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Résumé du rapport n° 2004 004 preésenté par Mme Claire AUBIN, membre de I’ Inspection générale des
affaires sociales.

Le présent rapport fait partie d'un ensemble de travaux sur le theme de la
compensation du handicap en Europe menés par I'Inspection générae des affaires
sociales dans une perspective d administration comparée.

Ce document constitue le rapport de site relatif au Royaume-Unil. Il présente la
synthése des observations effectuées par la mission dans ce pays.

Difficilement transposable car il sintegre dans un contexte général tres différent
de celui qui caractérise le modéle socia européen « continental », I’exemple anglais n’en
est pas moins intéressant, notamment pour son approche du mainstreaming et de la « non
discrimination », inspirée de |’ expérience nord-américaine et largement reprise au niveau
de I'Union européenne. Les efforts déployés pour moderniser un dispositif trés
décentralisé d'intervention sociale en développant une approche managéride et en se
basant sur une évaluation individualisée des besoins de chaque personne prise dans son
environnement fournissent également des enseignements utiles en matiere de
compensation du handicap.

1) Dansun contextetresdifférent du modéle social « continental », le Royaume-Uni
aborde la question du handicap en termes d’ égalisation des chances.

D’inspiration libérale, le modele anglo-saxon auquel se rattache le Royaume-Uni
met |’accent sur I’autonomie et la responsabilité individuelles. Le poids et le champ de
I’intervention publique sont limités pour ne pas perturber le fonctionnement du marché et
ciblés pour remédier a ses dysfonctionnements les plus notables. Ainsi dans le secteur
socid il ne lui appartient pas de redistribuer les richesses pour réduire les inégalités mais
de lutter contre la pauvreté et le chémage. Le systéme de protection sociae joue le rble
d'un filet de sécurité minimal pour tous et les aides sociales, largement décentralisees,
sont fondées sur la notion de besoins plutét que de droit.

La prise en compte du handicap s'inscrit dans le contexte général d'une politique
sociae qui se fixe comme objectif de « donner a chacun sa chance » et dont I’emploi
congtitue la clé de voite. La philosophie de responsabilisation individuelle conduit a
privilégier une approche au cas par cas, en fonction des caractéristiques et besoins de
chacun, plutét que par type de public (client group).L’attention qui peut étre apportée
dans les faits a une catégorie donnée, comme les personnes handicapées ou les
« minorités ethniques », procéde d'un souci d’ égalisation des chances par rapport au plus
grand nombre. Les personnes handicapées ont ainsi accés au programme du New Deal,
défini comme un dispositif général d'aide a I'emploi dont un volet leur est
spécifiquement destiné pour les aider par un accompagnement personnalisé a surmonter
les barrieres qui les empéchent de trouver et conserver un travail.

Cette conception restrictive de |'intervention publique va de pair avec un
développement important de I'initiative privée dans le domaine socia et le Royaume-Uni
a en ce domaine une longue tradition d'intervention charitable qui repose sur des
organisations a but non lucratif : les Charities. Ces organisations qui pésent un poids
considérable avec 24 milliards de livres de revenu annuel cumulé sont reconnues comme
des acteurs a part entiere y compris par la loi qui leur confie aux cotés des autorités

! Defait, laplupart des observations qui figurent dans le rapport portent sur I’ Angleterre, compte tenu de la
difficulté d’examiner de fagon simultanée les dispositifs spécifiques des autres régions (Ecosse, Pays de
Galleset Irlande).

IGAS La compensation du handicap au Royaume-Uni Février 2004



26

Résumé du rapport n° 2004 004 preésenté par Mme Claire AUBIN, membre de I’ Inspection générale des
affaires sociales.

locales une responsabilité en matiére d'action sociadle. Elles exercent une activité
importante dans le domaine du handicap, notamment pour ce qui concerne le handicap
mental et les déficiences sensorielles, en tant que gestionnaires de services et
d établissements. A noter que les fonctions de gestion sont au Royaume-Uni clairement
séparées des fonctions de représentation et de défense des intéréts des personnes
handicapées, exercées par des organisations non gouvernementales a caractere militant.

Ces organisations ont joué un rdle important dans la remise en cause du dispositif
mis en place aprés la deuxiéme guerre mondiale. Fondé sur une vision protectrice et
insistant sur la spécificité du handicap, a travers des mesures comme les quotas d’ emploi
ou le développement d’ établissements spécialisés, ce lui-ci a constitué pendant pres de
cinguante ans le cadre de base de la politique menée en matiére de handicap au Royaume-
Uni. Le mouvement des personnes handicapées, influencé par les théses américaines de
I’independant living et des civil rights a mené dans les années quatre-vingt une campagne
virulente contre de telles approches jugées paternalistes et discriminatoires, réclamant la
garantie du droit des personnes handicapées a une vie autonome et leur pleine
participation, a égalité avec les autres, aux activités économiques, sociales et politiques.

Dans le domaine du handicap, le Royaume-Uni a résolument abandonné
I”approche de la protection, considérée comme incompatible avec celle de I'intégration 11
a éé le premier a importer |I'approche antidiscriminatoire a |I’américaine, destinée a
devenir sous peu la norme commune européenne en matiere de légidation sur le
handicap?. Cette approche considérée comme « moderniste » au plan légal n’exclut pas le
maintien de systemes d aide dont la conception reléeve plus de I’ assistance, voire de la
charité, que de droits reconnus et garantis.

2) Dans une perspective de mainstreaming, le Royaume-Uni développe une
conception extensive de la non-discrimination pour compenser le handicap

Introduit avec succés dans les enceintes internationales, le concept du
mainstreaming, qui vise I’intégration dans le courant de lavie ordinaire, s oppose a l’idée
de solutions spécifiques réservées a certaines catégories de personnes. La politique
actuelle entend réaliser «une société ou toutes les personnes handicapées peuvent
participer a égalité comme des citoyens a part entiere » en développant le mainstreaming
pour :

- I’emploi, ou les personnes handicapées constituent une cible parmi d’ autres de
la politique from welfare to work, pour réduire le niveau de dépendance vis a vis de la
protection sociale a travers laremise au travail de ses bénéficiaires.

Latendance au mainstreaming conduit a privilégier I’emploi en milieu ordinaire,
et a substituer a la formule des ateliers protégés celle d emplois soutenus en milieu
ouvert. Malgré les campagnes de communication et le développement d'incitations
financiéres aupres des employeurs et des travailleurs potentiels, il semble qu on soit
encore loin de la «nouvelle donne » recherchée. Les dispositifs mis en place semblent
profiter surtout aux personnes les plus proches de I’emploi mais n'ont qu’'un impact
limité pour les personnes atteints de handicap sévére, dont a peine 17 % travaillent.

2 Cette approche est en effet trés largement reprise dans la directive adoptée en novembre 2000 par le
Conseil des ministres de I’ Union européenne, directive que les Etats membres doivent transposer dans leur
|égislation nationale avant lafin 2003.
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- |’éducation ou le Royaume-Uni occupe une position intermédiaire, fondée sur
la collaboration entre écoles ordinaire, dont la mission d'intégration est
clairement affirmée et organisée (chague établissement disposant d'un
coordinateur pour les « besoins spéciaux d éducation » et rendant compte des
actions menées a ce titre) et établissements spécialisés, dont les moyens sont
progressivement réorientés vers le soutien au milieu ordinaire. La
concentration des compétences entre les mains des collectivités locales,
responsables pour tous les types d’ éablissement scolaires, favorise sans aucun
doute les redéploiements.

- Le milieu de vie, ou la priorité donnée au maintien des personnes a domicile
conduit a un mouvement important de «désinstitutionnalisation ». Pour les
personnes qui doivent étre hébergées en établissement, la préférence est
donnée aux unités de petite taille — grouphomes- permettant de reproduire un
mode de vie familial et intégrées dans I’ environnement urbain. Les normes
réglementaires limitent & 20 personnes au maximum? la capacité d’ accueil des
établissements nouvellement créés.

Complément indissociable du mainstreaming, la |égidation adoptée en 1995 pour
lutter contre les discriminations a I’encontre des personnes handicapées constitue une
spécificité essentielle du model e britannique.

Cette |égidation apparait novatrice et ambitieuse dans son champ d’ application
(emploi au sens large, mais auss les activités commerciaes et de service, plus
récemment |’ éducation, et, a terme, les transports). Elle I’est aussi dans ses exigences et
dans les concepts qu'elle développe : la discrimination peut résulter non seulement
d’ actes a caractere discriminatoires (tels qu'un refus d’ embauche ou de vente, par
exemple) mais aussi d’ une simple carence d’action (tels que I’ absence d’ aménagements
destinés a accueillir une personne handicapee).

En posant I'obligation d adapter |’environnement pour permettre d' intégrer la
personne handicapée, le concept d’ « aménagement raisonnable », repris dans la récente
directive européenne, apparait comme I’éément central du dispositif, permettant de
passer d’ une égalité formelle, qui ignore la différence, a une égalité réelle qui la prend en
compte et vise ala compenser par des mesures d’ adaptation.

Les applications en sont multiples et d’une portée potentielle considérable : un
employeur dont la procédure de sélection a I’embauche exige une lettre de candidature
manuscrite est susceptible d étre poursuivi pour discrimination par un candidat non
voyant tout comme celui qui réclame des aptitudes physiques ou intellectuelles
supérieures aux caractéristiques réelles du poste offert ou qui argue des difficultés
d accés a certains locaux pour exclure la candidature d’'une personne a la motricité
réduite. Le méme type de démarche s'impose depuis le début 2004 aux établissements
commerciaux vis avis de leurs clients.

La transposition dans les faits de la |égidation anti-discrimination est confiée a un
organisme indépendant, la Disability Rights Commission.

3 National Care Standard Act, adopté en 2000.
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Mise en place en 1999 par voie légidative, dotée d'un budget annuel de 11
millions de livres et forte de 150 agents®, la DRC développe avant tout la prévention &
travers des actions de sensibilisation et de persuasion des milieux économiques. Elle
fournit également une aide aux personnes confrontées a la discrimination, qui peut aller
jusqu’ a porter devant les tribunaux les cas les plus dignes d'intérét, avec I’ objectif affiché
de favoriser la construction d'une doctrine jurisprudentielle et daboutir a des
condamnations pour |’exemple.

S'il est encore trop tot pour évaluer I'impact de ce dispositif, une information sur
les pratiques développées au Royaume Uni et |’ analyse des premiers cas de jurisprudence
peut apporter un éclairage précieux pour I’ensemble des acteurs qui doivent mettre en
cauvre dans le cadre francais les concepts de non discrimination et d’aménagements
raisonnables repris par la directive européenne.

3) D’architecture complexe, le dispositif d’aide évolue en fonction d’un
objectif de traitement individualisé des besoins sur une base de proximité.

Le dispositif des aides financieres, techniques et humaines se caractérise par sa
complexité, résultant de I’empilement des mesures et de la multiplicité des acteurs, qui
interviennent souvent sous forme de prestations en nature (soins et égquipements sanitaires
fournis par le NHS?, aides humaines assurées par les services des collectivités locales).

La plupart des aides ont en commun d’ étre fondées sur la notion de besoin et sur
la mise en évidence des besoins existants, plutét que sur I’ appartenance a une catégorie
donnée de personnes ou sur un niveau d'incapacité. De ce fait, les modes d’intervention
n’ établissent pas de distinction fondamentale entre le handicap adulte et la dépendance
liée au vieillissement.

Les autorités locales ont la charge d’aménager une entrée de proximité dans le
dispositif et de le rendre ains plus accessible. Le niveau territorial retenu correspond a
celui de lacommune (ou du regroupement de communes).

Laloi leur confie le soin de procéder a une évaluation compléte des besoins de
chague personne handicapée (care assessment)et d’'élaborer sur cette base un plan
individuel d'action sous forme d’un document formalisé (care package) qui engage la
collectivité locale et fait I’objet d'un suivi régulier. L’analyse des besoins se fait au
domicile de la personne, avec sa participation, et prend en compte son environnement
quotidien.

L’ entourage proche — les carers - voit son réle explicitement reconnu au plan
légidatif. Il a droit a une évaluation de ses besoins propres et bénéficie d’aides tant
financiéres qu humaines et matérielles destinées notamment a lui apporter des temps de
répit par I’ organisation de short breaks.

Cette approche de care management, développée a partir de 1990, reflete un
changement de philosophie dans la réponse aux besoins des personnes handicapées, en
méme temps gu’ une tendance au désengagement des pouvoirs publics locaux par rapport

4 Chiffres 2001-2002.
5 National Health Service.
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aux systemes de régie directe et qu'un souci de meilleure alocation des ressources
financieres. Il sagit de passer d'un _schéma dominé par I'offre, ou les personnes
handicapées devaient se satisfaire des services existants, fournis par les collectivités
locales ou les organisations a but non lucratif, & un modée ou les pouvoirs publics locaux
mobilisent une gamme variée de services en se portant acquéreurs aupres de prestataires
extérieurs pour répondre au mieux aux besoins de chaque personne, en privilégiant le
maintien a domicile.

L’introduction progressive par certaines collectivités locales d'un systéme de
paiement direct ala personne pour rémunérer les aides a domicile participe du méme type
de démarche, voulue et soutenue par les organisations de personnes handicapées.

4) La réalité apparait moins équitable et fait apparaitre des lacunes
importantes, qui suscitent un effort de redressement et d’encadrement au
niveau national

Plusieurs rapports récents mettent en évidence d’ importants dysfonctionnements
dans le systéme de compensation :

- laqualité de laprise en charge n’' est pas assurée.

Le niveau des aides financiéres, fixé au plan national, demeure faible. La
fourniture des équipements par e systéme nationa de santé refléte le sous-financement et
les difficultés chroniques de ce secteur, qui se traduisent par des phénomenes de listes
d attente, et par de faibles performances techniques. Les efforts récents pour renflouer le
NHS ne semblent pas avoir eu d’ effet notable sur les équipements destinés aux personnes
handicapées, qui passe souvent apres d autres questions jugees plus urgentes.

Les aides techniques et humaines délivrées par les collectivités locales pétissent
du sous-équipement et du retard des services sociaux dont la modernisation demeure un
objectif encore lointain. Dans un contexte de rareté de la ressource financiéere, I’ élément
de concurrence introduit dans la gestion du dispositif peut conduire les nouveaux
managers de ces services a faire passer la maitrise des colts avant |’ accroissement de la
qualité.

- la liberté laissée aux collectivités locaes engendre d'importantes inégalités
territoriales

Le développement d'un cadre légidatif au niveau national afait peser sur elles des
obligations de moyens : transparence des informations, évauation individuelle des
besoins, élaboration de plans personnalisés d' aide. Mais les collectivités locales n’ont
juridiqguement aucune obligation de résultat quant au niveau des prestations délivrées,
comme I’ a confirmé la Chambre des Lords en tant que juridiction supréme.

Dans ce contexte il n’est pas étonnant de constater d’importantes variations selon
les territoires, tant dans e niveau de couverture des besoins que dans le type et la qualité
des services fournis aux personnes handicapées. Elles refletent I'inégalité des ressources
financiéres des collectivités ains que I'importance variable accordée au handicap dans
leur propre systéme de priorités politiques. En I’ absence de normes définies au niveau
national, I'investissement des collectivités locales dans ce domaine reflete souvent le
poids et | activité des organisations de personnes handicapées au plan local.
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- |'articulation entre les différentes composantes du dispositif manque de
cohérence.

L’exemple anglais illustre bien les risques inhérents a un cloisonnement trop
marqué entre les interventions sanitaires et sociales dans la compensation du handicap. La
pauvreté de moyens des services sociaux peut les inciter a des attitudes d’économie
susceptibles d’ engendrer au final des colts humains et financiers élevés, notamment par
I’immobilisation de lits hospitaliers ou par des placements en établissement au détriment
du maintien a domicile.

A contrario, la concentration entre les mains des collectivités locaes de
I’ ensemble des compétences et financements en matiére éducative, qui contribue de fagon
positive au mouvement de « désinstitutionalisation», montre I'intérét d'une approche
intégrée et cohérente.

Les efforts de redressement en cours s appuient sur la mise en place par laloi de
normes de qualité applicables sur |I’ensemble du territoire, sur la création d instruments
de régulation et de contrdle et sur un systeme de suivi et d’ étalonnage (benchmarking)des
performances locales.

Ces développements soulignent, s'il en était besoin, la nécessité de définir un
cadre au niveau national pour la politique de compensation mise en oauvre par les
collectivités locales, et I'importance pour les personnes handicapées de disposer de droits
juridiquement reconnus et garantis.

Pour le reste, I'écart important qui sépare au Royaume-Uni le modéle théorique,
stimulant et ambitieux, de la réalité, nettement moins idyllique, montre bien la nécessité
de dégager des moyens financiers, humains et organisationnels adaptés aux objectifs
d'une politique qui apparait par ailleurs clairement définie et assez consensuelle dans ses
objectifs.
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Uni et ses collaboratrices. Ce rapport doit beaucoup a la qualité des contacts noués par leur
intermédiaire, aux informations et € éments d’ appréciation qu’ elles nous ont procurés.

La mission remercie également ses interlocuteurs britanniques pour leur accueil, pour
le temps précieux qu’ils ont bien voulu lui consacrer et pour I'intérét des échanges qui ont eu

lieu pendant ses sgjours sur place.

IGAS La compensation du handicap au Royaume-Uni Février 2004



INTRODUCTION

1. Contexte et objet delamission

Le présent rapport s'inscrit dans le cadre du programme de travail de I’ Inspection
générale des affaires sociales pour 2002 et fait partie d'un ensemble de travaux menés sur le
theme de la compensation du handicap en Europe dans une perspective d administration
comparée.

Cette étude intervient dans un contexte de rénovation de la légidation francaise sur le
handicap et notamment de la loi d orientation du 30 juin 1975. Au-dela des progrés dga
réalisés en termes de protection et d'assistance, il Sagit de mieux prendre en compte
I’évolution vers des logiques dégalisation des chances, de non-discrimination et de
valorisation des capacités et aptitudes personnelles.

Confortée par plusieurs textes internationaux et soutenue par les intéressés eux-
mémes, cette évolution passe notamment par une politique de compensation des déficiences
pour favoriser I"’autonomie des personnes handicapées, leur libre choix de vie et leur pleine
participation a lavie sociae.

Dans ce cadre, la mission Sest attachée a étudier la fagon dont d autres pays
européens congoivent et organisent cette compensation au travers de leurs dispositifs d’ aides
techniques et humaines. Au-dela d'un éclairage sur les grandes caractéristiques de la politique
du handicap dans les différents pays européens, elle a analysé plus particulierement trois
pays : le Royaume-Uni, la Suede et I'ltalie. Tirant les enseignements des systémes de
compensation mis en place dans ces pays, la mission sest efforcée ensuite d'établir une
synthese visant a enrichir la pratique et le débat francais.

Le présent rapport congtitue la synthése des observations concernant le Royaume-Uni,
et plus particuliérement I’ Angleterre. Ce pays offre un cadre intéressant d’ analyse comparée
en raison notamment de :

- son approche de la « non discrimination », qui sinspire de I’expérience nord-
américaine et que I’Union européenne a reprise a son compte pour bétir un cadre
|égidlatif commun,

- sesefforts pour passer d' un systeme orienté par I’ offre de services et de soins a des
formules souples fondées sur la demande (« needsled »),

- son dispositif largement décentralise, qui se fonde sur une évaluation des besoins
de la personne dans son environnement et qui reconnait et soutient |’ aide apportée
par son entourage.

2. Méthodologie

Lamission s est appuyée sur :

- I’exploitation de diverses sources documentaires portant sur la politique sociae et
sur le dispositif de prise en charge et de compensation du handicap (cf. annexe 1),
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- la consultation des sites INTERNET publics et privés. Elle a pu constater 1a place
importante faite a la question du handicap sur les sites du Gouvernement
britannique et les modalités spécifique d'accueil et de dialogue qui y sont
dével oppées pour les publics handicapés,

- les entretiens et visites effectués au cours de déplacements a LONDRES, LEEDS,
et MANCHESTER. Ces entretiens avec des représentants gouvernementaux mais
auss des responsables communaux, des universitaires et des acteurs du monde
associatif ont permis de recueillir une diversité de points de vue permettant de
mieux apprecier laréalité (cf. annexe 2).

L’approche et la gestion des questions sociales au Royaume-Uni restent, malgré
I’intégration européenne, fort éloignées du « modéle» en vigueur sur le continent. Par
ailleurs, la plupart des interventions sociales n’operent pas de distinction a priori entre
handicap et dépendance, la personne handicapée éant un «client »* parmi d autres de
mesures qui prennent en compte le besoin plutét que I’ appartenance a une catégorie ouvrant
des droits particuliers.

Pour ces raisons la compensation du handicap au Royaume-Uni doit étre appréhendée
dans le contexte plus large de la politique sociale. Celui-ci fait I’ objet de la premiére partie du

rapport.

Dans un deuxieme temps est abordée la politique de non discrimination, congue et
utilisée comme un moyen de compensation a travers I’ obligation d aménager I’ environnement
de la personne handicapée.

La troisiéme partie du rapport examine le dispositif des aides dont |’ évolution récente
obéit a un principe de personnalisation, sans toutefois réussir a satisfaire les besoins de fagon
équitable

Sauf mention contraire, les observations qui figurent dans le présent rapport
concernent la seule Angleterre, et excluent donc |’ Ecosse, le Pays de Galles et I’ Irlande du
Nord dont les dispositifs, bien que d'inspiration comparable, nécessiteraient une étude
separée.

! Dans tous les documents administratifs recueillis au Royaume-Uni, I’ usager des services sociaux est désigné en
tant que « client ».
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| —-DANSUN CONTEXTE SOCIAL TRESDIFFERENT DU
MODELE « CONTINENTAL » LE ROYAUME-UNI APPROCHE LA
QUESTION DU HANDICAP EN TERMESD'EGALISATION DES
CHANCES

1.1 Un contexte social tres différent du modée « continental »

L’ approche du handicap au Royaume-Uni doit étre située dans son contexte. Elle ne
peut se comprendre sans prendre en compte la spécificité des institutions et du systeme social
britanniques, tres éloignés de leurs homologues « continentaux ».

Le Royaume-Uni représente en effet un modéle un peu a part en Europe, dont les
caractéristiques sont souvent plus proches des Etats-Unis que des autres pays européens?,
model e schématiquement qualifié d’ « anglo-saxon ».

1.1.1 Le modéle anglo-saxon : une conception différente du droit et de I'intervention
collective

Le propos de ce rapport n'est pas de se livrer a une éude du modee dit «anglo-
saxon », lequel mériterait de bien plus amples développements. On se bornera aux aspects les
plus pertinents au regard du sujet traité, qui permettent de mieux appréhender la facon dont
est traitée la question du handicap dans ce pays.

Dans cette perspective, le Royaume-Uni se caractérise plus particulierement par

1.1.1.1 Une conception différente du droit et des droits

L’ Angleterre n’a pas connu le droit romain ni le Code Napoléon. Le droit écrit y est
beaucoup moins développé que sur le continent et la norme juridique se construit sur une base
essentiellement jurisprudentielle. Méme si son intégration dans I’ Union européenne conduit a
étendre le domaine de la Iégidation, celle-ci, dans le domaine éudié, apparait souvent plus
« facilitatrice » (enabling) que contraignante, évite les prescriptions détaillées et le Royaume-
Uni reste le pays du caselaw (jurisprudence).

De facon générale, la norme obligatoire est utilisée de fagon parcimonieuse. Une
approche «volontaire» lui est préférée, encouragée par le recours a des outils non
contraignants et pragmatiques tels que chartes, guides et codes de bonnes pratiques. Il s agit
de convaincre plutét que de contraindre, en intégrant |’ objectif recherché dans la logique des
acteurs auxquels on s adresse.

Les actions menées aupres des entreprises dans le domaine social mettent I’ accent sur
les aspects de rentabilité et d'efficacité économique, bien avant les arguments d' ordre

2 A I'exception de I’ Irlande qui peut étre considérée comme une autre illustration du « modéle anglo-saxon » en
Europe.
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juridique, civique, ou éhique. Ainsi, les campagnes développées pour garantir |’ acces des
personnes handicapées aux services et commerces soulignent le supplément de chiffre
d affaires induit par rapport au colt des investissements nécessaires, lequel donne lieu, pour
chague activité, a une évaluation. Celles qui Sadressent aux employeurs insistent sur
I’améioration du climat social ou I'impact en termes d’image de marque et de marketing. Il
S agit de convaincre les entreprises que I’ intégration des personnes handicapées constitue pour
elles un enjeu économique — a business case (cf annexe 5). Leur adhésion est recherchée
avant tout, laloi n’étant invogquée qu’ atitre subsidiaire.

Pour ce qui concerne I'individu, I’approche en termes de droits qui caractérise le
raisonnement francais n'a pas d équivaent dans la tradition britannique. Les droits garantis
par la Convention Européenne des droits de I'homme et des libertés fondamentales viennent
d ére introduits dans la |égislation nationale, un demi-siécle aprés que le Royaume-Uni® ait
signé le Traité dans lequel ils figurent. Cette transposition, réalisée en 1998 par I’Human
Rights Act, et vue Outre-Manche comme une véritable révolution, soulevant de fortes
attentes parmi les organisations de personnes handicapées, qui entendent I’ utiliser de fagon
systématique et extensive.

Un rapport récent commandité par la Disability Rights Commission* procéde & une
analyse approfondie dans cette perspective et suggere de nombreux cas d’ application possible
aux problemes des personnes handicapées. Aing la liberté de mouvement serait dans la
pratique souvent déniée aux personnes handicapées. Le rapport va jusqu’a se demander s la
disparité des niveaux de compensation assurés par les autorités locales® ne pourrait étre
juridiquement interprétée comme une entrave a cette liberté, dans la mesure ou les personnes
handicapées ne peuvent de ce fait librement choisir leur lieu d’ habitation.

1.1.1.2 Unevision différente des rapports entre la collectivité et I’ individu
» Une philosophie libérale qui tend alimiter le poids de I’ intervention publique

Le modele anglo-saxon se fonde une philosophie libérale qui met I'accent sur
I"initiative et la responsabilité individuelles et tend a limiter le champ et la portée de
I"intervention collective.

Le marché congtitue le moyen privilégié d'allocation des ressources, |'Etat
n’'intervenant que de facon résiduelle et en dernier ressort, avec pour perspective d’en assurer
le meilleur fonctionnement possible : c'est ainsi que les prestations accordées aux personnes
en situation de pauvreté ne doivent pas dissuader leurs bénéficiaires de travailler mais au
contraire les inciter & revenir rapidement sur le marché de I'’emploi.

Cette approche, au centre des débats actuels sur les réformes de la protection sociale,
est clairement formulée dés 1834 au Royaume-Uni par la Poor Law Commission qui insiste
sur le principe de « moindre éigibilité » (less eligibility) : la situation de pauvre devait étre

3 |La Convention européenne des droits de I’ Homme est un traité signé aprés la seconde guerre mondiale par les
gouvernements membres du Conseil de I'Europe, qui est entré en vigueur en 1953. Les droits garantis par la
Convention peuvent faire I’ objet de recours individuels devant la Cour européenne des droits de I"homme de
Strasbourg. Leur transposition en droit interne permet de s'en prévaloir devant |es tribunaux nationaux sans avoir
a passer par la Cour européenne de Strasbourg.

4 « The impact of the Human Rights Act on disabled people », par Rowena Daw, Disability Rights Commission,
septembre 2000.

® Cf dével oppements ci-dessous.
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« moins éigible », c’'est-a-dire moins souvent choisie, car moins enviable, que celle de
travailleur.

Le poids de I’intervention publique est donc limité pour ne pas perturber le bon
fonctionnement du marché.

Ses objectifs sont également ciblés et se contentent de remédier aux
dysfonctionnements les plus notables : dans le secteur socia il ne lui appartient pas de
redistribuer les richesses mais de lutter contre la pauvreté et le chdmage.

Son champ est enfin circonscrit par une conception extensive du domaine privé. Au
Royaume-Uni la famille est « private matter » et le concept de politique familiale a la
frangcaise y demeure inconnu, méme s les préoccupations du Gouvernement actuel - lutte
contre la pauvreté des enfants, mobilisation des réserves de main d ceuvre féminine -
conduisent a développer certaines interventions dans ce domaine.

» Unetradition d'intervention privée dans le domaine caritatif

Cette conception restrictive de I'intervention publigue va de pair avec un
développement important de I'initiative privée. Le Royaume-Uni a une longue tradition
d intervention charitable qui repose sur des organisations non étatiques a but non lucratif, les
Charities, qui constituent une des spécificités du modéle britannique dans le domaine social.
Ces organisations pésent un poids considérable du point de vue sociologique, institutionnel,
financier et politique. Elles disposent d’ un revenu annuel cumulé de 24 milliards de livres
(dont 2 milliards pour les 10 premiéres), s expriment publiquement comme des groupes de
pression et exercent une activité particulierement importante dans le domaine de la santé
(cancer, maladies cardio-vasculaires), de la lutte contre la pauvreté, de I’aide a I’ enfance et du
handicap, notamment pour ce qui concerne le handicap mental et les déficiences sensorielles.

L’ institution britannique des « charities »

Plus de 185 000 organisations caritatives - charities — sont officiellement enregistrées
en Angleterre et dans le pays de Galles dont les ressources annuelles cumulées dépassent 24
milliards de livres. On observe une forte concentration de ces ressources, pres de 2 milliards
de livres éant collectées par les dix plus riches parmi lesquelles on trouve de grandes
organisations historiques telles Oxfam, The National Trust, I’Armée du Saut, ou, plus
récemment, le Diana Princess of Wales Memorial Fund. Un département ministériel leur est
dédié, qui tient le registre des organisations et assure une mission de conseil et de controle de
I’ usage des fonds.

Une part des recettes de la loterie nationale leur est affectée (pour chaque livre
dépensée en ticket de loterie, 28 pences environ vont & de «bonnes causes » (good causes).
Pour le reste, les recettes proviennent des dons, des revenus de placements financiers et
activités commerciales, et des contributions publiques. Celles-ci prennent la forme de
subventions de fonctionnement ou viennent rémunérer des services confiés aux Charities sur
une base contractuelle.

Dans le cadre d'une enquéte sur les comportements sociaux un adulte sur cing
déclarait avoir pris part & une activité charitable bénévole au cours de I’ année écoulée®.

® British Social Attitudes Survey, 1998.
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Pour ce qui concerne le handicap, cette institution correspond a une nette séparation
dans la société civile entre :

- lesfonctions de gestion que les Charities assurent a travers les nombreux services
et établissements pour personnes handicapées dont elles sont responsables,

- lesfonctions de représentation et de revendication, exercées par des associations
de personnes handicapées, exclusives de toute responsabilité gestionnaire.

1.1.2 Lesysteme de protection sociale: un filet de sécurité minimal pour tous

1.1.2.1 Ladéclinaison britannique du Welfare Sate

Le systéme de protection sociale mis en place au Royaume-Uni apres la deuxieme
guerre mondiale s est inspiré des recommandations du rapport rédigé par Lord Beveridge en
1942. Le Rapport Beveridge proposait la mise en place d' un systéme d assurances sociaes
permettant de couvrir tous les individus « du berceau a la tombe » ainsi que d’un systeme
national de santé a caractére universel.

Le Welfare Sate, ¢’ est-a-dire I’ intervention de I’ Etat dans le domaine social” recouvre,
au Royaume-Uni, 5 éléments:

- la éeurité socide, ¢’ est-a-dire les prestations visant & garantir un niveau minimum
de revenu (benefits),

- leservice national de santé (National Health Service),

- lelogement,

- I’éducation,

- lesservices d aide en nature aux personnes (personal social services),

la personne handicapées se trouvant au point de rencontre entre les différents dispositifs
correspondants (cf § 3.1 ci-dessous).

Parmi les spécificités du modele britannique de Welfare Sate on notera le périmétre
qui inclut I’éducation, considérée en France comme une des fonctions «républicaines » de
I’ Etat plutét que comme une politique sociae.

Autre particularité britannique, la distinction marquée qui est faite en termes
administratifs et institutionnels entre les fonctions de soutien du revenu, de santé et de service
social. Cette distinction est délibérée et justifiée par une volonté de rupture avec la gestion
unifiée de la Poor Law dont le caractére de « guichet unique » faisait peser sur ceux qui en
étaient dépendants un contréle et une stigmatisation qui ont laissé de mauvais souvenirs au
Royaume-Uni.

" Latraduction généralement proposée en francais d’ « Etat Providence », souvent utilisée avec une connotation
critique, reflete de fagon inexacte le terme de Welfare State dans son acception britannique, qui recouvre la
fourniture par les pouvoirs publics de services sociaux al’ ensemble des citoyens.
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1.1.2.2 Unedivision fonctionnelle des taches

» Le service national de santé

Le service nationa de santé (NHS) créé en 1946 réalise une couverture universelle,
gratuite et uniforme, accordée sur la base d'un critére de résidence, et non d'un critere
professionnel. Cette couverture est assurée par |’ acces a des services en nature et non par des
remboursements. Le systeme francais géré par les caisses d assurance maladie n'a donc pas
d équivalent au Royaume-Uni. Financé essentiellement par I'impdt, le NHS est confronté a un
sous-financement chronique, facteur de dysfonctionnements importants. Ceux-ci se
matéridisent par des phénoménes de rationnement et de files d attente, régulierement
dénonceés et sources d'insatisfactions dans I'opinion publique, auxquels le Gouvernement
actuel s efforce de remédier.

» Ledispositif de Sécurité Sociale

Le systéme de Sécurité Sociale qui date également de 1946 (National Insurance Act)
nN'est pas alé auss loin dans la mise en cauvre des recommandations de Beveridge. Les
prestations en espéce servies aux personnes ayant préalablement cotisé (indemnités maladie et
invalidité, pensions de retraite) sont forfaitaires et d'un montant relativement bas, ce qui
donne une place importante aux régimes de protection sociale d’ entreprise et aux assurances
privées. Les personnes qui n'ont pas de références contributives suffisantes percoivent des
prestations sous condition de ressources telles |’ Income support qui vise a assurer un revenu
minimum.

A coté des assurances sociales existent également des prestations non contributives
destinées a répondre a des besoins spécifiqgues comme ceux liés a la dépendance des
personnes handicapées ou agées.

> Les services sociaux

Les services sociaux d’ aide aux personnes relevent des 150 autorités locales qui sont
chargées d’ apporter aux publics les plus fragiles — enfants, personnes agées et handicapées- et
aleur carers, ¢’ est-a-dire aux personnes qui S occupent d eux, |’ aide dont ils ont besoin.

Cette responsabilité que les autorités locales exercent conjointement avec les
organisations privees a caractere caritatif ou a but lucratif s'inscrit dans le prolongement du
réle central qui était le leur dans I’administration de la Poor Law. Le cadre politique général
en est fixé au niveau central.

Les services sociaux d'aide a la personne ne sont pas clairement définis mais se
caractérisent par leur caractere résiduel, s agissant de prestations qui ne sont pas fournies
ailleurs : hébergement (residential care), services a domicile, accueil de jour et accuell
temporaire (short break). La dépense totale pour les services sociaux en Angleterre est
évaluée a 9 milliards de livres, chaque autorité locale consacrant en moyenne 60 millions de
livres & ces services.
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1.1.2.3 Le financement

La part du Produit intérieur brut consacrée a la protection sociale au Royaume-Uni est
|égéerement inférieure a la moyenne observée dans I’ Europe des quinze : €elle atteignait 26,8 %
en 2000 pour une moyenne européenne de 27,3 % a la méme date. Comme dans la plupart des
pays européens, les dépenses de protection sociale en pourcentage du PIB sont en baisse
depuis 1993, date a laquelle elles ont atteint un maximum (29 %).

La structure des prestations ne se distingue guére de la structure moyenne européenne.
On remarque toutefois la part relativement élevée des dépenses consacrées au logement et ala
lutte contre I’ exclusion (6,8 % contre 3,7 % en moyenne européenne) qui compense la faible
part des prestations de chdmage (3,2 % contre 6,3 %). Avec 9,5 % du PIB, les dépenses liées
al’invalidité pesent d un poids supérieur ala moyenne de |I’Union (8,1 % du PIB).

Dépenses de protection sociale en 2000 :

Dépense - Maladie/ . Logement /
totaleen % V'g'll:,as:e/ soins ge FEarJ]?'alrI]teS/ Chémage | Excl gsi on Invalidité
PIB santé sociae
RU 26,8 % 47,7 259 7,1 3,2 6,8 9,5
EU 15 27,3% 46,4 27,3 8,2 6,3 3,7 8,1
Source Eurostat

Pour le financement de la protection sociale, le Royaume-Uni se situe a mi-chemin
entre le modéle nordique, dominé par I'imp6t et le modéle bismarckien, représenté par la
France ou I’ Allemagne, ou les cotisations sociales constituent encore les deux tiers des
ressources. Le financement de la protection sociale se répartit en deux masses d’importance
comparable : cotisations sociales (51,6 %) et impdts (47,1 %), ces derniers apportant une
fraction croissante des recettes.

1.1.3 Lapolitique sociale: donner a chacun sa chance

1.1.3.1 Unobjectif essentiel : responsabiliser I’ individu

La prise en compte du handicap sinscrit dans le contexte général de la politique
sociale britannique, résumée en une formule: « donner a chacun sa chance » (opportunity for
all)®. Selon le Ministre du travail et des affaires sociales, | action menée depuis cing ans par le
Gouvernement vise a «réaliser une société plus juste et plus inclusive, ou personne ne reste
en arriére en raison d’ un désavantage ou parce qu'il n’a pas eu sa chance »°.

8 « opportunity for all » est le titre officiel du rapport annuel présenté par le ministére britannique du travail et

des affaires sociales. Les développements de ce paragraphe se fondent assez largement sur I’analyse de la
derniére édition de ce rapport annuel, parue en septembre 2002.

® « achieve a fairer, more inclusive society where nobody is held back by disavantadge or lack of opportunity ».
Avant-propos de M. Andrew SMITH, Ministre du travail et des affaires sociales, dans |e rapport cité ci-dessus.
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Cette présentation traduit certes les options politiques des travaillistes au pouvoir
depuis 1997, notamment dans |’ accent nouveau qui est mis sur la dimension de justice sociae.
Mais elle refléte également, de fagcon plus structurelle, une philosophie des rapports entre
I"individu et la collectivité dans la société britannique : il sagit avant tout d’ encourager
I"initiative individuelle en responsabilisant les individus et en aidant dans la mesure du
possible a lever les obstacles qu'ils sont susceptibles de rencontrer sur leur route.

Cette vision sexprime dans I'affirmation selon laquelle «nous croyons que la
progression de chacun doit étre dictée par ses propres ressources et efforts», a laguelle
auraient pu souscrire les gouvernements successifs, le Gouvernement travailliste gjoutant « et
non par le revenu de ses parents ou son lieu de vie »™°.

1.1.3.2 Unmoyen privilégié: |’emploi

Dans ce contexte, I'emploi constitue la clé de volte du systéme en tant que vecteur
privilégié -et quasi exclusif- de I'intégration. |l s agit de «donner a chacun la chance de
travailler, prospérer et épargner » et de participer aing ala richesse nationae.

Cette approche sous-tend I'ensemble de la politique menée dans le domaine socidl.
Elle est structurée autour de 4 axes stratégiques, dont les deux premiers procedent directement
de la priorité donnée al’emploi :

- assurer un travail rémunérateur (« ensuring that work that pays is possible »),
- assurer un soutien financier a ceux qui ne peuvent travailler (« ensuring financial
support for those unable to work »),

tandis que les deux autres visent a remédier a des difficultés spécifiques :

- briser le cycle de la pauvreté pour les enfants (« investing in services for children
to break cycles of deprivation »),

- améliorer les services publics pour lutter contre les inégalités («tackling
inequalities by improving public services »).

Le discours officiel réfute explicitement une approche par public (client groups) qu’il
oppose a la vision «stratégique » ains définie. Dans ce contexte, | attention particuliére qui
peut étre apportée dans les faits a une catégorie donnée, comme les « minorités ethniques » ou
les personnes handicapées, procede d' un souci d'égalisation des chances par rapport aux
objectifs fixés pour le plus grand nombre.

1.1.4 Des services sociaux en voie de modernisation

Apres celle du service national de santé (NHS), la réforme des services sociaux est
considérée par les responsables politiques comme une nécessité majeure.

10« we believe that people should get ahead, not based on their parents’ income or where they live, but based on
their own resources and efforts’, A Smith, Ministre.
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1.1.4.1 Une situation problématique

Le «Livre Blanc » sur la modernisation de ces services (Modernising Social Services)
publié par le Gouvernement en 1998 dresse un constat sévere:

- trop de cas d' abus, de maltraitance ou de négligence.

Les victimes se trouvent en premier lieu parmi les enfants mais auss chez les adultes
handicapés et les personnes &gées dépendantes. Les rapports de I'Inspection des Services
Sociaux mettent en évidence des carences avérées de la part des services sociaux qui dans
certains cas ont clairement failli aleur réle de protection et de contréle.

- une coordination insuffisante entre les acteurs.

Ceux-ci, selon le document précité, « passent parfois plus de temps a se disputer qu’a
s occuper des personnes dont ils ont la charge ». Sont particulierement dénoncées les
conditions de collaboration entre services publics -service national de santé, services sociaux,
services de logement- mais auss I'insuffisance du partenariat entre les acteurs publics et
privés (secteur caritatif et privé abut lucratif).

- un manque de flexibilité et de transparence

Les solutions mises en place tendent a privilégier la commodité et |a disponibilité des
services par rapport aux besoins et intéréts des usagers. Les aides disponibles et les criteres
d éigibilité ne sont pas clairement définis ni communiqués aux usagers.

- un manque de cohérence et d’ efficacité

Les différences territoriales sont considérées comme normales dans la mesure ou elles
reflétent la diversité des besoins, des priorités et des circonstances locales. En revanche, les
variations observées dans la qualité des services fournis sont jugées inacceptables. Le Livre
Blanc note par exemple que la proportion des enfants placés ayant changé au moins trois fois
de lieu d accueil dans I’année varie de 2% a 33 % selon les autorités locaes. Il en va de
méme pour les colts qui, pour un méme service dans la méme région, présentent des
différences de plus ou moins 30 % d'une locaité a |’ autre.

1.1.4.2 Un difficile redressement

Le Livre Blanc présente une série de propositions destinées a améliorer la qualité des
services. Regjetant |a position «dogmatique » du gouvernement précédent, qui, en placant
I’objectif de privatisation des services avant I'intérét des usagers, aurait contribué a la
« fragmentation de services vitaux », il refuse également le «quasi-monopole » des autorités
locales dans la fourniture de services, qui oblige les usagers a s adapter a des services calibrés
de facon rigide et uniforme (« one sizefitsall »).

«La troiséme voie pour les services sociaux » qu'il préconise est centrée sur
I"individu et son entourage, dont les besoins doivent jouer un réle directeur. La définition au
niveau national de normes minimales de qualité, la mise en place d' un systeme centralisé et
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indépendant de contréle, un effort de formation et des exigences accrues pour le personnel qui
doit offrir des garanties tant en termes d' éthique que de qualification, figurent parmi les
principaux objectifs a caractére transversal de ce rapport. Le Livre Blanc aborde également
les questions spécifiques de I'aide sociale a I’enfance et des services aux personnes
handicapées (adultes et personnes agées).

Au dela des aspects organisationnels la démarche de modernisation devra tenir compte
de deux difficultés majeures qui risquent d’ affecter considérablement ses chances de succes :

- lacrise du recrutement dans le secteur social

Les services sociaux représentent au Royaume-Uni quelques 25 000 employeurs et 1
million de salariés. Un tiers d entre eux sont employés directement par les 150 autorités
locales. Prés de 80 % n’ont pas de qualification.

La pénurie de personnel se traduit par des taux élevés de vacances d’ emploi : 26 % en
moyenne a Birmingham, jusqu’a 40 % dans certains arrondissements de Londres pour les
postes de travailleurs sociaux qualifiés. Tant les autorités locales que les agences privées font
état de difficultés importantes de recrutement, surtout pour emplois d' aide a domicile qui
connaissent un turn-over important (de | ordre de 17 %)**.

- les contraintes financiéres.

Comme le Service National de Santé, les services sociaux gérés par les autorités
locales en Angleterre apparaissent en état de sous-financement structurel.

Tout en affirmant que « ce qui est bien fait ne colte pas nécessairement plus cher que
ce qui est mal fait'? » et que la modernisation peut dans certains cas induire des économies, le
Gouvernement S est engagé a réévaluer le niveau des crédits versés aux collectivités locales
pour les services sociaux en dégageant 3 milliards de livres supplémentaires sur 3 ans, de
1999 a 2002. Sur ce total, 1,3 seront affectés a un Fonds de modernisation des services
sociaux et répartis entre des objectifs prioritaires fixés au niveau national .

En dépit de ces mesures, la question des ressources financiéres reste un motif de
préoccupation affirmé. Le Chef de I’ Inspection des services sociaux, dans son dernier rapport
annuel, y voit un frein important a I’ effort de modernisation, notamment dans le domaine de
I’aide & I’enfance. L’ association des directeurs des services sociaux, de son cOté, réclame au
Gouvernement un audit indépendant pour évaluer les ressources humaines et financieres des
services sociaux, al’instar de celui publié en 2001 pour le Service National de Santé™®.

L’ampleur des défis a affronter explique sans doute pour une bonne part le bilan a ce
stade mitigé des transformations entreprises. Dans un rapport de juin 2002 fondé sur une série
d’inspections auprés de six autorités locales, |’ Inspection des services sociaux fait état de la
lenteur des changements et de leur faible perception par les usagers™.

M Données fournies par |’ I nspection des Services Sociaux.
12 pAvant-propos du Ministre de la Santé, Franck Dobson, dans le cadre du Livre Blanc sur la modernisation des
servicessociaux
13 |_e rapport Wanless d’ octobre 2001sur le NHS estimait & 267 milliards de livres le sous-financement cumulé
entre 1972 et 1998 par rapport a la dépense de santé moyenne européenne. Ce rapport réalisé a la demande du
Ministére des Finances a beaucoup pesé dans la décision gouvernementale d’ accroitre les prélévements fiscaux
??ur renflouer e systéme de santé.

Social Services Inspectorate- “Modernising servicesto transformcare” .
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1.2 Un objectif : donner aux personnes handicapées des chances égales
d’accéder al’autonomie

1.2.1 Lehandicap : une définition |égale, des approches plurielles

1.2.1.1 Unedéfinition Iégale

Depuis la loi de 1995 sur la discrimination fondée sur le handicap - Disability
Discrimination Act - le handicap fait I’ objet d’ une définition juridique.

Aux termes de ce texte, est considérée comme handicapée toute personne atteinte
d « une déficience physique ou mentale ayant un effet négatif, important et de longue durée

sur sa capacité & mener des activités quotidiennes normales»*°,

Le travail ne figure pas dans la liste des «activités quotidiennes normales» qui
couvrent les « actes accomplis par la plupart des personnes de fagon fréquente et sur une base
relativement réguliére tels que faire sa toilette, manger, prendre le bus ou mettre en marche la
télévision». L’interprétation qui est donnée de la « déficience physique ou mentale » se
démargue clairement de la notion de «handicap social » en excluant de fagon explicite les
conduites addictives et comportements déviants (pyromanie, exhibitionnisme...).

Malgré ces efforts de précison, la définition, qui vise a déimiter le champ
d application de la loi a travers ses bénéficiaires potentiels, constitue une source importante
de difficultés et de litiges.

Un bilan®® réalisé en 1999 & la demande du Gouvernement sur la mise en cauvre de la
loi fait état de «sérieux inconvénients » liés a la formulation de cette définition. De fagon
paradoxale, elle conduit dans certains cas a exclure de la protection |égale des personnes
exposees a de réelles discriminations en raison de désavantages qui ne sont pas considérés
comme handicap au sens légal du terme. 16 % des dossiers portés devant les tribunaux sont
rejetés pour cette raison, ce qui en fait le principa motif d’ échec des plaintes. Du cété des
organisations non gouvernementales, on estime que la relativité de la notion de handicap par
rapport & un environnement donné n'est pas suffisasmment prise en compte dans cette
définition.

Les propositions d’amendement qui figurent dans un rapport au Gouvernement de la
« Disability Rights Commission» visent a éargir la définition notamment pour la maadie
mentale. |l est proposé d introduire dans la liste des activités quotidiennes normales la
« capacité & communiquer avec autrui »*’.

15 Texte original de laloi: « someone with a physical or mental impairment which has a substantial and long-
term adver se effect on his ability to carry out normal day to day activities ».

15 From Exclusion to Inclusion », rapport de la Disability Rights Task Force, 1999.
7' Cf § 2.2 le dével oppement sur |a Disability Rights Commission.
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1.2.1.2 Desapprochesplurielles

La définition du handicap qui est utilisee dans le cadre de la loi sur la discrimination
n'influe pas nécessairement sur les diverses approches de la population handicapée ni sur sa
représentation statistique.

Aing, bien que le domaine de I'emploi soit exclu de la liste des «activités
guotidiennes normales» fondant la définition légae du handicap, la source datistique
officielle et la plus fréquemment employée pour évaluer |a population handicapée s'y rapporte
directement puisqu’ elle provient de I’ enquéte sur les forces de travail (Labour Force Survey).

Cette enquéte pratiquée sur un échantillon représentatif de la population en &ge de
travailler (16-64 ans pour les hommes, 16-59 ans pour les femmes) comprend une question
sur |’ existence d' un handicap ou d’ un probléme de santé de longue durée™® limitant le type de
travail rémunéré que la personne est susceptible d’ effectuer.

On dénombrait sur cette base environ 6,9 millions de personnes handicapées fin 2001,
soit un cinquiéme de la population en &ge de travailler en Grande-Bretagne. Cette proportion
dépasse un tiers dans les tranches d’ &ge élevées (50 a 64 ans).

Une des critiques adressées a cette source statistique est d'introduire un élément de
relativité important en fonction de |’ adaptation du milieu de travail ou de I'idée que s en font
les personnes interrogees.

D’autres sources d'information statistiqgue sont basées sur les enquétes de santé
menées aupres des ménages. Elles n’ offrent toutefois que des données partielles relatives par
exemple a un type de déficience particulier (déficience visuelle, auditive...).

La statistique administrative fournit une autre facon d’ appréhender le handicap mais
dont les résultats refletent plus I'évolution de la réglementation et de ses modalités
d application que de la population handicapée elle méme. Ains le hombre des demandes de
prestations pour handicap ou longue maladie parmi les personnes d' &ge actif a-t-il triplé entre
1979 et 1997, entrainant un quadruplement des dépenses a ce titre. Le nombre des
bénéficiaires est aujourd’ hui de |’ ordre de 2,5 millions.

Pour les enfants, les statistiques sont fournies par le systéme éducatif qui recense le
nombre d'éleves ayant des « besoins éducatifs spécifiques » (special educational needs).
Cette notion, qui fait I’objet d’ une définition Iégale, est susceptible de s écarter sensiblement
de celle de handicap dont I'usage est délibérément exclu pour cette tranche d’'ége. Environ
3 % des enfants d 4ge scolaire font I’ objet o un rapport au titre de leurs besoins spécifiques'®.

L’ approche que défend de son cbté le mouvement handicapé se démarque de ces
définitions officielles dans la mesure ou elle se fonde sur le concept d’ un « modéle social du
handicap ». Dans cette perspective, le Conseil britannique des personnes handicapées- British
Council of Disabled People- définit le handicap comme «la perte ou limitation des
possibilités d'intégration a la vie sociale sur un pied d’ égalité en raison d’ obstacles matériels
ou sociaux »%°.

18 o une durée probable supérieure & 12 mois.

19 ¢f ci-dessous dével oppements relatifs a1’ éducation ( §2.1et annexe 6).

20 “The loss or limitation of opportunities to take part in the mainstream of life in the community on an equal
level with others dueto physical or social barriers».
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1.2.2 Lecadrenormatif : desquotas ala non discrimination

1.2.2.1 L’approche protectrice de |’ aprés guerre et sa remise en cause

La légidation mise en place apres la deuxiéme guerre mondiae - loi sur I’emploi des
personnes handicapées (Disabled Persons Employment Act, 1944), loi sur le service national
de santé (National Health Service Act, 1946), National Assistance Act, 1948, a constitué
pendant prés de cinquante ans le cadre de base de la politique menée en matiére de handicap
au Royaume-Uni.

Concu d abord pour répondre aux besoins des victimes de guerre, le dispositif était
fondé sur un systéme d’ emploi protecteur avec notamment un quota d’emploi obligatoire de
3 % imposé aux entreprises de plus de 20 salariés®?, un accés gratuit aux soins et équipements
techniques (tels que les prothéses) dispenses par le systeme national de santé, des alocations
et services relevant de I'assistance sociale, complétés par les interventions d'un secteur
charitable déja tres développé depuis le XIXeéme siecle dans le domaine du handicap
sensoriel.

Cette approche protectrice insistant sur la specificité du handicap a été remise en cause
par les développements politiques, économiques, sociaux et culturels survenus au cours de la
période.

La mise en cauvre des quotas d’emploi S'est révélée problématique, entrainant un
nombre croissant d’exemptions. Considérée des les années soixante-dix comme inadaptée,
surtout dans un contexte de chémage, la méthode a été progressivement abandonnée sinon en
droit, du moins en fait, les sanctions légales n’ étant plus appliquées. En 1993, 19 % seulement
des entreprises éligibles étaient en regle au regard des quotas, contre 28 % en 1985 et 61 % en
1961.

Dans le méme temps on assistait a une explosion du nombre des alocataires et des
dépenses au titre du handicap. Le dispositif était critiqué pour son caractére peu incitatif a
I’emploi et sa trop grande attractivité par rapport aux prestations chdmage et vieillesse??. Un
premier train de mesures gouvernementales prises dans les années quatre-vingt visait, en
durcissant les conditions d’acces a I’ invalidité benefit, a en réserver le bénéfice aux seules
personnes se trouvant dans |’ incapacité réelle de travailler.

Enfin, des initiatives légidatives répétées s efforcaient d amener les collectivités
locales a s'intéresser de fagon plus efficace a leurs administrés handicapés.

Le National Assistance Act de 1948 prévoyait d§a la mise en place d un registre local
des personnes handicapées et leur information sur les services, activités de loisir et
opportunités d’emploi. Le Chronically and Disabled Persons Act (1970) qui obligeait les

21 | e dispositif comportait également un registre et un service de placement spécifique pour I’emploi des
E)ersonnes handicapées, une protection contre | e licenciement, des emplois réservés.

2 Une étude montre que sur quelques 975 000 hommes bénéficiant en 1991 d'une pension d'invalidité
(disability benefit), plus de 200 000, ayant passé 65 ans, auraient pu percevoir une pension de vieillesse mais
avaient opté pour le maintien de leur pension d’invalidité, comme la réglementation le permettait, pour une
période de 5 ans, car celle-ci était non imposable (Floyd and Curtis, 2001). Par ailleurs!’invalidity benefit, ajouté
al’allowance supplement, dépassait de 50% |’ allocation chdmage et ne présentait pas les mémes limitations de
durée.
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autorités locales a recenser les personnes handicapées sur leur territoire et a les informer sur
les services proposeés n’a guere été appliquée faute de financements. Le Disabled Persons Act
(1986), loi sur la consultation, la représentation et les services aux personnes handicapéees
demandait & nouveau aux collectivités territoriales d’améliorer I'information et d’impliquer
les personnes handicapées, a travers leurs mouvements représentatifs, dans la planification et
I offre de services.

Le mouvement des personnes handicapées a joué un réle important dans la remise en
cause du dispositif existant. Influencées par les theses américaines de I’ independant living et
des civil rights, les organisations non gouvernementales ont dans les années quatre-vingt
mené une campagne Vvirulente contre des approches jugées discriminatoires et paternalistes,
réclamant la garantie du droit des personnes handicapées a une vie autonome et une pleine
participation, a égalité avec les personnes non handicapées, aux activités économiques,
sociales et politiques.

1.2.2.2 Lesréformes des années quatre-vingt dix

Le National Health Service and Community Care Act de 1990 marque une étape
importante dans la conception et |'organisation des services d'aide aux personnes
handicapées. Ce texte entend réformer les services de proximité (Community Care) en faisant
converger deux préoccupations :

- introduire dans la gestion des services de proximité, une culture managériae et des
mécanismes de marché ; cet objectif conduit notamment a séparer les fonctions
d administration (care management) de la prestation de services (service
provision),

- encourager la mise en place de services répondant aux besoins individuels et
favorisant I’autonomie ; une évaluation globale des besoins de la personne (care
assessment) constitue désormais la clé de vodte du dispositif d'aide.

Laréforme veut donc réaliser la synthese entre

- les aspirations des personnes handicapées telles qu'exprimées par leurs
organisations représentatives, qui insistent sur la liberté de choix et la recherche
d autonomie,
et
- I’approche économique qui met I’ accent sur le rapport colt-efficacité et la mise en
concurrence des prestataires, approche qui préside aussi a la réorganisation du
service national de santé.

La méme double inspiration peut étre vue dans I’'introduction du systéme de paiement
direct (direct payment) qui permet ala personne de bénéficier d’ une allocation en espece pour
se procurer la prestation de services dont elle a besoin, sans étre contrainte de recourir aux
services gérés par les autorités locales. Ce dispositif a été introduit d’abord a titre facultatif
par la loi de 1996 - Community Care (Direct Payment) Act - qui autorise les collectivités
locales a offrir des prestations en espéce, puis transformé en regle contraignante par laloi de
2000 qui leur fait obligation d’ accorder de telles prestations a tout ayant droit qui en fait la
demande.

IGAS La compensation du handicap au Royaume-Uni Février 2004



19

Méme s €elle a été jugée insuffisante par le mouvement associatif qui S'en éait fait
I’avocat, la |égislation adoptée en 1995 -Disability Discrimination Act- marque une nette
rupture avec |’ approche antérieure.

Abolissant officiellement le systeme des quotas, elle met en place un dispositif anti-
discrimination qui couvre non seulement le domaine de |’emploi, mais aussi les fournitures de
biens, prestations de services, et, depuis 2002, e systéme éducatif.

Inspirée par la légidation américaine Anti Discrimination Act), la loi ne se contente
pas de prohiber toute discrimination fondée sur le handicap. Elle vise I'égalisation des
chances et, dans cette perspective, formule une définition extensive du concept de non
discrimination qui impose de réaliser les adaptations nécessaires a I’ intégration des personnes
handicapées.

Pour répondre au reproche qui lui était fait de manquer d outils de mise en cauvre, le
dispositif a éé complété, suite aux propositions du Livre Blanc publié en 1998 par le
Gouvernement (Promoting disabled peopl€e's rights), par laloi de 1999 créant la Commission
des droits en matiéere de handicap (Disability Rights Commission).
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Il —POUR INTEGRER LES PERSONNES HANDICAPEES, LA
DEMARCHE ANTI-DISCRIMINATION A ETE DEVELOPPEE
COMME UN OUTIL DE COMPENSATION

2.1 Fairedespersonnes handicapées des citoyens comme lesautres : un
objectif d’intégration danstous les domaines (mainstr eaming)

2.1.1 Leprincipe du « mainstreaming »

Le concept anglo-saxon du «mainstreaming », introduit avec succés dans les
enceintes internationales, vise a intégrer la personne dans le courant de la vie ordinaire, le
« mainstream». Il s'oppose a I’idée de solutions spécifiques réservées a certaines catégories
de personnes, cette approche étant considérée comme stigmatisante et facteur d’ exclusion.

Ce principe est au centre de la politique menée au Royaume-Uni en direction des
personnes handicapées.

Il se situe en effet au point de rencontre entre

- laphilosophie libérale de la responsabilité individuelle, ci-dessus décrite,

- le souci gouvernemental de limiter le pé&imétre et le colt des politiques de
protection et d' « activer » les dépenses passives dans le domaine socia,

- les revendications d’un mouvement associatif inspiré par les théses américaines de
I’« independant living » qui préne I’autonomie de la personne et rejette comme
discriminatoire et contraire a la dignité toute approche de type «égaux mais
SEpares ».

Prenant ses distances avec |'approche protectrice des débuts, loin des solutions
spécialisées, la politique actuelle vise donc a réaliser « une société ou toutes les personnes
handicapées peuvent participer a égalité comme des citoyens a part entiere ».

2.1.2 L’intégration dans!’emploi® :

L’emploi est vu a la fois comme objectif et comme moyen d'intégration, favorisant
I”indépendance économique et I'insertion sociale. Les personnes handicapées constituent une
cible parmi d autres de la politique « from welfare to work » qui entend réduire la dépendance
vis-a-vis de la protection sociale a travers la remise au travail de ses bénéficiaires.

23 |_es dével oppements de ce paragraphe se limitent aux aspects |es plus pertinents par rapport au théme traité de
la compensation. On trouvera en annexe 3 une présentation plus compléte de la politique d’ emploi des personnes
handicapées réalisée par le Conseiller pour les Affaires sociales auprés de I’ Ambassade de France au Royaume-
Uni.
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2.1.2.1 La population handicapée vue comme une force de travail amobiliser

Le taux d'emploi des personnes handicapées au Royaume-Uni est de 48 % contre
81 % pour la population non handicapée. La statistique officielle met I’ accent sur

- lesréserves de main d’ cauvre inemployées au sein de cette population : parmi les
3,6 millions de personnes handicapées qui sont de fait exclues de I’emploi, 1,2
millions souhaiteraient travailler dont 390 000 seraient immédiatement disponibles
pour un emploi,

- sa dépendance vis-avis du systeme de protection socidle: les personnes
handicapées ont une probabilité cing fois supérieure aux non handicapées d étre
sans emploi et bénéficiaires de la protection sociale®*. 39 % de la population
handicapée est hors de I’ emploi et percoit des prestations sociales.

Si la préoccupation financiere est particulierement importante pour les responsables
gouvernementaux, le message adressé au public s appuie sur le premier volet en valorisant les
capacités de travail des personnes handicapées.

Des actions d'information et de sensibilisation lancées dans le contexte de la loi anti-
discrimination incitent a voir d' abord la personne et ses aptitudes, trop souvent occultées
derriere le handicap. La campagne See the Person lancée en 1999 par voie radiotélévisee,
d affichage et dans la presse écrite illustre bien cette approche. La Disability Rights
Commission méne également d’importantes actions en direction des employeurs (cf ci-
dessous).

La création d'un label -Disability user- pour les employeurs qui s engagent dans une
action d’insertion et de promotion des travailleurs handicapés procéde de la méme volonté de
démontrer que I'emploi des personnes handicapées, loin d'ére un inconvénient, peut
constituer un atout pour |’entreprise, amenée a se pencher de fagon plus approfondie sur les
questions d’ aménagement et d’organisation du travail. 5 000 entreprises sont aujourd’ hui
labellisées a ce titre.

2.1.2.2 La recherche d’ une «nouvelle donne » pour les personnes handicapées sur le
marché du travail

Aider alarecherche d emploi et au placement

Les personnes handicapées bénéficiaires d'allocations®® ont accés au programme
« New Deal » (nouvelle donne), dont un volet leur est spécifiquement destiné : le New Deal
for Disabled People.

Le New Deal est un dispositif général d’aide a I’emploi mis en place pour certains
publics prioritaires, dont les personnes handicapées font partie, mais auss les jeunes
demandeurs d’emploi ou encore les parents isolés. L’ objectif affiché de ce programme, pour

24 Source : Disability Rights Commission. Présentation des statistiques de I’ Enquéte sur les forces de travail (LFS
winter 2001).
% |ncapacity Benefits (IB), ou Severe Disablement Allowance(SDA).
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les personnes handicapeées, est d’ aider a surmonter les barrieres qui les empéchent de trouver
et conserver un emploi.

Dans ce cadre, les personnes volontaires pour s engager sur une base contractuelle
avec le Service public de I'emploi dans une démarche active d’insertion ou de réinsertion
professionnelle bénéficient d’' un accompagnement personnalisé a travers les services d un Job
Broker.

Les Job Brokers

Les Job Brokers — littéralement «courtiers en emploi » - forment un réseau de 75 agents
répartis sur I’ensemble du territoire anglais, écossais et gallois de facon a ce que chaque

«client» (désignation officielle pour les demardeurs demploi bénéficiaires de ce
programme) ait le choix entre au moins deux Job Brokers.

Le Job Broker doit aider le demandeur d’emploi a mieux évaluer les implications d une

reprise d’emploi en lui fournissant des simulations financieres personnalisées. Il I assiste dans

sa recherche, le fait bénéficier de sa connaissance du marché local de I’emploi, fait valoir ses
compétences aupres des employeurs potentiels ains que les avantages qui S attachent pour

eux a I’embauche d'un travailleur handicapé. La durée d'intervention n'est pas limitée a
priori. Elle est définie d’ un commun accord entre le Job Broker et son client et s’ étend aux six

premiers mois en entreprise. De statut divers —privé, associatif ou public- les Job Brokers sont

rémunérés au résultat: 50 % lors de I’embauche de leur «client », 50 % aprés 6 mois de
permanence dans I’emploi. Les crédits alloués a cette mesure s éevent a 120 millions de
livres sur trois ans.

L’employeur de son c6té bénéficie d' une aide a I’embauche (pour un emploi a temps
plein, 60 livres par semaine pendant 6 mois) et alaformation (750 livres).
Il peut égaement demander le remboursement d'une partie des colts d assistance,
d équipement, ou daménagement du poste de travail nécessaires pour compenser les
difficultés de la personne handicapée. La prise en charge qui peut atteindre 100 % pour les
aménagements les plus lourds (représentant une dépense agréée supérieure a 10 000 livres)
prend en compte les aménagements matériels et immatériels (personnel accompagnant par
exemple). Elle est accordée pour une période maximum de trois ans. Ces aides sont également
mobilisables par les personnes handicapées qui S installent a titre de travailleur indépendant.

Aménager financiérement les conditions de retour a |’ emploi

Appliguant au domaine du handicap sa devise générale selon laguelle « le travail doit
rapporter » (work must pay) le gouvernement britannique a mis en place des mesures
incitatives -permitted work - qui permettent notamment a la personne handicapée de cumuler
dans certaines limites un revenu d’ activité partielle avec des prestations au titre du handicap.

Pour les personnes qui Sinserent dans un emploi a temps plein, le systeme de crédit
d'impét pour les personnes handicapées va dans le méme sens?®.

Enfin, la personne handicapée qui reprend un emploi a la garantie, au cas ou €ele le
perdrait dans |I’année qui suit, de retrouver le bénéfice des allocations d'invalidité au taux
maximum, sans délai de carence.

26 Cf ci-dessous § sur | es aides financiéres.
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2.1.2.3 Del’emploi en milieu protégé al’emploi soutenu en milieu ouvert

Pour les personnes les plus difficilement « employables », la tendance, qui participe
de I’ objectif de mainstreaming, est a I’ abandon de la formule des ateliers protégés (sheltered
workshops) au profit d emplois soutenus en milieu plus ouvert

Un programme workstep®’ vise & offrir des emplois aux personnes qui peuvent
travailler au moins 16 heures par semaine mais dont le handicap est suffisamment lourd pour
nécessiter un accompagnement adapté (aide humaine, organisation ou équipement particulier).
Ce programme concerne actuellement 22 000 personnes handicapées. Mis en cauvre dans un
cadre contractuel avec les autorités locales et le milieu associatif, il est applicable a tout type
d’ emploi en milieu ordinaire méme s'il conduit souvent a des emplois dans les structures
intermédiaires que sont les entreprises sociales (social firms). Les social firms emploient au
moins 30 % de personnes handicapées ou connaissant des difficultés particulieres d’'accés a
I’emploi, aux cOtés de salariés «ordinaires ». Pour une fonction donnée les conditions de
rémunération sont les mémes pour tous les salariés, handicapés ou non.

2.1.2.4 Desrésultats mitigés et sélectifs

A ce stade les résultats de cette politique apparaissent encore loin des intentions
affichées de réinsérer un million de personnes handicapées désireuses de travailler.

Le New Deal a été mis en place en 2001 a la suite d’ un programme pilote qui a permis
I"insertion dans I'emploi de 8 200 personnes handicapées. Il est assorti d'un dispositif
d évaluation quantitatif et qualitatif mais il est encore trop tét pour disposer de résultats
significatifs.

L’ensemble fait I'objet d appréciations critiques portées par les syndicats et les
organisations de personnes handicapées.

Il semble que les dispositifs mis en place profitent aux personnes les plus proches de
I’emploi sans étre vraiment efficace pour les autres. On estime a quelque 17 % la part des
personnes lourdement handicapées qui ont un emploi, contre 47 % pour les personnes
légérement handicapées et 72 % pour celles qui n"ont aucun handicap. La différence est
particuliérement marguée pour les hommes atteints d'un handicap lourd et elle est I'une des
plus importantes en Europe.

% des personnes de 16 a 64 ans dans |I’emploi en fonction du handicap

Royaume-Uni Union Européenne
Hommes Femmes Ensemble Hommes Femmes Ensemble
Handicap lourd 16,6 18,2 17,4 279 20,5 24,3
Handicap |éger 57,7 39,1 46,6 57,6 36,7 46,2
Pas de handicap 84,3 60,7 71,6 75,1 49,3 61,9

Source : Eurostat

Parmi les difficultés rencontrées, la faiblesse du niveau de formation moyen des
personnes handicapées congtitue un obstacle important a leur insertion professionnelle : le

27 Ce programme est |la nouvelle dénomination du programme relatif aux emplois soutenus (supported jobs).
%8 Disability and social participation in Europe, 2001, Eurostat
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pourcentage des personnes sans aucune qualification au sein de la population handicapée est
plus du double de celui constaté parmi les personnes non handicapées (29 % contrel2 %).

2.1.3 L’intégration al’école:

Le mainstreaming constitue également le principe de base de la politique menée en
matiere scolaire qui vise a assurer, pour chaque enfant, y compris ceux ayant des «besoins
éducatifs spéciaux »%°, un cursus scolaire s inscrivant, dans toute la mesure du possible, dans
le droit commun. Selon le discours officiel®, I'école ordinaire constitue « le lieu normal de
réponse aux besoins éducatifs spéciaux ».

Pour la réalisation de cet objectif, le Royaume-Uni®! occupe une position intermédiaire
entre les pays qui, comme |’Italie ou, dans une moindre mesure, la Suede, ont opté pour la
fermeture des établissements spécialisés et ceux qui, comme la France ou la Belgique,
maintiennent un important secteur d' éducation spéciae.

La spécificité britannique tient peut-étre a I’articulation et la collaboration qui est
recherchée entre les éablissements d’ enseignement général, dont la mission d’intégration est
clairement affirmée, et les structures spécialisées, appelées de plus en plus a jouer un role
d’ accompagnement, de soutien, ou de relais pour les enfants ayant les besoins les plus lourds.

Laloi de 1996 sur I’ éducation - « Education Act » définit dans son chapitre IV le cadre
de référence pour la prise en charge des besoins éducatifs spéciaux Epecial educational
needs- SEN- framework). Ce texte est accompagné d'un code de conduite, le « Special
Educational Needs Code of Practice» fixant les lignes directrices qui Simposent aux
autorités locales et aux établissements d enseignement pour la mise en oauvre de la loi de
1996.

La prise en compte des besoins spéciaux d'éducation est financée par I'Etat. Les
autorités locales se voient alouer a ce titre par le Gouvernement central 3 milliards de livres
sur 23 milliards au total pour I’éducation. S'il leur est techniguement possible d’ affecter ces
sommes a d’ autres chapitres de dépense, une telle hypothése est politiguement impensable,
s agissant de crédits «labellisés » et I’on constate au contraire que les autorités locales ont
tendance a aler au dela des crédits spécifiques qui leur sont attribués pour |’éducation
Spéciae.

A noter que les collectivités locales ont une compétence géné&rale en matiéere
d’ éducation et sont responsables tant des établissements ordinaires que des établissements
spécialisés. Ceci facilite sans aucun doute les arbitrages, les redéploiements et |’ articulation
entre les différents types de structures.

29 a notion de « besoins éducatifs spéciaux » est définie par la loi de facon assez extensive : les enfants ayant
des besoins spéciaux d'éducation sont ceux qui rencontrent des difficultés ou des handicaps rendant les
apprentissages plus difficiles pour eux que pour la plupart des enfants du méme &ge et nécessitant des mesures
éducatives spéciales.

%0 Code de conduite Special Educational Needs Code of Practice.

31 |_es développements qui suivent, basés sur I’« Education Act » de 1996, ne concernent au sens strict que
I’Angleterre et le pays de Galles. Mais il existe des disposition analogues pour I'Ecosse et, malgré des
différences |égislatives et institutionnelles plus marquées en Irlande du Nord, la politique menée dans |’ ensemble
du Royaume-Uni reste assez cohérente.
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2.1.3.1 Les besoins éducatifs spéciaux, une préoccupation intégrée au niveau de
chaque établissement scolaire

Aux termes de la loi de 1996, les autorités locales et les éablissements
d enseignement sont tenus d’identifier a un stade précoce les besoins spéciaux d’ éducation, de
les évaluer et d'y répondre par des mesures adaptées pour permettre aux éleves concernés de
se développer et de poursuivre leurs apprentissages.

Chaque école dispose d' un coordinateur pour les besoins spéciaux d’éducation, un
« SENCO », ¢'est-a-dire une personne identifiée qui constitue I'interlocuteur privilégié des
parents, enseignants et éleves et coordonne les actions en la matiére : identification des
enfants et de leurs besoins, mise en cauvre des aides spécifiques.

Chague établissement d’ enseignement est tenu, dans son rapport annuel, d’ exposer les
actions mises en cauvre pour répondre aux besoins éducatifs spéciaux.

Par ailleurs les dispositions de la loi anti-discrimination ont été depuis septembre 2002
étendues au domaine éducatif.

Dans ce cadre, les établissements doivent ére en mesure de répondre a tout moment
de leur attitude vis-a-vis des éleves handicapés, la loi interdisant de les traiter de fagon moins
favorable. Aing, le refus d’'inscrire un ééve, ou le fait de le tenir éoigné de certaines activités
scolaires en raison de son handicap sont considérées comme des discriminations, a moins
gu'ils ne soient justifiés par des raisons « réelles et sérieuses » (material and sustantial).

Les établissements sont également tenus de procéder aux aménagements nécessaires
pour intégrer ces éléves sur un pied d’ égalité avec les autres sans attendre que se présentent
des éleves potentiels. Cette obligation d adaptation, qui vise autant les locaux et les
équipements matériels que les modalités d’ enseignement, correspond a I’ obligation faite aux
employeurs de procéder a des « aménagements raisonnables » pour assurer |I’emploi des
travailleurs handicapés et s exerce dans des conditions anal ogues.

2.1.3.2 Une approche pragmatique, qui associe al’école ordinaire I’ expertise et les
moyens des établissements spécialisés

Environ 3 % des enfants d' &ge scolaire font |’ objet d' un rapport d’ éducation spéciae
(statement) qui correspond a la reconnaissance de difficultés substantielles. Environ 60 %
d'entre eux sont actuellement scolarises dans un établissement ordinaire, 40% en
établissement spécialisé. Ces pourcentages deviennent respectivement 75 % et 25 % si I’on
considere les seules décisions prises au cours de I'année 2001-2002, ce qui reflete une
tendance de plus en plus accentuée au « mainstreaming »*.

S I'orientation politique est de maintenir un maximum denfants dans des
établissements ordinaires, avec le concours, si besoin, de spécialistes venant de |’ extérieur,
elle n'implique pas la fermeture systématique des établissements spécialisés(«we don’t have
a policy of closing special schools »).

L’ approche de ce probleme se veut avant tout pragmatique, et axée sur la prise en
compte des besoins individuels plutét que sur des objectifs a priori en termes d' offre. Un
enfant peut fréquenter simultanément une école ordinaire et un établissement spécialisé et,
dans cette perspective, les écoles spécialisées pourront voir une partie de leur activité, de leurs

32 | nformations recueillies auprés du Department for Education and skills.
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moyens et de leur expertise réorientés vers le soutien au milieu ordinaire. C'est ains qu’une
grande partie des enfants autistes est scolarisée en milieu ordinaire avec un soutien spécialisé.

Les structures spécialisée sont vues comme un complément et non comme une
aternative au «mainstreaming »: dans un avant propos au « programme d action pour
répondre aux besoins éducatifs spéciaux »>3, le Ministre de I’ Education souligne que «les
écoles spécialisées continueront de jouer un role vital en tant qu'éément d'un systeme
d’ éducation locd intégrateur ».

Les efforts visent actuellement a rapprocher les services sociaux et de santé de |’ école
selon un concept d’« extended school » permettant de répondre aux besoins spécifiques de
I’enfant sur son lieu d’intégration scolaire. Toutefois, le Ministere de I’ éducation reconnait
gue la dispersion des enfants entre les éablissements, inhérente a la politique de
mainstreaming, rend les choses difficiles, notamment pour s assurer la disponibilité des

professionnels de santé.

2.1.4 L’intégration danslacité: desingtitutions aux « grouphomes »

Le maintien & domicile constitue I’ objectif premier de la politique d'intégration des
personnes handicapées. Lorsgue celui-ci apparait impossible ou d'un colt véritablement
prohibitif, celles-ci sont accueillies dans de petites structures qui tendent a reproduire un
milieu de vie a caractére familial.

Désinstitutionalisation et maintien a domicile

L’évolution au cours des trente derniéres années se caractérise par un mouvement
important de «désinstitutionnalisation » qui se reflete dans la diminution du nombre des
places d’ hébergement en institution par rapport a la population totale3*.

Le Livre Blanc publié en 2001 par le Gouvernement britannique sur la prise en charge
du handicap mental®® dresse un bilan du plan adopté en ce domaine au début des années
soixante dix et conclut que les objectifs fixés a cette époque ont éé largement atteints, voire
dépassés. On comptait en 1969 quelque 52 000 personnes handicapées mentales adultes
placées dans des établissements de long sgour gérés par le systéme hospitalier. Elles ne sont
plus que 1 500 aujourd hui. Dans le méme temps, le nombre de places d’'accueil dans des
unités résidentielles en ville (residential care homes) est passé de 4 900 a 53 400. Ces chiffres
doivent étre rapportés au nombre total de personnes affectées d’ un handicap mental sévere
estimé, pour les adultes, a 145 000 personnes.

La Commission royale sur les prises en charge de longue durée®® souligne cette
tendance marquée a la désingtitutionnalisation dans |’ approche des problémes de handicap.
Elle évalue a un sur quinze la proportion des personnes en établissement parmi les handicapés
de 18 a 65 ans qui bénéficient d’une aide a la personne. Celle-ci est donc, dans 14 cas sur 15,

33 Meeting Special Educational Needs-A programme of action- Department for Education and Emplyment-Avant
gropos de David Blunkett, Ministre de |’ Education.

4 L’ annexe 9 rassembl e diverses données chiffrées recueillies sur cette question.
35 Valuing People- a new strategy for learning disability for the 21% century- Livre Blanc présenté au Parlement
en mars 2001.
36 With respect to old age — a report by the Royal Commission on Long TermCare — Ce rapport répond & une
commande gouvernemental e en formulant des propositions pour les personnes agées mais examine incidemment
leursincidences pour les personnes handicapées en dessous de 65 ans.
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délivrée au domicile. Par comparaison, le ratio parmi les personnes dépendantes de plus de 65
ansest de 2 sur 5.

La préoccupation d'intégration sociale par le maintien & domicile peut également étre
appreciée a travers le niveau de colt au dela duquel les collectivités locales estiment en
général le recours a un hébergement spécialisé inéluctable : ce niveau est estimé aux environs
de 300 ou 400 livres hebdomadaires en dessous de 65 ans aors que le placement est envisagé
dés 100 ou 200 livres pour les personnes plus &geées.

L’ objectif de maintien a domicile est constamment réaffirmé et constitue un critére
important d’ évaluation et de recentrage des interventions publiques.

Dans un rapport sur la politique de tarification des services sociaux locaux®’, I’ Audit
Commission s'inquiéte ainsi des possibles effets pervers de la politique de recouvrement des
collectivités locales aupres des bénéficiaires des services sociaux. Elle souligne que celle-ci
peut conduire les gestionnaires soucieux des codts a préférer les placements en établissement :
en effet les personnes aux revenus modestes ne contribuent que faiblement aux services a
domicile qui leur sont accordés par le Comté dont elles dépendent, lequel supporte |’ essentiel
de la charge financiere. En revanche leur placement en établissement peut étre financé par
récupération de leur capital immobilier si elles sont propriétaires de leur logement. L Audit
Commission dénonce cette situation qui peut aler a I'encontre de I’ objectif de maintien a
domicile et préconise la neutralité du systeme de tarification par rapport au mode
d’ hébergement.

Des institutions aux group homes

Pour ce qui concerne les personnes hébergées en établissement, la préférence est
donnée aux unités de petite taille permettant de reproduire un mode de vie familial et
intégrées dans I’ environnement urbain.

Les nouvelles normes définies au niveau légidatif par le National Care Sandard Act
adopté en 2000 pour |’hébergement des personnes handicapées adultes (mais aussi pour les
personnes &gées) limitent a 20 personnes au maximum la capacité d accuell des
établissements nouvellement créés. Les structures déja existantes doivent étre réparties en
unités autonomes de 10 personnes au maximum, chaque unité disposant de sa salle a manger,
de ses locaux collectifs et d’ une équipe de personnel qui lui est propre. Les établissements ont
jusgu’au 1% avril 2007 pour se mettre en conformité avec ces dispositions.

Les personnes atteintes de handicap mental (learning disabilities) constituent
I’essentiel des personnes d' &ge adulte hébergées. En 2001, on recensait 53 300 places
d accueil pour ce public réparties en 8 700 homes, soit a peine plus de 8 places en moyenne
par établissement. La plupart de ces établissements sont gérés par des organisations caritatives
(Charities) ou, dans une moindre mesure, par le privé a but lucratif. Les collectivités locales,
qui se dégagent de plus en plus des taches de gestion directe, leur achétent des places pour
leurs ressortissants handicapés. Ce désengagement contribue également a diminuer la taille
des structures d accueil, dans la mesure ou les établissements en régie comptaient souvent
parmi les plus importants.

3« Charging with care : how Councils charge for home care » Rapport de |’ Audit Commission.
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Ces structures ou grouphomes sont généralement installés en centre ville ou dans des
guartiers résidentiels de la périphérie, au sein d habitations banalisées: vaste demeure
victorienne réaménagée a cet effet, ou regroupement de logements individuels dans un méme
immeuble. La vie y est organisée de fagon a reproduire autant que possible un cadre et une
ambiance familiales. Les résidents participent a I’ organisation collective —choix des menus,
achats au marché, planification des activités collectives, - tout en conservant leur autonomie et
leur individualité : choix de la décoration de la chambre (des garanties sont prévues a cet
égard dans le National Standard Act), accompagnement dans des sorties individuelles, etc.

On trouvera en annexe une évaluation des colts de fonctionnement d'une telle
structure.

2.2 Undispositif antidiscriminatoire érigé en outil de compensation

2.2.1 De la condamnation des actes de discrimination a |’exigence d aménagements
« raisonnables », une législation ambitieuse :

L’introduction d'une Iégidation anti-discrimination a donné lieu a un long combat
militant lancé dés la fin des années soixante dix par le mouvements associatif et relayé au
niveau politique. Sur une période de quinze ans plusieurs propositions de loi d'initiative
parlementaire sinspirant de la législation américaine (Anti Discrimination Act) ont été
déposées sans jamais aboutir. Confronté a une pression intense, le Gouvernement
conservateur en place au début de |I’année 1994 s engageait sur ce qui alait devenir en 1995
le Disability Discrimination Act (DDA). Aux termes de cette loi est prohibée toute
discrimination fondée sur le handicap en matiére d’ emploi, d offre de biens et services, de
transactions foncieres et immobilieres. Le texte prévoit égaement la possibilité pour le
Gouvernement de fixer des normes minimales d accessibilité dans les transports (taxis,
transports publics, chemin de fer) et dans le domaine de I’ éducation.

Cette |égidation apparait novatrice et ambitieuse

- par son champ d’ application :

La Iégidation de 1995 couvre le domaine de I'emploi au sens large. Les travailleurs
handicapés sont protégés contre la discrimination dans les opérations d’ embauche, dans le
déroulement de carriere, et dans les décisions de licenciement.

La loi couvre également I'ensemble des activités commerciadles et de service,
protégeant la personne handicapée contre les comportements de refus de vente, ou qui
consistent a lui fournir des services de moindre qualité ou a des conditions défavorables.

- par les conceptsqu’ elle développe :

Le texte fournit une définition extensive de la discrimination qui couvre deux cas de
figure essentiels. Le premier est relativement classique : une personne handicapée est traitée
moins favorablement qu’ une autre a cause de son handicap. Le deuxiéme s applique lorsque
une disposition ou un aménagement de caractére général et apparemment neutre place une
personne handicapée dans une position défavorable.
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Lalégidation vise donc a la fois les comportements actifs et passifs de discrimination
puisque celle-ci peut résulter non seulement d'actes discriminatoires (tels qu'un refus
d embauche ou de vente) mais aussi d’ une simple carence d’ action (absence d’ aménagements
destinés a accueillir une personne handicapée).

- par ses exigences :

Les employeurs et les fournisseurs de biens et services sont tenus de procéder a des
aménagements « raisonnables » pour permettre |’accés des personnes handicapées. Cette
exigence, qui est posée d’ emblée pour les employeurs, ne deviendra obligatoire qu’en 2004
pour les fournisseurs de biens et services auxquels une période de huit ans a été laissée pour
transformer leurs locaux. A cette date, tout bureau de tabac ou salon de coiffure inaccessible &
un fauteuil roulant, tout grand magasin dont les ascenseurs ne seraient pas équipés de boutons
tactiles pour les non voyants, sera en infraction vis-avis de la loi, a moins qu’il ne puisse
arguer du caractére « déraisonnable » de tels aménagements dans son cas particulier®.

Les aménagements physiques constituent I’exemple le plus évident, le plus visible,
peut-étre aussi le plus colteux des contraintes imposées par la loi. Mais des aménagements
doivent étre envisagés dans d'autres domaines matériels (par exemple, |'existence d’'une
documentation en braille) ou immatériels (la loi contient une liste détaillée d’ aménagements
possibles en matiere d’emploi qui vont de I’adaptation des horaires de travail et des
autorisations d’ absence pour suivre un traitement a |’ octroi d’ une assistance humaine pour lire
ou traduire des instructions).

La charge de la preuve en matiére de discrimination incombe au défendeur.
L’ employeur ou le fournisseur soupgonné d’ avoir eu un comportement discriminatoire ou de
ne pas avoir procédé aux ameénagements prévus par la loi doit démontrer |’ existence de
raisons « objectives et sérieuses », de nature a justifier une différence de traitement sans pour
autant constituer une discrimination au sens delaloi.

Malgré ses ambitions affichées cette |égidation n’en a pas moins suscité une certaine
déception chez ceux qui avaient milité pour son adoption.

Une partie des critiques devait étre désamorcée par son extension depuis septembre
2002 au secteur de I’ éducation. Elle met fin a une situation juridique pour le moins paradoxae
selon laquelle les écoles et universités devaient étre accessibles aux enseignants, aux parents
d ééves, aux fournisseurs, mais pas... aux €leves. Les établissements sont tenus
d entreprendre les démarches nécessaires pour s adapter aux besoins spécifiques des enfants
handicapés, sans attendre que se présentent des éléves potentiels requerrant ce type
d adaptation. Comme pour I’emploi ou la fourniture de biens et services, les exigences en
matiere d’ aménagements s inscrivent toutefois dans la limite du « raisonnable ».

Un autre des reproches adressés au texte de 1995 tenait a I’ absence de moyens destinés
a en assurer la mise en oauvre. La loi de 1999 qui crée une « Commission des droits en
matiere de handicap » (Disability Rights Commission, DRC) vise a y répondre par un
dispositif original.

38 Laloi précise que le caractére raisonnable ou non d’ un aménagement s apprécie notamment au regard de sa
praticabilité matérielle, de son colt, et des aides mises a disposition de I’employeur ou du fournisseur pour sa
réalisation.
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2.2.2 Samise en cauvre un dispositif original

Une Commission indépendante, clé de volte du systéme

La Disability Rights Commission est un organisme indépendant du Gouvernement
(executive non-departmental body) mais qui rend compte aux pouvoirs publics -
Gouvernement et Parlement - de son action. Elle dispose d'un budget annuel de 11 millions
de livres (chiffres 2001-2002). Les quinze Commissaires (dont les deux-tiers sont eux-méme
handicapés) sont nommés par le Ministre du travail et des affaires sociales, lequel approuve
les orientations stratégiques et le plan d action de I’ organisme. Malgré ses liens forts avec la
sphére éatique, la Commission dispose d'une réelle autonomie dans I’exercice de ses
missions et N’ hésite pas a exposer ouvertement et de facon publique ses divergences de vue
avec le Gouvernement.

Sa mission statutaire comprend 4 éléments :

- éiminer ladiscrimination

- promouvoir I’ égalité des chances

- encourager les bonnes pratiques

- conseiller le Gouvernement sur lalégidation anti-discrimination

Dans cette perspective elle remplit des fonctions diverses qui peuvent étre regroupées
en 2 catégories principales :

- études, recherche et consell
- miseen cavre delalégidation

De la persuasion a la sanction

La Commission intervient pour assurer la mise en oauvre effective de la légidation
anti-discrimination. La philosophie générale de son action préfere la conviction a la
contrainte.

Dans cette perspective elle méne une action de sensibilisation et de prévention auprés
des milieux économiques et développe a cette fin des outils opérationnels tels que

- des codes de pratique

Ces codes sont destinés a faire connaitre et comprendre la loi auprées des employeurs,
des fournisseurs de biens et services et des éablissements scolaires. Loin d étre des
déclarations d’intention, il s agit de documents tres concrets, rédigés sous forme de questions-
réponses, qui illustrent différents cas d application de la loi et les interprétations juridiques
qui peuvent en étre données.

- des guides techniques

Elaborés et publiés en association avec les organisation professionnelles, ces guides
sont présentés comme de véritables études de cas : un salon de coiffure, un café, un marchand
de journaux, un magasin de vétements... lls examinent, plan a |’appui, les probléemes
d’ adaptation des locaux et des équipements mais auss les questions d’ organisation (comment
tenir compte des besoins spécifiques de certains clients dans la gestion des plannings et lors
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de la prise des rendez-vous) et de formation du personnel (accueil, gestes, attitudes...). Ils
présentent diverses options, en examinent le codt et les implications, informent sur les aides
disponibles et |es organisations ressources.

- du matériel de formation
Un «dossier ressource » des meilleures pratiques (best-practice trainers resource
pack) a été éaboré pour les responsables d’entreprises qui sont initiés a son utilisation au

cours d’ un séminaire de formation d’ une journée organisé par laDRC.

La DRC fournit également une aide aux personnes confrontées a la discrimination

Selon la nature et la complexité des cas elle est en mesure d’ apporter une gamme de
réponses variées et progressives qui vont de I’ action amiable a la procédure contentieuse et de
la ssimple information tél éphonique au soutien devant |es tribunaux.

Son activité a cet égard peut étre résumée comme suit :

- au premier niveau: |’ assistance téléphonique (helpline)

Pres de 80 000 appels ont été traités en 2001-2002, en forte augmentation par rapport a
I”année précédente (65 000 en 2000-2001). Les deux tiers émanent des particuliers, le tiers
restant des employeurs et fournisseurs. La plus grande partie des cas sont traités a ce niveau.

- au deuxieme niveau, le « case work »

Les agents de la DRC s efforcent de trouver une issue sur une base informelle aux cas
qui n’ont pu étre résolus par téléphone, en favorisant le rapprochement des parties concernées
Environ 2 800 affaires ont été traitées dans le cadre du casework en 2001-2002 dont un millier
ont pu étre résolues a la satisfaction de la personne handicapée. 67 cas ont été transférés en
conciliation.

- leservice de conciliation de la DRC congtitue I’ étape suivante.

Il traite environ 250 nouveaux cas par an. La conciliation est considérée comme
préférable et résolument privilégiée par rapport a I’action en justice. Des considérations de
colit et de délai interviennent évidemment dans cette position mais aussi le souci de favoriser
sur une base mutuellement acceptée des solutions «win win », prenant en compte les intéréts
des deux parties, et conduisant a des aménagements qui bénéficieront non seulement au
plaignant mais a toute personne handicapée. 70 % des cas traités en conciliation aboutissent a
une solution acceptée par les deux parties.

- I’action en justice constitue la phase ultime du processus.

La DRC peut selon les cas aider a la constitution du dossier, financer la rémunération
d un avocat ou assurer elle-méme devant la Cour la défense de I intéressé. Elle sélectionne les
cas qu’'elle entend soutenir (41 en 2000-2001, 64 en 2001-2002) en fonction de la capacité de
défense et des moyens du plaignant, mais auss et surtout en fonction de leur intérét
stratégique : construction d'une doctrine jurisprudentielle, répercussions médiatiques et
exemplarité. En 2002 elle a ainsi obtenu la premiére condamnation d'un établissement
scolaire pour discrimination (cf encadré). Un cas sur deux aboutit a un jugement favorable
pour la personne handicapée.
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Deux cas illustratifs>®

En raison de son diabéte, I'adolescent Tom White avait été exclu des sorties
organisées dans le cadre d'un voyage scolaire. L’établissement a éé condamné pour
discrimination et Tom a obtenu 3 000 livres a titre de réparation.

lan Hunter s était vu refuser I’ entrée d’un night club en raison de son apparence jugée
« dérangeante » pour les autres clients. Soutenu par la DRC, lan, qui souffre d'une maladie
génétique occasionnant des |ésions dermatologiques aux mains, aux pieds et au cou, a obtenu
la condamnation du responsable du night club et 2 000 livres de réparation.

- Enfin, laDRC dispose d’un pouvoir d enquéte qu’ elle commence a investir

Les investigations peuvent étre menées a l’initiative de la Commission elle méme ou a
la demande du Gouvernement et viser un organisme, une entreprise ou un secteur d’ activité.

A I'issue des investigations, pour lesquelles elle dispose de pouvoirs quasi
juridictionnels (notamment celui d’'exiger des informations écrites ou |’audition de toute
personne concernée), la Commission peut émettre une observation (notice), une
recommandation ou exiger un plan d'action pour faire cesser des situations de discrimination.
L’ absence de suite donnée aux injonctions de la Commission peut donner lieu a poursuite
devant les tribunaux.

La Commission vient de commencer a développer ce type d’interventions et n'a pas
encore d’ expérience en la matiere.

2.2.3 Des développements envisagés pour améliorer le cadre existant

Conformément a sa mission, la DRC produit une analyse critiqgue du dispositif et
formule des propositions a I’ attention du Gouvernement pour en améiorer |’ efficacité. Sur la
base de ses deux premieres années d expérience, et apres une large consultation, les
propositions de la Commission ont été rassemblées dans un document public paru en 2002°.
Chague proposition est présentée avec |’argumentaire de la Commission et la réaction du
Gouvernement (accord, rejet ou en attente).

Les principales critiques et propositions ont trait :

- au champ d application de la loi que la DRC appelle a étendre trés rapidement aux
transports publics,

- a la définition du handicap, la Commission estimant notamment nécessaire
d éargir les conditions de prise en compte de la maadie mentale et de la
dépression,

- aux personnes protégées, parmi lesquelles la DRC propose d'inclure les personnes
susceptibles d’ étre discriminées en raison de |’ existence d’ un handicap dans leur
entourage proche (parent d’ enfant handicapé, par exemple)

- au concept d’'« aménagement raisonnable », la DRC souhaitant donner une valeur
légale aux criteres qui figurent actuellement dans le Code de pratique. En effet
celui-ci constitue un élément d'interprétation pour les tribunaux sans revétir un
caractéere obligatoire.

39 Ces deux cas sont extraits du rapport d activité de la Disability Rights Commission pour I’ année 2001-2002.
0 « Legislative Review- A Guide» - Disability Rights Commission, 2002.
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- aux justifications jugées admissibles de la part de I’ employeur, que la Commission
entend restreindre trés étroitement, souhaitant éviter notamment le recours fréquent
aaux arguments de sécurité pour évincer les personnes handicapées de I’ emploi.

A noter que certaines de ces propositions, dont la portée potentielle est considérable,
sont reprises du texte de la directive européenne adoptée en 2000. Ce qui explique sans doute
que le Royaume-Uni, bien que précurseur de |’ approche anti-discrimination en Europe, ait
demandé a disposer d'un délai supplémentaire pour la mettre en application sur son
territoire*.

Dans son projet de réforme |égidative publié dans cette perspective a la fin de I’année
2003, le Gouvernement sinspire des propositions formulées par la Disability Rights
Commission notamment pour la définition du handicap*® et I'utilisation des moyens de
transports.

L’avenir de la Disability Rights Commission s'inscrit dans le contexte de I’ évolution
plus générale enclenchée au niveau européen en ce qui concerne la lutte contre les
discriminations de toute nature. Pour éviter de multiplier les dispositifs institutionnels, le
Gouvernement britannique a évoqué la perspective d'une fusion de la DRC et des
commissions analogues mises en place pour lutter contre le racisme et le sexisme en un
organisme unique dont le champ de compétence s éendrait a I'ensemble des motifs de
discrimination mentionnés dans le Traité de I’ Union Européenne®®. Une telle restructuration
peut certes conduire a diluer et rendre moins visible les préoccupations propres au handicap. |1
semble toutefois qu’ elle soit envisagée avec une certaine sérénité ala DRC ou I on estime que
les personnes handicapées bénéficieront de la dynamique développée dans les autres
domaines ainsi que d une approche globale en termes de Droits de I"'Homme plutot qu’ en
termes catégoriels.

4! Le texte de la directive offre aux Etats-membres la possibilité de disposer d’un délai supplémentaire pour
transposer les dispositions relatives a I’'emploi des personnes handicapées. Sur |'approche de la non-
discrimination dans le cadre européen, cf les développements figurant dans le rapport IGAS n° 2003119 de
septembre 2003.

42'Le projet, qui sera prochainement examiné par une commission parlementaire, inclut explicitement le cancer,
I"infection HIV et la sclérose en plaque. En revanche les modifications proposées par la DRC en matiére de
maladie mentale n’ ont a ce stade pas été reprises.

43 L article 13 du Traité d’ Amsterdam permet de prendre dans e cadre européen « les mesures nécessaires en
vue de combattre toute discrimination fondée sur le sexe, la race ou I’origine ethnique, la religion ou les
convictions, un handicap, I’ &ge ou I’ orientation sexuelle ».
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11 —-DANSUN CADRE COMPLEXE, L’OBJECTIF D’UNE

COMPENSATION «SUR MESURE » RECOUVRE UNE REALITE

MOINSEQUITABLE

3.1 Ledispositif decompensation : une ar chitecture complexe

3.1.1 Une prise en charge éclatée avec une entrée de proximité

Le dualisme entre le sanitaire et |e social existe auss au Royaume-Uni méme s'il n’est
pas nécessairement ressenti dans ce pays comme un probléme, le cloisonnement de la prise en
charge étant au contraire considéré comme plus protecteur pour I’ individu.

La personne handicapée dans le systéme britannique se trouve a un point de rencontre

entre:

le systéme d’ assurance sociale, pour les prestations financiéres. La définition des
dlocations et de leur mode d attribution est centralisée entre les mains de la
Benefit Agency

le systéme national de santé (National Health Service), pour tout ce qui reléve des
soins, prothéses et autres services a caractére médical et paramédical (soins
infirmiers a domicile, kinésithérapie...)

les services sociaux gérés par les collectivités locales pour I’ hébergement, les aides
a domicile (repas, aide ménagere et auxiliaire de vie), et plus généralement, pour
tout ce qui N’ est pas fourni par les autres institutions,

I’éducation, également gérée par les collectivités locales, quil Sagisse de
I’ enseignement « spécial » ou des établissements ordinaires

L’architecture du dispositif de compensation comporte quelques particularités qui
meéritent d’ étre soulignées :

la_prédominance des prestations en nature, du moins jusgu'a une période
récente™ : soins de santé fournis par le NHS, aides & la personne délivrées par les
collectivités locales ellesméme ou par des organisations a caractere caritatif
financées par ces mémes collectivités.

|’ absence de distinction, dans la prise en charge sociae, entre le handicap adulte et
la dépendance liée au vieillissement. La répartition des responsabilités et les modes
d intervention sont les mémes. Les formules d’aide et le systéme d’' évaluation sont
communs a ces deux types de public, présentés de facon conjointe et souvent
fusionnée.

44 e dével oppement du systéme de prestations en espéces introduit en 1996 reste encore limité (cf ci-dessous).
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- la _concentration des responsabilités et des financements entre les mains des
autorités locales pour tout ce qui concerne les services a caractere social, y compris
I’ éducation. Cette concentration représente un facteur de cohérence et favorise les
arbitrages et redéploiements, notamment entre |’accueil en institution et I’aide a
domicile, entre éducation spéciale ou intégration en milieu ordinaire. L’ ensemble
est géré par les county councils au niveau des comtés, collectivités décentralisées
qui correspondent a un niveau d' administration communal ou intercommunal.

Il incombe a ces autorités locales d aménager une entrée de proximité dans le
dispositif, et de le rendre ainsi plus accessible.

La loi leur confie en effet le soin de procéder a I'évaluation compléte des besoins
(care assesment) de chaque personne handicapée et d'élaborer sur cette base un plan
individuel (care plan) décrivant les aides qui peuvent lui étre apportées. L’évaluation est
organisée par les services sociaux locaux et réalisée au domicile de la personne, laquelle est
appelée a exprimer ses difficultés et ses desiderata. Elle est généralement effectuée par un
travailleur socia, qui peut faire appel a dautres spéciaistes tels que, par exemple, des
ergonomes pour |'adaptation du logement. Cette procédure d évaluation constitue une
obligation des collectivités locales, tenues de la mettre en cauvre pour toute personne qui en
fait la demande. Elle permet de faire le point sur la situation de I'intéressé(e), de I’ orienter et
de I’ aider dans ses démarches administratives (montage des dossiers d’ allocation, notamment)
en méme temps que de définir une combinaison adaptée d’ aides mobilisables au niveau local,
le care package, dont le niveau et la nature reflétent la politique propre a chague collectivité
(cf ci-dessous).

3.1.2 Desaidesfinanciéres définies au niveau central

Il existe une grande variété d'aides que I’ on peut essayer de regrouper en deux grandes
catégories selon leur objet principal :

3.1.2.1 Compenser les surcodtsliésau handicap :

Laprincipale prestation est la Disability Living Allowance, dont |’ objectif est d’' « aider
les personnes gravement handicapées a faire face aux surcolts engendrés par les effets du
handicap ». La présentation officielle souligne qu’ elle constitue une aide supplémentaire pour
ceux qui, confrontés relativement tot au handicap, ont de ce fait perdu leurs capacités de gain
et d’ épargne.

Les conditions d éigibilité sont fondées sur les effets du handicap lorsqu’il engendre
un besoin d’ aide pour accomplir les actes essentiels de la vie et ou pour se déplacer.

En conséquence, I'alocation comprend deux composantes distinctes, qui peuvent se
cumuler : une composante «soins » et une composante «mobilité », qui comportent elles-
méme plusieurs taux, en fonction de I’évaluation qui est faite des besoins de la personne.
L’ allocation, qui s adresse aux adultes et, dans certaines conditions, aux enfants*® doit étre
demandée avant 65 ans mais son versement peut étre poursuivi S la personne continue apres
65 ans de remplir les autres conditions d’ éligibilité*®. Les montants percus varient entre 15 et

5 Depuis 2002 les enfants de plus de 3 ou 4 ans gravement handicapés qui ont des difficultés de locomotion
peuvent percevoir la composante mobilité de |’ allocation.

4% es personnes qui ont besoin d’une aide aprés 65 ans peuvent bénéficier de I’ Attendance Allowance dont le
montant et les conditions d attribution reproduisent ceux de laDLA mais pour la seule composante soins.
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96 livres hebdomadaires*’. Conformément & sa logique de compensation des surcolts du
handicap, cette prestation n'est ni soumise a conditions de ressources, ni imposable. Les
bénéficiaires sont libres de son utilisation. Son versement est toutefois interrompu s la
personne est accueillie dans une structure bénéficiant des financements publics locaux.

Le nombre estimé des bénéficiaires en 2001/2002 était de 2,3 millions pour une
dépense totale de 6,6 milliards de livres.

Par ailleurs les surco(ts relatifs ala prise en charge d’ un enfant handicapé donnent lieu
aun crédit d'impbt qui couvre 70 % des dépenses dligibles, dans la limite d’ un plafond fixé
en fonction de la composition du foyer fiscal. La vocation compensatrice de ce crédit d’ impot
le distingue de celui qui existe également pour les adultes handicapés lequel semble plutét
procéder d’'une philosophie d'aide au revenu visant a favoriser le retour & I’emploi®®. Il
S gjoute au créedit d’'impdt forfaitaire pour enfant handicapé.

Enfin, différentes alocations d'aide sociale peuvent étre majorées lorsque le
bénéficiaire est handicapé. C'est le cas pour I'aide au logement (Housing benefit) et
I"allocation de recherche o’ emploi (Jobseeker’s Allowance™) qui prévoient un supplément
handicap (Disability Premium).

3.1.2.2 Compenser la perte de revenu engendrée par e handicap

Des alocations sont attribuées aux personnes dont le handicap se traduit par une
incapacité de travail temporaire ou définitive. A I’ origine nettes d’impdts ces allocations sont
désormais considérées comme revenu imposable.

- I"incapacity benefit (pension d’invalidité) est versée sur une base contributive : les
personnes ayant préalablement cotise, dont I'incapacité de travail a été médicalement
reconnue, ont droit a une alocation dont le montant hebdomadaire va de 53 livres & 71 livres
selon la durée d'incapacité. En augmentation rapide le nombre des bénéficiaires devrait
dépasser 1,6 millions de personnes en 2002/2003 pour un co(t total de 6,8 milliards de livres.
Dans le cadre de la politique de retour a |’emploi, de nouvelles régles ont été introduites en
2002 qui autorisent le cumul partiel et temporaire de cette allocation avec un revenu
d activité.

- la severe disablement allowance (allocation pour handicap lourd) est servie aux
personnes dont le handicap s est déclaré avant I’ ége de 20 ans et qui de ce fait ne disposent
pas des références contributives exigées pour bénéficier de I'incapacity benefit. Cette
allocation qui devrait concerner quelques 340 000 personnes en 2002/2003 est en voie
d’ extinction depuis 2001, les personnes handicapées de moins de vingt ans®® se voyant ouvrir
droit ala pension d’invalidité sans condition de cotisations antérieures.

47 Montants servis en avril 2002. Le minimum correspond au montant percu par une personne bénéficiaire de la
seule composante mobilité ou soins, au taux le plus bas (14,90 livres). Le maximum équivaut a la perception des
deux composantes soins et mobilité au taux le plus élevé (respectivement 56,25 et 39,30 livres).

48 A noter d'ailleurs que ces deux mesures, actuellement regroupées sous |’ appellation unique de Disabled
Persons Tax Credit seront en avril 2003 scindées entre Child Tax Credit et Working Tax Credit.

9 pour le volet non contributif (ncome based) de cette allocation qui existe aussi sous forme contributive
« contribution based ».

* ou moins de 25 ans pour ceux qui étaient en formation.
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- I'income support, garantie de revenu minimum accordée sous condition de
ressources, touche un public beaucoup plus large mais des aménagements sont spécifiquement
congus pour les bénéficiaires handicapés sous forme d’ une majoration d’ allocation.

- ledisabled persons tax credit, crédit d’'imp6t des personnes handicapées, s adresse a
celles qui exercent une activité professionnelle sans en retirer un revenu suffisant. 1l s agit,
selon la présentation officielle, de « s attaquer a la pauvreté laborieuse et lever les barrieres
auxquelles se heurtent les personnes handicapées pour travailler ». Il est servi sous conditions
de ressources aux personnes handicapées travaillant aux moins 16 heures par semaine. Inscrit
directement sur la feuille de salaire, il sé@eve a 62 livres hebdomadaires pour une personne
seule.

3.1.3 Desaides humaines définies et mises en cauvre au plus pres de la personne

Le concept d’assistance a la personne —personal assistance- ne fait I’objet d aucune
définition |égidlative ou réglementaire mais peut dans la pratique recouvrir une gamme assez
étendue de services. Selon le National Centre for Independant Living, |’ assistance personnelle
correspond a I’ « aide humaine dont une personne handicapée a besoin pour avoir les mémes
possibilités et accomplir les mémes activités qu’une personne non handicapée, tant a son
domicile qu'a I’extérieur ». Cela peut aller de I’ activité quotidienne de base - «s habiller,
préparer les repas, conduire la voiture, donner le bain a vos enfants, s occuper du jardin »- aux
activités sociales - « dler al’église, rendre visite a des amis, fréguenter un cours de langue »-
et a des circonstances plus particulieres - « organiser la sortie d’ hopital et le retour a domicile,
permettre un déplacement professionnel ».

L’aide a la personne est organisée par les services sociaux locaux sur la base de
I"évaluation individuelle des besoins (community care assessment) décrite ci-dessus. La mise
en cauvre de cette procédure est une obligation légale qui Simpose aux autorités locales.
Celles-ci sont en revanche libres de décider des suites a donner dans le cadre des Care plan:
le niveau, le type et les modalités d’ aide ne sont pas encadrés au niveau national. Chague
collectivité fait connaitre sa politique en la matiére par I’intermédiaire d’ un document public,
la Charte des aides de proximité, Community Care Charter, éabli en collaboration avec les
services de logement et de santé (NHS).

La réponse apportée par les autorités locales peut aborder une assez large gamme de
services dont la combinaison constitue un « paquet » personnalisé, le care package :

- aide domestique, portage de repas, équipement et adaptation du domicile (sur la
base d’ une évaluation réalisée par un occupational therapist)

- acces aun centre de jour ou sont organisées des activités sociales, de formation ou
de réinsertion professionnelle, creche pour les enfants, aide aux aidants et
suppléance occasionnelle, au titre du « répit » (respite care)

- aide aux démarches administratives

- placement en éablissement ; la structure d’accueil peut étre gérée directement par
I’ autorité locale ou par un organisme du secteur privé (a but lucratif ou non) auquel
I”autorité locale a réservé des places par contrat ; les autorités locales sont en
principe tenues d'offrir une possibilité de choix a la personne quant a
I” établissement.
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Le nombre d'heures d'assistance personnelle constitue généralement un éément
centra du care package aloué par les services sociaux locaux, méme s celui-ci peut
comporter d’ autres éléments.

En cas de contestation sur le « paquet » d'aide, le bénéficiaire a la possibilité de
présenter un recours hiérarchique auprés du directeur des services locaux.

Relévent des décisions locales :

- lenombre d’ heures accordées pour un handicap donné

- lestaux horaires (salaire, charges et frais annexes)

- la détermination éventuelle d'un plafond d'aide par personne (la plupart des
services locaux fixent un montant maximum avec possibilité de dépassement
exceptionnels)

- lacontribution aux frais éventuellement demandée a la personne handicapée

Les aides a la personne sont délivrées sans conditions de ressources. Mais la loi
permet aux collectivités locales de demander une participation financiére aux usagers et elles
sont de plus en plus nombreuses a faire usage de cette faculté qui sest généraisée, les
collectivités locales éprouvant des difficultés croissantes a financer les services sociaux :
94 % des Consells locaux tarifient aujourd hui les services d’aide a domicile alors qu'ils
n'éaent que 72% a le faire en 1992/93. Les contributions financieres des usagers
représentent 12 % des colits contre 8 % en 1993/1994°%,

3.1.4 Lesaidesfinancieres et humaines s étendent également aux proches

La contribution de I’ entourage est officiellement reconnue et encouragée au Royaume-
Uni ou les « carers» (aidants informels) bénéficient d'un quasi-statut. Evalués a 5,7 millions
de personnes dont 1,7 millions consacrent plus de 20 heures par semaine a cette téche, les
carers congtituent, comme le souligne le Livre Blanc sur la modernisation des services, «le
premier fournisseur de services sociaux » aux personnes handicapées et leur participation au
maintien & domicile est considérable.

Le role et les droits des carers sont inscrits dans la loi depuis 1995 dans le cadre du
Carers Recognition and Services Act.

Leurs besoins sont reconnus et doivent faire I’ objet d’ une prise en compte spécifique.
La procédure d évaluation — assesment - décrite ci-dessus est applicable aux personnes de
I’ entourage qui assurent la charge de la personne handicapée (parents, conjoint...). Celles-ci
peuvent de la méme facon faire état de leurs besoins dans le cadre d’ une évaluation séparée de
celle consacrée a la personne handicapée, et se voir attribuer une aide appropriée dans le cadre
d'un plan d’aide individualisée -care plan- qui leur est propre.

Leur contribution peut également donner droit a une aide financiere et ouvrir des
droits a la retraite. Les personnes qui consacrent une part importante de leur temps (au moins
35 heures hebdomadaires) & la prise en charge d’ une personne sévérement handicapée® et qui
ne peuvent de ce fait exercer un emploi rémunéré a temps plein bénéficient de I’invalid care
allowance. Mise en place des 1976, réservée initialement aux seuls membres de la famille,

°L Chiffres de I’ Audit Commission dans le rapport précité.
2 |a personne handicapée doit étre bénéficiaire de la composante soin delaDLA au taux moyen ou maximum.
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sous réserve qu’'ils aient moins de 65 ans, cette allocation est désormais servie sans référence
aux liens de parenté ni condition d’ age. A noter que la méme aide s applique aux personnes
qui S occupent d’une personne agée dépendante®. D’un montant hebdomadaire de 42 livres
pour une personne seule, assorti de majorations pour personnes & charge®*, cette allocation est
imposable et peut dans certaines conditions étre cumulée avec une activité rémunérée
(engendrant un revenu apres imposition inférieur ou égal a 75 livres par semaine).

Cette aide ouvre par ailleurs certains droits a la retraite qui devaient étre
prochainement élargis.

En 2001/2002 le nombre estimé des bénéficiaires de cette alocation était de 376 000
pour une dépense totale de 957 millions de livres.

3.1.5 Les aides techniques™ relévent du Service national de santé et des collectivités
locales:

Sur quelques 7 millions de personnes confrontées & un handicap®®, 4 millions sont
utilisateurs d’ équipements. La dépense totale au titre des aides techniques est évaluée a 400
millions de livres par an.

L’ organisation et |’ attribution des aides techniques se font sans distinction d age : seul
est pris en compte le besoin, que celui-ci résulte d’ une déficience congénitale, d’un accident,
ou d'une perte d’ autonomie liée au grand &ge.

L es équipements sont fournis, selon leur nature, par le Service national de santé (NHS
ou par les autorités locales.

Le Service national de santé fournit la plupart des équipements, qui sont aussi les plus
colteux. On recense 2 millions de personnes avec un appareil auditif, 700 000 utilisent un
fauteuil roulant, 400 000 recourent a un équipement orthopédique, 65 000 amputés ont un
membre artificiel. Toutes ces aides obéissent aux régles générales de fonctionnement du
Service national de santé : prestations en nature et mise a disposition gratuite. Elles en
subissent de plein fouet les difficultés : sous-financement, phénomenes de rationnement, listes
d attente, niveau de qualité minimal. D’ autant que ces questions ne se voient attribuer qu’ un
faible niveau de priorité par rapport aux urgences vitales du systéme de santé. « Piégés par les
carences du NHS » titrait en 2002 la BBC en parlant des personnes handicapées®’.

D’autres aides techniques dites «de proximité» (Community equipement) sont
fournies par les collectivités locales. Un million de personnes en bénéficient. Cette catégorie
recouvre une grande diversité d’ éguipements destinés a accroitre I’ autonomie des personnes et
a permettre leur maintien a domicile, qui vont de la baignoire adaptée au matelas anti-
escarres. Leur colt est généralement modéré (100 livres en moyenne annuelle par utilisateur).
Le niveau, la qualité des aides et les régles d' éligibilité varient considérablement en fonction
des politiques locales.

%3 |’ Attendance allowance ouvrant également droit al’Invalid Care Allowance.

%4 |_amajoration est de 25 livres pour un conjoint et de 11 livres pour un enfant.

%5 |a plupart des informations et statistiques de ce paragraphe sont tirées des travaux de I’ Audit Commission,
notamment du rapport « Fully Equipped » de mars 2000 et de son actualisation en 2002.

%6 7 3 millions selon I’ enquéte Health Survey of England (1995) qui s intéresse au handicap indépendamment de
I’ &ge. Ce chiffre regroupe donc les adultes handicapés et les personnes agées dépendantes.

>’ BBC News Front Page, 26 juin 2002, “ trapped by NHSfailings” .
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La compensation par les aides techniques a donné lieu a un rapport tres critique de
I’Audit Commission qui dénonce publiquement la qualité des services fournis, «dans
beaucoup d endroits inacceptable », et I’organisation administrative actuelle, « facteur
d'inégalité et d'inefficacité ».

Les auditeurs ont analysé en détail les raisons pour lesquelles les besoins des
personnes handicapées sont mal pris en compte :

- des ressources financiéeres insuffisantes:

Pour les fauteuils roulants, par exemple, I'évolution des dépenses au cours des
dernieres années a suivi I'inflation, mais n’intégre pas les avancées technologiques, ni les
colts d’ adaptation a la réglementation européenne, ni I’ accroissement de la demande lié au
vieillissement de la population (70 % des utilisateurs ont plus de 60 ans).

Par ailleurs 2 millions de personnes seulement bénéficient d’un appareil auditif alors
gue les besoins seraient de I’ ordre de 5 a 6 millions. Pour la minorité dont les besoins sont pris
en compte, les délais d’ attente peuvent dépasser 6 mois avec une moyenne de 19 semaines.

Lorsque le service public ne peut répondre a leurs besoins, les personnes handicapées
doivent se procurer elles-méme les équipements avec le concours éventuel des organisations
caritatives (Charities) ou sont conduites a s’ en passer.

- un manque d expertise et d’analyse clinique :

Les services ne disposent pas toujours des compétences techniques permettant de
fournir d’emblée les équipements les mieux adaptés. De ce fait certaines aides ne sont pas ou
mal utilisées (ce serait le cas pour un tiers des appareils auditifs). Le probleme est
particuliérement aigu pour les handicaps les plus lourds, nécessitant une analyse approfondie
et multidisciplinaire qui n’est pas toujours réalisée au départ. On assiste alors a un processus
long et colteux d' gjustement par approximations successives .
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- I"éparpillement et la fragmentation des services:

L’ émiettement et la fragmentation des services charges de d’ attribuer ces aides dans le
cadre du service national de santé (NHS) ne leur permet pas d’ atteindre la taille critique ni de
disposer des compétences spécialisees nécessaires a une délivrance efficace des équipements.
L’absence de lignes directrices au niveau nationa rend ces inconvénients d'autant plus
dommageables. On compte ainsi plus de 200 services orthopédiques locaux qui ont chacun
leurs propres criteres et principes d’ intervention.

3.2 L’objectif : un traitement individualisé des besoins sur une base de
proximité

3.21 Les services sociaux d'aide a la personne : une nouvelle organisation qui vise le
“sur mesure”

L e traitement individualisé des besoins -care management- développé a partir de 1990
dans le cadre de la légidation sur le Service national de santé et I’ action sociale - National
Health Service and Community Care Act - refléte un changement de philosophie dans la
réponse aux besoins des personnes handicapées en méme temps qu’il margque une tendance au
désengagement par rapport a la gestion directe des services sociaux par les pouvoirs publics
locaux. Il Sagit de passer d’'un modéle dominé par I’ offre, ou les personnes handicapées
devaient se sdatisfaire des services existants, fournis par les autorités locales ou les
organisations a but non lucratif, & un modéle orienté sur la satisfaction des besoins (heedsled)
ou les autorités locales peuvent mobiliser une gamme variée de services aupres de prestataires
extérieurs du secteur marchand ou non marchand, afin de répondre au mieux aux besoins de
chague personne.

Cette nouvelle approche, qui a d'abord été testée dans les années quatre-vingt dans le
cadre de projets pilotes pour le maintien & domicile des personnes &gées, suppose pour les
assistants sociaux devenus care managers un changement important dans les méthodes de
travail. Elle réalise un degré tres élevé de décentralisation puisgue non seulement I’ analyse
des besoins mais aussi les décisions concernant I’ utilisation des ressources sont élaborées au
plus pres de I'usager par le travailleur social. Celui-ci est en effet chargé d' évaluer les besoins
de la personne handicapée (assessment) et de négocier avec elle ou ses proches le contenu et
le niveau du care package, mais auss de

- proposer les prestations correspondantes, soit a partir des services existants des
collectivités locales, soit en faisant appel a des prestataires extérieurs dans le cadre
du budget qui ui a été alloué, ou

- mettre en place un systeme de paiement direct ala personne (cf ci-dessous), et de

- contréler et réévaluer réguliérement les services fournis et la pertinence du plan
éaboré

- faire remonter les informations sur les besoins non couverts pour permettre la
planification et e développement de nouveaux services.

L’introduction d'un systeme de paiement direct -directs payments- congtitue une
innovation importante dans un dispositif jusqu’alors fondé sur des prestations en nature. Elle
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va plus loin encore dans la mise en concurrence des prestataires ains que dans la

personnalisation des services puisque la personne qui opte pour cette formule regoit une

alocation en especes destinée a remunérer une aide & domicile de son choix. Sous la pression

des organisations de personnes handicapées, certaines autorités locales avaient dgja procédé a
des expérimentations en ce sens mais par des voies détournées, la loi ne les autorisant pas a
verser des allocations en espéce. La légalisation du paiement direct depuis 1996 dans le cadre

du Community Care Act n'a toutefois pas entrainé un développement important de ce

systeme, demeuré facultatif, peu de collectivités le proposant. Le hombre des bénéficiaires de

direct payment en 1998 ne dépassait pas un millier de personnes, répartis entre 31 collectivités

territoriales. Dans un rapport publié & la fin 2000°8, I'Inspection des services sociaux ne

cachait pas sa « déception » de constater la faible diffusion de ce dispositif « malgré un large

soutien politique et public ». Le rapport établissait que dans les localités ou cette possibilité

était offerte, le niveau de satisfaction des usagers rémunérant directement leur aide a domicile

gréce au direct payment était nettement supérieur a celui des usagers recourant aux Services

organisés par les autorités locales. Depuis la loi de 2000, laguelle fait obligation aux autorités

locales d’en accorder le bénéfice a tout ayant droit qui en fait la demande, le systéme de

paiement direct est sans doute appelé a un essor plus important.

La mise en place de ce dispositif a nécessité de la part les services sociaux des
collectivités locales des investissements importants en terme de systemes informatiques, de
formation des personnels et de réorganisation des structures de gestion et de décision. Elle a
également impliqué un développement des partenariats avec d’ autres services, notamment en
matiére de santé et de logement. L’ évolution semble loin d’ étre achevée si I’on en croit le ton
critique de certains rapports officiels. L’Inspection des Services Sociaux (Social Services
Inspectorate) note ainsi dans son rapport annuel 2000-2001 que « bien que les Conseils aient
développé des systemes élaborés de planification, les plans d'aide individuels sont encore
dominés par la disponibilité des services plutdt qu’ orientés en fonction des besoins des
personnes ». Une étude universitaire réalisée auprés d’ un échantillon d usagers® souligne que
« malgré un discours de plus en plus emphatique sur le sur mesure et la prise en compte des
besoins, beaucoup d' utilisateurs ont le sentiment que I’ offre de service qui leur est faite (care
package) est davantage dictée par des considérations financiéres que par la prise en compte du
niveau d'aide qui leur est nécessaire ». L’Inspection des services sociaux considére de son
coté que les usagers ne sont pas encore suffisamment associés au processus de planification
des services au niveau local et que leur point de vue devrait étre mieux pris en compte dans la
définition et |’ orientation des services.

3.2.2 L’éducation : un plan individuel en fonction des besoins

Aux termes de la loi de 1996, les autorités locales responsables de I’ éducation et les
établissements d enseignement sont tenus d'identifier a un stade précoce les « besoins
spéciaux d’éducation » des enfants, de les évaluer précisément et d'y répondre par des
mesures adaptées pour permettre aux ééves concernés de se développer et de poursuivre leurs

apprentissages.

La réponse a ces besoins suit e principe de I’ « approche graduée ».

%8 « New directions for independent living », rapport du Dr Fruin, de I’ Inspection des Services Sociaux (Social
Services Inspectorate )- octobre 2000.
%9 « Creating Independent Future,stage three report » Centre for Disability Studies, University of Leeds, 2002.
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Au premier stade, elle se fait de facon informelle, a I'initiative de I’enseignant. Elle
peut passer par une adaptation des méthodes pédagogiques, par le recours a un enseignement
de soutien au sein de I’ école, et/ou par I'usage d’ équipements spécialisés. L’ enseignant a la
possibilité, en concertation avec les parents, de formaliser ce soutien sous la forme d’ un
« plan individuel d’éducation» (Individual Education Plan- IEP) qui est revu au moins deux
fois par an.

Si les progres de I'enfant sont insuffisants I’ enseignant peut demander le concours
d expertises extérieures a I'école (psychologue, enseignant spécialisé, orthophoniste,
professionnel de santé...) selon la procédure dite School Action Plus.

Lorsque les difficultés sont plus importantes une demande d évauation détaillée
(assessment) est faite soit par I’ école soit par les parents. On entre aors dans une procédure
qui reléve de la responsabilité des autorités locales et non plus du seul établissement
d’ enseignement.

La procédure d orientation est rigoureusement codifiée. Elle comprend deux étapes
fondamentales :

L’ évaluation des besoins d’ éducation spéciale (assesment) :

La demande d'évaluation est instruite par les autorités locales. Si elles décident d'y
donner suite, I’évaluation est menée avec le concours de |’établissement scolaire, d'un
psychologue, d'un médecin, et éventuellement des services sociaux, en étroite concertation
avec les parents. Elle doit permettre aux autorités locales de déterminer s |’aide nécessaire
excede le cadre des ressources ordinaires de I'école en termes de budget, personnel,
équipement. En ce cas la procédure d’ évaluation débouche sur la décision d’ établir un rapport
d’ éducation spéciale, qui constitue la deuxiéme phase de la procédure.

Le rapport d’ éducation spéciae (statement) :

Le statement of special educational needs décrit les besoins spécifiques de I’ enfant et
le type d’aide qu’il doit recevoir. Il définit des objectifs d’ évolution & long terme et fixe des
étapes a court terme pour un suivi régulier. 11 propose un mode de prise en charge soit dans le
cadre d'un établissement spécialisée soit par des aménagements complémentaires a ceux de
I’école. Il revét un caractére pluriannuel et doit étre revu au moins une fois par an.

L’ensemble de la procédure d’ orientation s'inscrit dans des délais réglementaires qui
ne peuvent excéder au total 26 semaines (6 semaines pour répondre a la demande
d évaluation, 12 semaines pour réaiser I'évaluation, 8 semaines pour établir le rapport
d éducation spéciale). La procédure fait une place importante aux parents qui disposent d’un
contact identifié (Named Officer) au sein de I'autorité locale tout au long de son
déroulement®.

€0 Cf annexe 6 pour une présentation plus détaillée de la procédure.
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3.3 Une réalité moins équitable qui suscite un effort d’encadrement au
niveau central

3.3.1 Uneréalité moins équitable

3.3.1.1 Laqualitédela prise en chargen’est pas assurée

En matiere d équipements, I’ Audit Commission I’exprime sans ambages dans le
rapport précité : « il faut agir d’ urgence pour relever le niveau et la qualité du service rendu.

Elle souligne en effet que les carences constatées entrainent des consegquences trés
dommageables.

» pour |es personnes,

privées d’ autonomie ou placées en position d'insécurité par I'absence ou le retard
d' une aide technique souvent modeste dont la fourniture améliorerait pourtant sensiblement
leur qualité de vie

» pour les finances publiques,

dont le gaspillage résulte paradoxalement d’une volonté ma canalisée d’économie.
Ainsi 90 000 personnes ont da étre prises au cours de |’année 1999 par les services de santé
en raison d’une chute directement imputable a un défaut de vision non corrigé. Le co(t total
des soins dispenses a ce titre a été évalué a 130 millions de livres.

Suite a la publication de ce constat, 200 millions de livres supplémentaires ont été
dégagés par le Gouvernement pour |I’amélioration des aides techniques. Dans un rapport de
suivi publié en 2002, I' Audit Commission note une réelle amélioration pour ce qui concerne
I’ aide aux malentendants, liée notamment a la mise en place d’ un dépistage systématique chez
les nouveaux-nés. Pour le reste elle sinquiete de voir que la situation dénoncée deux ans
auparavant n’a pas éé sensiblement modifiée et s'interroge sur la nécessité de mesures plus
« radicales » qui consisteraient par exemple a introduire un systeme de « paiement direct » se
sushtituant a la fourniture d’ équipements en nature.

En matiere d'aides a la personne, qu'elles soient délivrées a domicile ou dans une
structure d’hébergement, le diagnostic apparait de facon moins évidente. En effet, les deux
types de public distincts que congtituent, en France, les personnes handicapées et les
personnes agées dépendantes sont généralement confondus dans les travaux d évaluation
menés au Royaume-Uni ou les modes de prise en charge n’ operent pas de distinction marquée
en fonction de I’ age (cf plus haut)®*.

On peut en tout état de cause constater que la construction méme du dispositif
N’ apporte pas de garantie sur le niveau et la qualité des aides : la loi impose aux collectivités
une obligation de moyens — évaluer les besoins de toute personne en faisant la demande- mais

®1 Les interventions des services sociaux sont souvent appréhendées dans leur ensemble, incluant méme |’ aide &
I’enfance, qui semble étre le maillon le plus faible de la chaine . De ce fait, les appréciations globalement trés
critiques qui figurent dans les travaux d’ évaluation auxquels la mission a eu accés doivent-elles étre rel ativisées
pour ce qui concerne les personnes handicapées.
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ne fixe aucune obligation de résultat quant au niveau et a la qualité du « package » suppose y
répondre. Celui-ci est laissé a la discrétion des autorités locales, en fonction des ressources
dont elles disposent et de leur propre systéme de priorités. Un jugement en appel de la
Chambre des Lords, qui a suscité beaucoup d'inquiétude dans le milieu du handicap,
reconnait aux collectivités locales la faculté ne pas fournir les services auxquels elles sont
normalement tenues lorsgu’ elles n’en ont pas les moyens.

Il est par ailleurs a craindre, dans un contexte de rareté de la ressource financiere, que
I’ élément de concurrence introduit dans la gestion du dispositif ne conduise les care manager
afaire passer la maitrise des codts avant I’ accroissement de la qualité. C'est en tout cas ce que
tendent & suggérer les organisation des personnes handicapées.

A ces aléas sur le financement s gjoutent ceux qui tiennent au faible niveau de salaire
et de qualification d’une main d’ cauvre par ailleurs difficile atrouver.

3.3.1.2 L’articulation entre lesinterventions et |les services manque de cohérence

Ce théme est largement développé par I'Audit Commission qui déplore le
cloisonnement et |’insuffisante coopération entre les services sanitaires locaux, relevant du
NHS et les services sociaux, dépendant des autorités locales. Le retard qui peut en résulter
dans la fourniture d’ un petit équipement de maintien a domicile engendre des colts beaucoup
plus élevés en termes de service infirmier ou d’ hospitalisation.

Un autre rapport relatif & la tarification des services d'aide & la personne®? souléve
également la question des frontiéres entre ce qui reléve du secteur social, ou les autorités
locales exigent de plus en plus souvent une contribution financiére du bénéficiaire, et ce qui
releve de la santé, toujours soumis au principe de gratuité. L’ articulation avec les aides au
logement est égal ement jugée problématique.

3.3.1.3 La liberté laissée aux collectivités locales se traduit par dimportantes
inégalitésterritoriales

En |’ absence de normes fixées au niveau national, on constate d’ importantes variations
selon les territoires dans le niveau de couverture des besoins, le type et la qualité des services
fournis aux personnes handicapées. Cette réalité est confirmeée par les différents interlocuteurs
qui saccordent a en souligner les conséquences en termes de mobilité géographique, le
niveau du «package » d'aide escompté pouvant congtituer un obstacle (ou a I'inverse une
incitation?) au déménagement dans une autre localité.

Mais le probleme ne sexprime guéere en termes d équité ou de justice sociale,
raisonnement sans doute peu familier dans un pays moins formellement attaché au concept
d égalité et ou la notion de droits sociaux apparait comme un produit d’ importation.

La relative rareté des données objectives permettant de mesurer les inégalités dans le
niveau de couverture des besoins semble témoigner de cette relative tolérance -jusgu’a
présent- vis-a-vis d’ un phénomene par ailleurs connu et admis.

Certains aspects ont toutefois donné lieu a des évauations plus précises, tels que le
niveau de la participation financiere demandée aux bénéficiaires des aides locales, au centre
du rapport précité de I’ Audit Commission. Celui-ci met en lumiere « d' importantes variations

62 Charging with Care — How Councils Charge for Home Care . Rapport de I’ Audit Commission, 2002.
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dans la fagcon dont les Conseils locaux congoivent et mettent en cauvre leur politique de
tarification ». Pour le méme niveau de ressources et de handicap les usagers peuvent, selon la
localité dans laquelle ils habitent, se voir facturer entre O et 100 livres par semaine le méme
service. Sont dénoncées comme particuliérement inacceptables les différences de traitement
qui touchent :

- lesplus bas revenus : deux tiers des collectivités exemptent de toute participation
financiére les personnes qui percoivent le revenu minimum (ncome support), lesquelles se
voient ailleurs facturer jusgu’a 10 livres pour une aide a domicile de 3 heures hebdomadaires

- les plus handicapés: certaines collectivités prennent en compte les dépenses
supplémentaires engendrées par un handicap lourd alors que d autres vont jusgu’ a reprendre
90 % des alocations versées a ce titre pour financer les services d’'aide a domicile.

Sans remettre en cause le principe de libre tarification des services d’aide par les
collectivités locales — qui « correctement exercé » permet d’ gjuster finement les préférences et
priorités — I’ Audit Commission se montre « significativement et |égitimement préoccupée »
devant le « manque de cohérence atravers le pays ». Elle appelle le Gouvernement a encadrer
les politiques locales par I'établissement de lignes directrices nationales, et propose un
programme d'audits (best value inspections) visant a mettre en vaeur et a diffuser les
« bonnes pratiques ».

3.3.2 Un effort d encadrement au niveau national

3.3.2.1 Desnormesde qualité fixées au niveau national :

Le constat tres critique porté sur I’ offre de soins et de services sociaux en genéral, sa
meédiatisation a travers plusieurs scandales souvent liés a des cas de maltraitance, ont conduit
a |'adoption en 2000 d'une légidation — National Care Sandard Act - fixant des normes
nationales de qualité destinées a améliorer I’ offre de services.

Ce texte détaillé, qui couvre plusieurs centaines de pages, fixe les normes minimum a
respecter par catégorie d établissement et de public (enfants, adultes et personnes agées)
notamment en termes de personnel (qualification, ratios d’ effectifs...) et de locaux (surface,
aménagement et équipement...). Ces normes ont éé mises au point apres consultation
préalable de toutes les parties : les usagers, les financeurs (purchasers), a savoir les autorités
locdes et les «fournisseurs» (providers), que sont les propriétaires et gestionnaires
d’ établissements.

Les arbitrages ont été opérés en privilégiant systématiquement le point de vue et les
intéréts des usagers, dans une perspective de qualité et de protection. De ce fait, le niveau des
normes arrétées a rapidement soulevé les protestations d' une fraction des prestataires prives.
La contestation porte essentiellement sur les normes physiques concernant |’ agencement et
I” équipement des batiments (taille des chambres, ascenseurs...) jugées trop exigeantes et
susceptibles  d’entrainer de nombreuses fermetures d éablissements. Elle émane
essentiellement des gestionnaires de petits établissements priveés, qui sont dans I’ incapacité de
procéder aux aménagements nécessaires. Le secteur des personnes &gées est de ce fait plus
concerné que celui du handicap ou I’ offre est encore dominée par les « charities » lesquelles
offrent généralement des services d’un niveau élevé de qualité, et satisfont déja aux normes
fixées.
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Inquiet des réactions suscitées par la nouvelle |égidation, le Gouvernement n’en a pas
moins lancé une nouvelle consultation, qui devrait déboucher sur une révision en baisse des
normes, deux ans a peine aprés leur adoption.

Pour les aides techniques délivrées par le Service national de santé, |’ Audit
Commission appelle également a la définition de lignes directrices au niveau national en ce
qui concerne le niveau des aides et les critéres d éigibilité. Le cadre ains fixé devrait selon
elle étre complété par une définition explicite des regles s appliquant aux équipements «de
proximité » fournis par les collectivités locales, lesquelles doivent étre transparentes pour les
usagers. Elle préconise la définition de programmes qualité assortis d'objectifs quantifiés
visant a porter les principaux indicateurs de performance (par exemple, le délai de fourniture
des aides technigues) au niveau des services qui se Situent dans les 25 % meilleurs.

3.3.2.2 Larecherche d une plus grande cohérence dans les interventions

La priorité donnée a la modernisation des services sociaux s accompagne de réformes
de structure pour établir sur une base plus opérationnelle la collaboration entre les services
sociaux et les services de santé. C'est ainsi qu'ont été récemment mises en place des
directions régionales pour la santé et les services sociaux — Directorates of Health and Social
Care.

Pour les équipements, I’Audit Commission propose d'assurer un service intégré
combinant

» au niveau régional, des centres multidisciplinaires regroupant les spécialistes en
matiere d’ orthopédie, de prothéses et de matériel roulant. Ces centres fourniraient
aux centres locaux I’ expertise médicale et technique nécessaire et assureraient le
traitement des cas complexes

» au niveau local, des centres aisément accessibles qui traiteraient directement les
guestions les plus courantes, avec i nécessaire le soutien du centre régional.

Les autorités locales sont invitées a se rapprocher des services locaux du NHS pour
définir des modes d’intervention coordonnés : par exemple les protheses auditives fournis par
le service de santé et les aménagements d’ écoute réalisés par les collectivités locales doivent
étre planifiés en commun.

Un regroupement des politiques d’ achats pour bénéficier de meilleures conditions de
prix est également préconise, ainsi que le recyclage des équipements utilisés, qui doit étre
systématisé et optimise.

3.3.2.3 Lamiseenplaced instruments de régulation et de contréle

Le National Care Sandard Act crée trois structures de régulation au niveau central
sous forme d’ établissements publics indépendants (independant regulatory body) :

- La Commission nationale des normes (National Care Standard Commission)

La NCSC est chargée de controler sur |I’ensemble du territoire anglais les services a
caractére social (« social care ») a domicile ou en établissement ainsi que les services privés a
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caractére sanitaire, qu'ils soient bénévoles ou & but lucratif®®. Ses fonctions comprennent en
particulier I’agrément et I'inspection de I'ensemble des services et éablissements. Elle
dispose pour ce faire de 1 400 inspecteurs.

La NCSC remplace depuis le 1% avril 2002 le systéme d' inspection mis en place par
les autorités locales et par les autorités sanitaires (health authority inspection units).

Son ingtitution répond & une préoccupation de neutralité : les inspections placées sous
la responsabilité des autorités locales étaient contestées dans leur légitimité & contréler les
établissements gérés par ces mémes autorités, concurremment avec ceux du secteur privé (a
but lucratif ou non). Mais elle vise aussi et surtout a remédier aux inégalités territoriales et a
assurer un niveau de qualité plus homogéne sur le territoire nationa. Les documents officiels
de présentation de la Commission® font éat d « inacceptables différences dans le niveau des
services offerts a travers le pays, entrainant un degré éevé de confusion tant pour les usagers
gue pour les gestionnaires de services ».

- Le Conseil général du service social (General SocialCare Council)

Le GSCC vellle a la qualité du personnel travaillant dans le domaine de I'aide aux
personnes (social care). Il établit les Codes de conduite et de bonne pratique pour les
travailleurs du secteur, codes auxquels se réféere la Commission dans ses contrbles
d éablissements. |l supervise la formation des travailleurs du secteur et leur agrément
(registering).

Par alleurs est envisagée la création d'un registre national de main d ceuvre qui
couvrirait dans un premier temps I’ ensemble des personnels qualifiés et s étendrait dans un
deuxieme temps aux non qualifiés. Ce projet répond a la fois au souci d’ organiser I’ offre de
main d’ oauvre qualifiée et a une préoccupation de contrble et prévention des comportements
abusifs ou répréhensibles vis-avis des personnes prises en charge. Un million de personnes
seraient a terme concernés par ce registre ce qui en ferait la plus large base de données a
caractére professionnel.

- L’Institut pour |'excellence des services sociaux (Social Care Institute for
Excellence)

Le SCIE est chargé des études et de la recherche dans le domaine du travail socia. A
travers la mise en évidence des «bonnes pratiques » et leur diffusion, il se veut un outil de
modernisation des services sociaux mais auss d’harmonisation et de normalisation de I’ offre
de services atravers le pays.

Consgtruit sur le modéle du National Institute for Clinical Excellence qui décide des
traitements et technologies applicables dans le Service national de santé, il est destiné a
fournir a terme une contribution de méme nature pour les services sociaux.

3.3.2.4 Un systéme de suivi des performances locales

La fixation d'un cadre minimal au niveau nationa s accompagne dinitiatives
destinées a valoriser les efforts des collectivités locales et a créer un climat d émulation entre
elles.

83 Private and voluntary health care service.
6 «an introduction to the NCSC » : « unacceptable differences in standards of care across the country, with a
high degree of confusion for both service providers and service users »).
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Dans le Livre blanc sur la modernisation des services sociaux, le Ministre en charge
annongcait la publication d un rapport annuel sur les réalisations de chague Conseil local dans
le domaine social®. Une fois de plus, la démarche s inspire de ce qui a été fait pour le Service
national de santé, afin d’ améliorer la cohérence du service fourni d' une région al’ autre.

Elle vise explicitement a améliorer la transparence et a donner tant au Gouvernement
central qu’au citoyen de base des moyens de pression sur les collectivités locales.

Le premier rapport d’ évaluation des services d’ aide a la personne PSS Performance
assessment) a été édaboré en mai 2002 par le Ministere. Soumis au feu des critiques, les
indicateurs et la classification ont été amendés et actualisés dans une deuxieme publication
rendue publique a I’automne 2002. Les observations sont résumeées sous forme d’un tableau
de classement des 150 Conseils locaux en fonction de leur niveau de performance dans le
domaine de I'aide aux personnes (enfants, adultes handicapés, personnes agées). Chague
Conseil fait I’ objet d'une cotation (rating) matérialisée par un nombre d étoiles (de 0 a 3).

Cette cotation est attribuée sur la base d'un ensemble de critéres quantitetifs et
qualitatifs:

- 50 indicateurs®® offrent une vision statistique o ensemble. Ils permettent
d effectuer des comparaisons entre les différents territoires et de suivre les
évolutions dans le temps.

[Is ont trait notamment aux délais d'attente des diverses prestations et
équipements, a la part du maintien a domicile, a la fréguence des contrdles exercés
sur les services et établissements, aux colts unitaires des différentes prises en
charge, au nombre des lits d’ hépitaux inddment occupés...

- des évauations réalisées par les corps d'inspection Audit Commission et Social
Services Inspectorate) apportent un point de vue plus qualitatif permettant de
compléter ou d'infléchir lavision statistique.

Les objectifs de qualité fixés au niveau gouvernemental fournissent une grille
d’ examen pour procéder a cette évaluation qualitative.

Il s agit notamment d’ évaluer la diversité de I’ offre de service, le soutien apporté aux
aidants informels (carers), la transparence des critéres d' éigibilité et d'alocation des
services, I’ accessibilité 24h sur 24 au service socidl ...

L’ évaluation est effectuée sur une base annuelle par I’ Inspection des services sociaux.
Elle est discutée dans le cadre d’'une rencontre formelle avec les autorités locales @nnual
Review Mesting), a la suite de laquelle un courrier est adressé au directeur des services
sociaux. Cette Performance letter, destinée a étre largement diffusée, dresse un bilan de la
stuation, souligne les points forts, identifie les carences nécessitant une action de
redressement immédiate et fixe des priorités d’ action pour I’année a venir.

La responsabilité de ce tableau de classement, qui sera publié chague automne, sera
confiée a partir de 2004 a une nouvelle Commission de contréle supérieur, Commission for
Social Care Inspection, réunissant |'Inspection des services sociaux et la NCSC, et
incorporant le travail effectué conjointement par le SSI et I’ Audit Commision.

5 « We propose to set new standards of performance and will publish annual reports on all council’s
erformance » - avant propos du Ministre Frank Dobson dans « Moderning Social Services », ouvrage précité.
® Cf liste en annexe 9.
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Cette démarche est destinée a s'inscrire dans le cadre plus vaste du Comprehensive
Performance Assessment, mis en place a la fin 2002, qui évalue la performance globale de
chaque autorité locale pour I'ensemble des services relevant de sa responsabilité. Une
collectivité locale qui n'aurait pas obtenu la mention «bien » pour ses services d'aide a la
personne ne pourra prétendre au niveau le plus élevé dans le classement d ensemble. Ce
tableau d’ honneur des performances locales est publié.

Indépendamment de cette publication, le Gouvernement central dispose d’un pouvoir
d'intervention la ou les rapports d’inspection ou toute autre source extérieure font apparaitre
de graves carences dans la gestion des services locaux. Les autorités locales défaillantes sont
alors placées sous « mesures speciales » (special measures) et tenues de mettre en place un
plan de redressement négocié avec I’ Inspection des services sociaux §3),qui en assure le
suivi.

21 services sociaux locaux ont fait I’ objet de « mesures spéciales » entre 1997 et 2001,
ce qui représente une proportion non négligeable (14 %) des collectivités concernées. Dans
son rapport de Mars 2002 sur le sujet®” I’ Audit Commission souligne que « les services
sociaux sont particuliérement susceptibles d étre négligés par les responsables politiques
locaux qui n’ont pas vraiment conscience du réle important qui est le leur dans ce domaine ».
Les carences les plus fréguemment dénoncées concernent I’enfance en danger mais aussi,
pour les adultes, la qualité d’ examen des besoins individuels et des réponses données (poor
assessment and exam results), que I’ Audit Commission impute notamment a des pratiques
encore trop centrées sur |’ offre de service plutdt que sur les besoins des personnes (a focus on
providers, not service users).

67 « A force for change — Central Government intervention in failing local government services », rapport de
I Audit Commission, mars 2002.
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CONCLUSION

Le Royaume-Uni est rarement cité en exemple dans le domaine de la politique sociae,
la logique de responsabilisation individuelle prenant dans ce pays le pas sur celle de la
protection collective. Pourtant il développe une approche de la question du handicap qui
mérite qu' on S'y arréte.

Son originaité tient précisement a ce que le handicap est traitée au Royaume-Uni
moins comme une « question sociale » que comme un probleme de société, ou une question
« citoyenne ».

Les droits explicitement reconnus aux personnes handicapées ne sont pas des droits
sociaux mais des droits « civils »%8, ceux de participer, comme les non handicapés et & égalité
avec eux, a la vie ordinare dans ses diverses composantes, selon le concept du
« mainstreaming ».

Dans ce contexte, |'expérience britannique apporte des éléments intéressants a la
réflexion sur la compensation du handicap atravers :

1) Uneapprocheoriginaledela « non discrimination » :

Le Royaume-Uni apparait au plan européen comme le précurseur d’ une démarche que
les quinze ont repris a leur compte et a laquelle ils ont donné, dans le domaine de I’ emploi, un
cadre légidatif commun. La directive européenne qui doit étre transposée dans notre droit
national introduit une approche nouvelle dont toutes les conséquences n’'ont peut-étre pas
encore été percues et gue I’ expérience britannique peut aider a mieux comprendre et préparer.
Dans cette perspective, on notera plus particulierement :

- Lanotion d « aménagement raisonnable »

Ce concept qui tient une place centrale dans la |égislation européenne® joue un réle
clé puisqu’il transforme la démarche de non discrimination en une démarche de compensation
du handicap. Loin de nier la différence, la démarche de non discrimination dans le domaine
du handicap implique au contraire de la prendre en compte, en aménageant |’ environnement
de la personne handicapée pour la mettre a égalité avec les autres. L’ examen des pratiques et
de la jurisprudence britanniques permet de mieux cerner la portée de ce concept dans des
situations concrétes. 1l peut apporter une contribution importante tant pour les pouvoirs
publics que pour les partenaires sociaux qui auront a le mettre en oauvre en France.

- L’usage combiné de la persuasion et de la contrainte

La politique britannique vise prioritairement a emporter I’adhésion des acteurs
économiques et sociaux . Le recours alaloi est en quelque sorte considéré comme un échec
par rapport a I'objectif dintégration des personnes handicapées. Les actions de
communication développées dans cette perspective adoptent le point de vue et la logique

%8 Au sens descivilsrights réclamés dans les années cinquante aux Etats-Unis par les militants de la lutte contre
lesdiscriminations raciales.

9 Cf I'article 5 de la directive du 27 novembre 2000 «aménagements raisonnables pour les personnes
handicapées ».
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méme des acteurs auxquels ils s adressent et leurs fournissent des outils concrets, concus avec
les professionnels et directement utilisables par eux.

- Le dispositif institutionnel

La mise en place de la Disability Rights Commission, les pouvoirs et les moyens
importants qui lui ont été donnés, constituent un élément essentiel de crédibilité sans lequel la
|égidlation risquerait de demeurer |ettre morte. Les premiers ééments de bilan qui peuvent en
étre tirés au terme de deux années d'intervention fournissent des informations
particuliérement intéressantes sur les conditions de mise en oauvre d’ une telle 1égidation.

2) Un effort de personnalisation des mesur es de compensation

L’ effort déployé en direction des personnes handicapées s'inscrit dans le cadre de la
réforme des services sociaux locaux dont les modes d action s adressent indifféremment aux
personnes agees dépendantes, aux adultes handicapés ou aux malades mentaux, puisqu’ils
sont fondés sur I'analyse des besoins de la personne et non sur son appartenance a une
catégorie donnée de population.

Dans cette perspective on rappellera notamment que :

- L’analyse des besoins de la personne s effectue a son domicile, avec sa
participation, et prend en compte son environnement quotidien. Cette procédure
d assessment constitue une obligation pour les collectivités locales.

- Lesréponses proposées sont formalisees dans le cadre d’ un document personnalisé
—le care package — qui engage la collectivité locae et fait I'objet d'un suivi
régulier.

- Laprise en compte de I’ environnement de la personne conduit a la reconnaissance
formelle du réle de son entourage proche — les carers — dont les besoins font
I’objet du méme type d'analyse et qui ont droit a des aides tant financiéres
qu’ humaines et matérielles, pour leur permettre de se reposer.

- La didtinction effectuée, au niveau des services locaux, entre les fonctions
d assesser, qui analyse les besoins, de provider, qui offre une prestation de service,
de manager, qui définit le contenu du plan personnalisé d’ aide, et de purchaser qui
choisit entre les prestataires de service. Cette distinction vise a favoriser une
approche fondée sur les besoins plutdt que sur la rentabilisation des services
existants. Elle vise également a encourager les prestataires de service.

A contrario, I’examen du modéle anglais appelle a la vigilance sur plusieurs points :
3) L’ insuffisance des moyens

Le sous-équipement et le sousfinancement chroniques du systeme de santé
britannique constituent un probléme connu’™ qui a suscité des mesures de redressement en
cours. Il en va de méme pour les services sociaux confiés aux collectivités locales. Ces
problémes touchent avec une particuliére acuité le public handicapé dans la mesure ou le
handicap passe souvent apres d autres questions jugées plus urgentes. Ainsi les mesures de
redressement des services sociaux locaux mettent-elles I’ accent sur |’enfance en danger. De

70 Cf rapport IGAS n° 2002 105 sur le systéme de santé en Angleterre.
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méme, |e renflouement du service nationa de santé ne semble pas avoir eu d’ effet notable sur
les équipements destinés a compenser e handicap.

A la question du financement S goute celle des ressources humaines sur lesquelles
repose en grande partie la compensation du handicap. Les phénomeénes de pénurie de
personnel et tout particulierement de personnel qualifié constituent dans cette perspective un
véritable défi. A noter que les mesures prises au Royaume-Uni pour améliorer I’ offre de main
d cauvre mettent |’ accent sur la fiabilité des personnels plus encore que sur leur qualification,
afin de prévenir négligences et mauvais traitements. Autre particularité britannique, les
avantages consentis aux « carers» visent de fagon explicite a encourager I’ aide informelle de
I’ entourage pour relécher latension sur le marché du travail dans ce secteur.

4) Un défaut d’articulation entre les différentes composantes du dispositif
de compensation

L’exemple anglais montre -sil en était besoin- les risques inhérents a un
cloisonnement trop étanche entre les interventions sanitaires et sociales dans la compensation
du handicap. Comme le souligne I’ Audit Commission, la pauvreté de moyens des services
sociaux peut les conduire a des attitudes d’ économie qui se révélent finalement tres colteuses
en termes humains et financiers, notamment lorsgu’ elles conduisent a des dépenses de santé
qui auraient pu étre évitées. Les mesures prises pour remédier aux phénomenes
d immobilisation des lits d’ hopital -« bedblocking »- participent de cette prise de conscience.
Elles conduisent a facturer aux collectivités locales responsables les codts d’ hospitalisation de
leurs ressortissants lorsque le s§our hospitalier n’est plus justifié du point de vue médical
mais résulte de |” absence de prise en charge adaptée au niveau social.

A contrario, la concentration entre les mains des autorités locales des compétences et
des financements en matiére d’ éducation, que celle-ci s effectue en milieu ordinaire ou dans
des établissements spécialisés, contribue de facon positive au mouvement de
« désingtitutionalisation » en facilitant les redéploiements financiers et humains. Ains les
ressources et I'expertise des établissements spécialisés peuvent-ils étre mobilisés pour
soutenir la scolarisation des enfants handicapés dans les écoles de droit commun.

5) L’ absence de droits sociaux clairement définis

Si I’on excepte les allocations définies et gérées au niveau national, la compensation
du handicap au Royaume-Uni dépend pour I’ essentiel de la politique développée au niveau
local. Confiées par la loi a la responsabilité conjointe des collectivités locales et des
organisations caritatives, les interventions sociales s organisent sur un mode qui reléve plus
de I’ assistance que de droits juridiquement reconnus et garantis. Le développement d’ un cadre
légidatif au niveau national a créé pour les collectivités locales des obligations de moyens :
transparence des informations, évaluation individuelle des besoins, élaboration d’ un plan
personnalisé d' aide. Mais celles-ci n’ont juridiqguement aucune obligation de résultat comme
I”a confirmé Chambre des Lords en tant que juridiction supréme.

6) Lesinégalitésterritoriales

Puisqu'une éventuelle carence des autorités locales ne peut étre juridiquement
sanctionnée en |’ absence de droits reconnus dans le cadre national, le contenu et I’ampleur de
la compensation offerte au niveau local dépendra pour une large part des ressources
financiéres mais aussi du rapport de force politique. Les collectivités qui se sont fortement
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investies dans la compensation du handicap sont souvent celles ou le poids et I’ activité des
organisations de personnes handicapées sont les plus importantes.

Il n'est pas étonnant de constater dans ces conditions de fortes inégalités territoriales
qui suscitent de réelles préoccupations dans un contexte national ou |’ aspiration a I’ égalité
reste pourtant discréte.

Les mesures mises en cauvre pour y répondre a travers la publication d’indicateurs de
performance —rating- procéde d’ une vision concurrentielle de I’ action des collectivités locales
dans laguelle le citoyen intervient non comme détenteur de droits sociaux mais comme
dépositaire d’ un pouvoir de sanction politique.

Claire AUBIN
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Sources documentaires

1. Sources administratives anglaises

Department for Work and Pensions :
Opportunity for all — 4°™ rapport annuel, 2002

Department for Education and Employment :
Lmploying disubled people — a good practice guide for managers and employvers

Department of Health, Social Services Inspectorate :
A commitment to deliver - 10°™ rapport annuel du Chef de I'Inspection des Services
Sociaux. 2000- 2001

Department for Education and Skills
« Special Educational Needs », a guide for parents and carers

Disability Rights Commission :
- Strategic Plan 2001-2004
- Legislarive Review, 2002
- A Guide for Schools, 2002
- Dcfinition of Disability, 1996

Audit Commission :
Fully Fquipped — The provision of equipment to older or disabled people (2000)
Fully Fquipped — Assisting independance (2002)

2. Autres sources

Patricia Thomton et Neil Lunt : Employment policies for disabled people in eighteen
counries, University of York, Social Policy Research Unit, étude pour le Bureau International
du Travail, 1997

Conseil de I'Europe : Réadaptation et intégration des personnes handicapées : politique et
législation, 6°™ édition.

(C‘ommission européenne, Direction générale de 1I’emploi, des relations industrielles et des
affaires sociales :

Recueil des mesures des Etats membres en matiére d'égalité des chances des personnes
handicapées, 1998



Une introduction aux services sociaux en Angleterre et au pays de Galles, Vie Sociale,
n°1/1998

Rachel Hurst : La vie indépendante pour les personne handicapées au Rovaume-Uni,
Réadaptation n°496

L Waterplas et E Samoy : Attribution d 'un budget personnalisé : nouvelle panacée ou cheval
de Troie duns les dispositifs de services aux personnes handicapées ? Handicap-revue de
sciences humaines et sociales n°90 - 2001

B Davies, ] Fernandez et R Saunders : Communin: Care in England and France, PSSRU,
University of Kent, 1998

Glossaire bilingue de la protection sociale, DREES - Collection de la MIRE (Glossaire publié
par la MIRE en collaboration avec 'lGAS)

3. Sites internet

waw disability.cov.uk (site du Gouvernement britannique sur le handicap)
wae dwp.eovuk (site du Ministére du travail et de la sécurité sociale)
wwawdoheovak (site du Ministére de la santé)

www dre-choorg (site de la Disability Rights Commission)
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Liste des personnes rencontrées

Ambassade de France au Royaume-Uni

Christianc DUCASTELLE. Conseiller pour les affaires sociales
fsubelle THERY. Stagiaire

Department of Work and Pensions

lohn HUGHES. Benefit Policy Division
Liz TILLETT. Disability Unit

Department for Education and Skills

Phil SNELL. Disability Issues

Disability Rights Commission

Bob NIVLEN, Chicf Executive

L.iz SAYCE. Director of Policy and Communications
National Care Standards Commission

Trish DAVIES. Dircector of Corporate Policy, Performance and Communications

Disability Living Allowance Advisory Board

Professor Rodney GRAHAME, Chairman of the Board
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Emploi des personnes handicapées au Rovaume Uni

La politique en direction des personnes handicapées, comme toutes les politiques
sociales au Royaume Uni, s appuie sur deux éléments : la solidarité (délivrance de prestations
et prise en charge sociale) et la priorité donnée a I'acces et au maintien dans I’emploi. Cette
politique dc « Welfare to Work » est mise en ceuvre a travers un ensemble de dispositifs tres
volontaristes qui visent, en ce qui concerne les personnes handicapées a développer les
possibilités d'emploi en répondant aux deux contraintes majeures : les difficultés d’acces au
marché de I'emploi dues aux discriminations et les limites personnelles dues a la nature et a la
severité du handicap.

Ces dispositifs sont mis en ceuvre par le service public de I'emploi a travers le réseau
des Jobcentres Plus, répartis sur I’ensemble du territoire. Les handicaps les plus lourds sont
pris en charge au niveau local par les autorités locales et le service public de santé (NHS).

Les différents programmes visant a favoriser I’emploi des personnes handicapées
t=]

Les dispositifs existants visent a permettre aux personnes handicapées d’occuper un
emploi ou de se maintenir dans un emploi, aménagé si nécessaire. Ils s’adressent aux
personnes handicapées et aux employeurs. [Is prennent en compte les besoins de formation
des intéressés qui doivent prioritairement étre satisfaits dans le cadre d'un emploi. Enfin, ces
dispositifs visent le plus possible I'intégration des personnes handicapées dans des lieux
ordinaires dc travail ott ils auront le méme statut et les mémes droits que les autres salariés.
On peut les répartir en trois niveaux :

- dispositif visant les personnes susceptibles d’occuper un emploi ordinaire
(New Deal)

- dispositif visant les personnes qui souffrent d’un handicap nécessitant des
prises en charge particulieres (Workstep)

- dispositif destiné aux personnes dont les handicaps sont lourds (Day Centres)

Les deux premiers dispositifs sont gérés par le service public de I’emploi, le troisieéme
est de la responsabilité des collectivités locales et du NHS. L’objectif étant également de
pouvoir assurer aux intéressés la formation et I’acquisition de compétences (hors emploi ou
en emploi) pour leur permettre de se rapprocher le plus possible d’une situation d’emploi
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ordinaire. Dans la pratique, le service public de ’emploi et les services des autorités locales
doivent travailler en collaboration.

New Deal

Le New Deal est un dispositif général d’aide a I’emploi réservé aux chémeurs qui sont
volontaires pour s’engager, dans le cadre d’un contrat avec le service public de I’emploi, dans
une recherche active d’emploi.

Plusieurs dispositifs spécifiques ont été mis en place visant des populations
particulieres. Le New Deal pour les personnes handicapées (New Deal for Disabled People —
NDDP) en est un. Le NDDP est réservé aux personnes handicapées qui bénéficient
d’allocations dont la liste est dressée exhaustivement.

Parallelement existe un New Deal pour les employeurs qui s’engagent par contrat avec
le service de I’emploi a offrir des emplois a des personnes elles-mémes engagées dans un
dispositif New Deal (handicapés en particulier) moyennant des aides financieres pour ses
emplois.

Le New Deal pour personnes handicapées met en place, grice a I'intervention de
sociétés spécialisées (Job Brokers) qui peuvent étre des sociétés privées, associatives ou
publiques, rémunérées pour leur service, un ensemble de mesures d’accompagnement
nécessaires. L'emploveur engagé dans un contrat de New Deal et embauchant une personne
handicapée est tenu de lui donner un salaire équivalent a celui de tout salarié exercant le
méme emploi dans P'entreprise. Il s’engage sur un emploi d’une durée supeneme ou ¢galea 6
mois. En contrepartie. I'employeur bénéficie d’une aide de £60 (90 ) par semaine et par
emploi & temps plein (£40-60 pour un emploia temps partiel). versée pendant un maximum
de six mois et d’une aide maximum de £750 (1125 ) pour la formation en emploi.
L employeur peut également bénéficier d’aides pour couvrir les charges d’aménagement du
licu de travail dans le cadre du programme « Access to Work » (cf. fra).

Worlkstep

Ce programme est la nouvelle dénomination du programme relatif aux emplois
soutenus (supported jobs). 11 s’adresse aux personnes dont le handicap est suffisamment lourd
pour nécessiter des accompagnements (présence d’un aide, équipement particulier). Il est
réservé aux personnes qui peuvent travailler au moins 16 heures par semaine, mais dont les
besoins ne peuvent étre satisfaits par les autres programmes d’aide a I’emploi. Bien que tous
les emplois soient ouverts, le programme qui est mis en ceuvre dans le cadre de contrats avec
les autorités locales et le milieu associatif, conduit souvent a des emplois dans le secteur
spécifique des « social firms». Les social firms sont des sociétés qui emploient un
pourcentage minimum (30%) de personnes handicapées ou connaissant des difficultes
particulieres d’accés a I’emploi, en méme temps que d’autres salari€s.

L employeur s’engage 4 assurer a la personne handicapée un salaire équivalent a celui
d’un salarié ordinaire exergant la méme fonction.

Actuellement 22 000 personnes handicapées sont employées grace au programme
Workstep. Contrairement au NDDP, les personnes prises en charge dans ce programme n’ont
pas a signer de contrats avec le service de I’emploi.

" Tous les montants cités sont les montants courants. Ils sont révisés au début de chaque année fiscale (1 avril).



Day Centres

Les Day Centres sont des lieux d’accueil de jour, réservés aux personnes souffrant
d’un handicap lourd. IIs sont gérés par les collectivités locales et le NHS et sont actuellement
cn pleine restructuration afin d’offrir aux personnes concemnées les services les plus variés
dans un lieu adapté. La fonction de prise en charge des personnes handicapées pendant la
Journée comprend un engagement a favoriser ’obtention d’un emploi adapté (méme de
quelques heures par semaine) permettant également a I’intéressé de recevoir une formation en
vue de pouvolr intégrer a terme, dans la mesure du possible le programme Workstep. Ces
emplois peuvent avoir lieu sur place ou dans les «social firms». Les ateliers protégés
(sheltered workshops) comparables aux CAT frangais qui ont été une source d’emplois pour
les personnes handicapées sont abandonnés au profit des social firms qui permettent une
metlleure intégration sociale.

D’unc facon générale, et pour tous ces programmes, la formation si elle est nécessaire
a licu soit pendant la période d'emploi (ou d’essai a I’emploi) soit en vue d'un emploi précis.
La formation n’est jamais un but en soi (ceci est vrai de I’ensemble de la politique d’aide a
I'emplo1), elle est toujours dispensée en référence a un emploi et est toujours trés
personnalisée.

Disabilin: Uscr

Il convient entin de mentionner la création du label Disability: User en direction des
cmployeurs. Par ce label, I'employeur s’engage a respecter des regles concernant le
recrutement, I'emplot. le maintien dans 'emploi et le développement des carriéres des
personnes handicapées. Il ne procure aucune aide financiére, mais vise a limiter les attitudes
discriminatoires et a montrer que I’emploi de personnes handicapées, non seulement n’entame
pas la bonne marche de I’entreprise, mais peut constituer un avantage dans la mesure ou il
permet de réfléchir différemment & ’organisation du travail. Les employveurs doivent afficher
le Togo sur tout support officiel relatif a leur entreprise. A cette date, 5000 employeurs se sont
engayeés.

L.a mise en pratique de ces dispositifs et les aides apportées

Les Jobcentres Plus ont un double rdle: délivrance de certaines prestations de
solidarité et aide a I’emploi. Toute personne qui se présente pour recevoir une prestation se
voit proposer d’entrer dans un programme d’aide & I’emploi.

Les personnes handicapées, qui peuvent bénéficier de prestations au titre de leur
handicap sont mises en relation avec I’équipe spécialisée (Disability Employment Team) pour
les demandeurs d’emploi handicapés.

Un conseiller (Disability Employment Adviser — DEA) évalue la situation avec les
intéressés et leur propose les dispositifs suivants :

Employment Assessment
Pendant cette période sont réalisés I’évaluation des compétences et des besoins

spécificiques liés au handicap et 1’établissement d’un plan d’action dont le but est I’insertion
dans un emploi (NDDP ou autres programmes).



Durée : 1 a quelques jours.
Pendant cette période, I’intéressé ne perd pas ses droits a allocations.

Work Preparation Programme

Programme qui suit le précédent qui permet de préciser le type d'emploi le plus adapté
a la personne, assure si nécessaire une formation pour acquérir de nouvelles compétences ou
pour mettre a jour les compétences, et fournit une premiére expérience d’emploi.

Durée : quelques jours & 13 semaines maximum.

L’intéressé peut bénéficier de la prise en charge de ses frais de transport. Il conserve
normalement ses droits a allocations.

Access to work

Aprés avoir bénéficié d’un programme de Work Preparation I'intéressé peut se voir
proposer d’entrer dans le programme Access to Work.

Ce programme mis en ccuvre par des conseillers spécifiques (Access to Work Adviser)
s’adresse aussi bien aux personnes handicapées qui cherchent un emploi qu’a celles qui
craignent de devoir quitter leur emploi du fait de leur handicap ou de leur maladie. Il est
réservé aux personnes dont le handicap ou la maladie limite ses possibilités pour une période
estimée a au moins un an.

1l offre une aide a la recherche d’emploi, des conseils sur les aménagements du lieu de
travail nécessités par le handicap de la personne, et une aide financiére pour les employeurs
pour réaliser ces aménagements. Il s’applique a tous les emplois. temps plein ou temps partiel,
permanents ou temporaires, il est également accessible aux travailleurs indépendants
handicapés.

Access to Work peut ainsi prendre en charge la présence d'un interprete pendant
'entretien d’embauche dans le cas d’une personne malentendante. Le programme peut
également prendre en charge totalement ou partiellement les aides nécessaires a la personne
handicapée pour assurer son emploi : accompagnant dans I’emploi (par exemple, lecteur pour
les personnes mal-voyantes), mise en place d’équipements spéciaux ou d’adaptation du lieu
de travail, ou encore aide au déplacement entre la résidence et le lieu de travail.

L’ensemble des coiits est a la charge de "’employeur qui doit lui-méme faire realiser
les aménagements ; I’employeur fait ensuite la demande de remboursement aupres de Access
to Work.

- Le programme finance a hauteur de 100% les cots relatifs & la présence d’un
aide pendant l'interview d’embauche, d’un accompagnant d’emploi, aux
charges de déplacement résidence-lieu de travail.

- Access to Work rembourse a hauteur de 100% les dépenses d’aménagement et
d’équipement réalisées pour un chdmeur qui entre dans un emploi, pour un
travailleur indépendant, pour les personnes ayant travaillé moins de 6 semaines
aupres de ’employeur afin qu’elles conservent leur emploi.

- Enfin, dans le cas de personnes ayant travaillé plus de 6 semaines chez un
employeur, Access to Work prend en charge les dépenses d’aménagements
nécessaires a hauteur de 100% au dessus de £10 000 (15 000 ), a hauteur de
80% entre £300 et £10 000. En dessous de £300 la dépense est a la charge de
I’employeur.

Les aides (hors équipements) sont attribuées pour un maximum de 3 ans au dela
desquels une nouvelle décision doit étre prise.



Job Introduction Scheme

Ce dispositif apporte une aide financiere aux employeurs qui envisagent d'embaucher
une personne handicapée. Cette aide doit permettre de sécuriser ’emploi en finangant des
prestations qui s’avéreraient nécessaires (formation supplémentaire par exemple). D’un
montant de £75 (110 ) par semaine pour un emploi a plein temps, elle est versée pendant les 6
premiéres semaines d’emploi (période qui peut étre étendue a 13 semaines selon la décision
du DEA) a condition que I'emploi (a temps plein ou a temps partiel) soit d’une durée d’au
moins 6 mois apres la fin du versement de Iaide.

Cette aide ne peut se cumuler avec I’aide fournie dans le cadre d’un New Deal et ne
peut étre versée pour les emplois publics ou les emplois du programme Workstep.

Les autorités locales ont leurs propres services pour répondre aux demandes
d’allocations et d’aide a I’emploi. Ces services prennent en charge les demandes des
personnes handicapées, directement ou a travers les Day Centres. 11 y a quelquefois
concurrence entre le niveau local et le niveau national. Les services locaux peuvent étre
critiques sur les dispositifs New Deal ou Workstep qu’ils jugent utiles en théorie, mais mal
mis en pratique. Les services locaux ont de fait a prendre en charge les handicaps les plus
lourds et mettent en ceuvre des accompagnements trés personnalisés. Ils font bien entendu
jouer les aides offertes par le service public de I'emploi et peuvent fournir des aides
supplémentaires (financement d’accompagnateurs d’emploi en particulier).

e cumul des allocations et des revenus du travail

La crainte de la perte des allocations et des avantages qui y sont li€s est un frein réel a
I'entrée dans I'emploi. Des mesures incitatives ont €té mises en place pour limiter les
diminutions effectives de revenu, accroitre I’intérét d’occuper un emploi (Work must pay) et
pouvoir réintégrer les personnes dans le monde du travail, ce qui est considéré ici comme le
meilleur facteur de lutte contre la pauvreté et ’exclusion.

Ces mesures différent suivant que I’emploi est a temps plemn (plus de 16 heures par
scmaing) ou a temps partiel (moins de 16 heures hebdomadaires). Toutefois, dans tous les cas,
les personnes handicapées gardent le bénfice de la Disability Living Allowance.

L occupation d’ un emploi a temps plein

L’occupation d’un emploi a plein temps fait perdre le bénéfice des allocations
« Incapacity benefit » et « Income support ».

Un systéme de crédit d’impét intervient dés que la personne handicapée occupe un
emploi a plein temps : la Disabled Person’s Tax credit DPTC. L’aide de référence (£62.10-
93 par semaine) est augmentée d’un montant de £11.65 (17,5 ) par semaine pour tout emploi
supérieur 2 30 heures par semaine. En fait le calcul est compliqué et fait intervenir des
éléments de la situation familiale (enfants, enfants handicapés, allocations, revenu familial).
En movenne, cette aide procure un revenu supplémentaire de £30 a £40 (45 et 60 ) par
semaine.

A partir du 1% avril 2003, cette allocation sera remplacée par la Working Tax Credit
versée a toute personne occupant un emploi, handicapée ou non. Le calcul de la WTC fera
intervenir plusieurs éléments dont la situation de handicap ou de handicap sévére.



Si la Disability Living Allowance est de droit, les services responsables de
I"attribution de cette allocation (Jobcentres Plus) ont tendance a considérer que les conditions
d’éligibilité ne sont plus satisfaites quand I’emploi (qui en général n’est pas un emploi
soutenu) est stable et assure des revenus suffisants, et a chercher ainsi a en supprimer le
bénéfice.

L ‘occupation d'un emploi a temps partiel

Les personnes qui occupent des emplois de moins de 16 heures par semaine n’ont pas
droit a la Disabled Person’s Tax Credit, mais peuvent conserver le droit a leurs allocations
(Severe Disablement Allowance, Income Support, Incapacity Benefit) dans le cadre d’une
procédure dite de « Work Permitted ». Pour conserver ses droits a allocations, I’intéresse doit
déclarer son nouvel emploi avant de Dintégrer. L’emploi doit satisfaire les conditions
suivantes :

- moins de 16 heures, pour un gain d’au plus £20 (30 ) par semaine. Dans ce
cas le cumul revenu du travail et allocation est illimiteé.

- moins de 16 heures, pour un gain d’au plus £67.5 (100 ). Dans ce cas le droit
au cumul vaut pour une période de 26 semaines qui peut étre prolongé d’une
période supplémentaire de 26 semaines. Apres quoi, le bénéfice de I"allocation
est suspendu et ne peut étre récupéré qu’aprés une année.

Lorsque l'allocation a été supprimée, du fait de I'impossibilit¢ de cumul, elle est
immédiatement réattribuée en cas de cessation du travail.

L’évaluation des dispositifs

Tous les dispositifs sont évalués (suivi statistique, enquétes réalisées par le ministere
Work and Pension, programmes de recherche de ce méme ministere confiés a des
laboratoires). L objectif principal est de sortir les personnes des systémes d’allocation (hors
DLA). en particulier de I’Incapacity Benefit. Une des conclusions qui apparait frequemment
est que ces dispositifs permettent de redonner un emploi a ceux qui en sont « tres proches »,
mais semblent moins efficaces pour les autres.

L’ensemble des mesures évolue réguliérement, sinon rapidement. Ainsi, les mesures
de crédits d’impdts qui vont étre élargies a toute personne travaillant (le handicap devenant un
élément du calcul), la procédure de « Work Permitted » qui a récemment remplace en
I"allégeant la procédure de « Therapeutic earnings» qui nécessitait 1’autorisation d’un
médecin pour cumuler emploi et allocation, le programme « Workstep » qui vient de
remplacer en donnant une place plus importante aux emplois dans le secteur ordinaire I’ancien
« Supported Employment Programme », 1’abandon des « Sheltered Workshops » au profit
d’emplois dans des secteurs plus ouverts. Le New Deal est prévu pour fonctionner jusqu’en
mars 2004.

C. Ducastelle



ANNEXE N° 4 :
« Aménagements raisonnables » : de
’embauche a la fin de contrat.




The Job Introduction Scheme
provides a weekly grant towards
the cost of employing a disabled
person for a trial period.

If you have interviewed a
cisabled applicant and would
like to employ them, bu! vou
have doubts about their abiity to
cope with the proposed job or
place of work, then vou should
contact the Disabilty
Employvment Adviser iDEA! at
vour local Jobcenire to ¢'scuss
vwhether the Job Infrocucuon
Scheme may be a possoit,

It may not be important that
somesone with a restricted reach
can actually get files from a high
shelf. What is important is that
they can get the appropriate
information somehow. Tnere
may be a number of ways of
arranging this - e.g. help from
someone else, putiing files on a
lower shelf, using a mechanical
device, using records on a FC
instead of paper.

EMPLOYING DISABLED

Recruitment

By far the most common business argument given by
managers employing disabled peopie is that it enables them
to secure the best person for the job. Making ad ustments to

“accommodate the needs of disabled employees, if necessary,
is seen as common sense and sound business practice.

It is important to ensure that your recruitment and
employment practices maximise the opportunity to attract and
keep disabled people, as well as ensuring that you comply
with the law.

Later in this booklet on page 23, you il find more detailed
information on employers’ duties to make reasonabie
adjustments for employees with disadiities — in recruitment,
induction and ongoing employment. On page 14, you will
see the help and support which is ava-able through the
Government's Access to Work Programme for new and
existing employees.

Job descriptions/Person specification

A first step is to look at the job description/person
specification for the vacant post. Check that it only muudes
requirements which are clearly related to the duties —
other.uise a disabled applicant may be deterred from

apply ng or be (inadvertently) discriminated against in the.
selection process.

A good discipline is to focus on what the job is to accomplish

- the inclusion of unnecessary — or marginal — requirements in
a job specification can lead to discrimination.

Employers recruit for vacant positions in a variety of ways.
Whatever method you use, you will always need to be sure
that you are not discriminating against people. There are some
important good practice principles which encourage disabled
people to apply, thus ensuring that you are attracting the
widest range of applicants.




Advertising
If you are using advertisements to recruit, you can use them
chome applications from people with disabilities.

Make it clear that you can provide the vacancy information in
different formats such as large print, tape, disk or e-mail,_and
that applications can be received in a similar fashion.

Consider placing your advertisement with the Disability
Employment Adviser at the Jobcentre.

Application forms

You will want to take special care to ensure that you are not
discriminating against disabled people in the way in which
you deal with applications. You may need to maxe
adjustments such as allowi ing a candidate to submit an
application in a different format from that specmed for
candidates in general e.qg. typewrmen by telephone, on tape
or by e-mail. It would normally be a reasonable adjustment
for an employer to ailow this.

Good and successful practice is where an employer gives
applicants — through standard questions in the job application
-the opportunlty to 0 say whether any special provisions or_

facmugs__ are ! requwed at mterwew

Employers can ask applicants on the application form if they
are disabled. It can be helpful to ask whether the applicant
believes that they will need the employer to make a

reasonable adjustment in the selection or interview process, or

in the job if the applicant is selected. Sharing this information

at an early stage should be to the advantage of both applicant

and employer.

Selection
You need to ensure that your selection procedures do not

disadvantage disabled people at interview or when completing

assessment and selection tests.

You will find more information

on the Employment Service’s
Disability Symbol on page 21.
Employers who have signed up
and who show the Symbol on
their job advertisements and
company notepaper, have
agreed - amongst other things -
to interview all applicants with a
disability who meet the minimum
Criteria for a job vacancy and
consider them on their abilities.
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DDA Example

An empioyer prefers alf
empioyees fo have a certain
level of educations! qualifcation.
A wornan with a aarming
chsabiity, wiich has preventad
her fram abiaining the prafared
qualfcetan, /s tumed down for
& job because she dosgs not
have thel guatficenon. I the
qualfcation is not NACessary in
ordar to oo the job and sha s
otheraise the best candidala,
[MEv) i amaioper il A2va
chsorirninated uriawiul

apainst har
[~ormalion Cast 28 ¢d .55 sors
CIMTION MECINSEphI s ahout

voias dizablad peopls 2 da.

AN empioper seis candcalas a
ot oral fest, An aprcan! has
a bad stamwngry, bl anl wnder
sfrgss. I may be & ressonshie
adiustmant to glow them moare
time fo comoista the tesh, or
to give the fast m willen form
instead, thawgh nol & cral
COMTIINCA N (S relevant

{o the fob and assessing ihis
was the pwpose of the fest,

You should review the job requirements and person
specifications to make sure that they can all be justified in
relation to the tasks to be performed in the job. Even where a
qualification is justified generally, you should consider waiving
it if & person who could not achieve it because of a 1 disability
would nevertheless be capable of performing well i |n n the ]Clb

e —— —

Interviewing

If vou know in agvance that a candidate will need some
adjustments to attend and/or to take part in a selection
interview, you will need 10 arrange this, where reasonable.
Even if you do not know in advance, you s should try to
accommaodale any needs a disabled persan  might h.a'.re
when thef Elrh'u.r-E

All selection interviews should be objective and ncn-biased.
WWhnen interviewing people with disabditizs, do not let any
misconceptions about disabiity influence your view on
whether a person can do the job,

Asking about a disabifity should only bs done in relation to the
efisct on someona’s ability 1o da the oo, It can be veny usefl!
to allow the individual to guide yvou through their qualities anc
limtations as thay know their needs better than anyonez else,
This will help you to find outl whether tha parson needs an
adjustment to the job and what that adustment might be.

An important ‘nade’ s not to make azsymptions ahout an
indniduzl’s ability to perform certain tasks. People with

disabilities often develop innovative sciutions to everyday
tasks. with or without technical aids or personal support.

Interviewing job candidates requires skis and understanding,
and staff training in disability awarenass can be a good way 1o
reduce the rigk of discriminatory attitugas affecting decisions

Assassment testing

It may be normal practice in your recruitment and selection
procedures o carry out aplitude or other tests, For
example, whera a job involves practical skills which can

be tested faidy readily, then it makes sense to confirm or
lest these at the time of the interview. It is very important,
however, to examing selection tests - particularly if you have
devised these ‘in-house’ - to ensure they are free from any
unjustifiable bias.







You may need to revise the tests — or the way the results of such
tests are assessed — to take account of specific disabled
candidates, except where the nature and form of the test are e
necessary to assess a matter which is very relevant to the job. For  Before inviting candidates to the
example, you could substitute practical tests rather than written test session, the occupational

tests for people with learning disabilties who are not good at psychologists SHL Group plc

d that employers:
ing and writing, and do not need to ba in order to do the job. 227"
reading al g et - € * ask the candidate about the

disability and how they cope

Good Practice

Example =

Psychometric testing with it and provide the

Some employers carry out commercially produced candidate with a practice leaflet;
pg,_mmpetg_c tests which study aspects such as intelligence, * ask the candidate if they
aptitudes, personality, motivation and attitudes. Such tests anticipate any problems in

should only be carried out by people who are fully trained in- taking the tests and how
R At these might be overcoms;

the|r use and interpretation. ,
* consult the test issuer

regarding best test procedures;

Employers believe these tests can sometimes be useful « make arangements for

in determining candidates’ abilities, particularly where they an appropriate venue;

have no formal qualification — for example, if an applicant’s * make sure any additional

educational experiences have been limited by disability. equipment or faciities reGuired
are available;

e ensure that the candidate

But' remember that when administering such tests there are
can get to the venus.

various issues which can arise for people with disabilities. Some people with disabilities

Most tests will not have bsen normed on disabled people, such as dyslexia may have

so bias could occur. already undsrgone similar
assessment tests as part of

Some people with hearing impairment may have difficulty in their diagnosis, and an individual

could inform you of their ovn
strengths and wagknesses as
a result.

following oral instructions or a person with dyslexia may take
longer to read guestions. Advice should be sought from a test
consultant for each individual situation so that only appropriate
changes are made and that the effects on the interpretation of
the results are understood.




Check with DDA Helpline.

An applicant for a job has a
disabling heart condition. The
employer routinely issues a
health questionnaire to job
applicants and requires all
applicants who state that they
have a disability to undergo

a medical examination. Tnis
procedure is only likely to be
justified where assessment of
the disabling heart condition
might have implications for the
particular job, for example if the
job required lifting and carrying.

An employer, shortising

e
<

candidates for a junicr ciice
position, s considering vwhather
or nct to include a binZ
applicant whom the empg'oyer
believes might present a safsty
risk moving around a crowded
office sace.

A reasonable adjustmant might
be to provide mobility training to

familiarise the new employee with

the work area, SO removing any
risk there might othervise be.

Appropriate disability organisations can be contacted for
specialist advice and help. For example, people with cerebral
palsy have very particular problems with these types of tests.

Health screening

Some employers require all candidates for employment to
have a medical examination, and it would be appropriate

to include a disabled person in this process. 3ut it is not
appropriate for an employer to insist on a medical check

for a disabled person and not for others without justification.

The crucial question is not simply whether this person is fit for
the job but often whether he or she would be fit for the job if
a reasonable adjustment was made.

In recent research, good practice was found where the
selection process was separated from the heaith screening.
Confidential health questionnaires or medical examinations
would only be triggered after a preferred candidate had been
identified, and these would be dealt with by an occupational
health specialist.

Healith and safety

Some employers have concerns about the health and safety
implications of employing a disabled person. The number of
occasions where health and safety problems represent an
insuperab'e obstacle to the employment of someone with a
disability are very few and far between. Experience shows
that there is not likely to be a confict between the DDA and
the Health and Safety at Work Act. Indeed it is often the case
that where an employer makes a reasonable adjustment for
the employment of a disabled employee, any health and safety
risk can be significantly reduced.



Employment

Induction

Induction is an important stage for both employer and any new
recruit. For some disabled people, this can be especially so.

Induction more often than not is going to be the first time
that the new recruit will be using the buildings, getting to
know other staff and learning about the organisation, its
products or services and its procedures.

You will need to consider whether your standard induction
procedures are acCesSIBIE or whether you will need to make

any adjustments.
Most importantly, you will need to ensure that managers,
supervisors and working colleagues are suitably briefed.
They need to understand the nature of the adjustments you
have made but may not always need to know details of

the disability. You might want to consider assigning another
member of staff to support the new employee, especially

in their early days.

Training
Your training programmes may need to take account of any
particular or additional needs of disabled people. For instance:

individual training for a disabled person to use any
adaptations or special equipment provided,

> training over a longer period, for example, for someone with
a learning disability or where a condition, such as chronic
back pain, means attendance can only be for shorter
periods of time;

o retraining to enable someone who becomes disabled to
remain in their present job or take a redesigned job. (About
12% of people in employment can expect to become
disabled at some point in their working lives.)

And you need to remember that you may have a responsibility
to ensure that any training provider that you are using as an
agent is adhering to the requirements of the DDA, and so it

is advisable to ensure that they are aware of the provisions

of the DDA.

‘DDA Example

You might have to make
adjustments during the induction
such as having a hearing loop
for the induction talks and
alternative formats for manuals
and presentation packs,
including the use of braille or
subtitles or signing on videos;
or even an alternative venue.
Sometimes these might only be
needed at the induction stage
and not for the job itself.

In one case study of a
househo!d textiles manufacturing
company. Peter, who has a
congenita' learning cisability

end is employed as a
warehousaman, was assigned
another mamber of starf - from
day ong - to work alongside him
to explain things to him, end to
show him how to do each task,
so that he didn't feal left out.

This maars that Peter is able
to carry cut his duties and finds
satisfacticn in the job. This is
seen by tng company as a
significant benefit.

In its Best Practice Guide, the

Employers' Forum on Disability,

has set out a list of the kinds

of adjustments which may

be required to ensure your

training programmes are

accessible for disabled delegates.

Here are some to note:

* individualised training for
specific tasks or methods,




8.0, providing picturas of each
slage of a lask for someane
with lsaming dificilies;

= goiustments fo physical
aocass io frainiyg locatans,
such as improvad gfthing or
better signage to help visualy
impained peopie;

» acjusimants to mesidental
Accommosaian, such a5
orovcing frainees wha are
chaal walfy wibrating Sages
rather than racka-alanms in
tedraams, insfaling vacs
IT"EISSEQE'S ar ralsed e Ehita gl
iry kg o halp bind people
arid -II:ISSHJGI'.H:".‘_-;I n._..D;_‘.l' it
sEl-58nWoe caislanas I mase
it accessbie fo whesohar Users,

s diferant r.mﬂg or COUrZes,
for axampia, 13 &' 8 Dersan
with gigbefes io eal &f reguisr
Inten:ars;

» provianrng faciites for 8 raves
o drclale rather fham Hano
Wrilg mafes,

Career development and promotion
Enabing employees to berefit from training courses s one of
tha principal steps 1o good career davelopment. It is therefare

* changes 1 sie of prasaniabion, very impartant nat 1o make assumpions about a8 persan's
such as routimaly reas ng out ability 1o undertake or benefit from training. Always check and
the texl of Gvarhaacs o talk witn the person and discuss if they will need adjustments

somaana with & lsarsng N
- - = to perecipata fully
ooty ar impsisg v Eiony
* AT & fraines fo oong a8
parsonal cars ghtendzt an

& residential coursa,

Otrer staps to faclitate development opporiunities are also
imporiant. For example, aciustments (o allow full participation
in staff and team meetings

Reoular performance reviews provde a chance to discuss
whether an individual 15 able to camry out new tasks
associated with promation or fransiar.

One common mistake is to overlook a disabled person for
promaotion to management or supervisory positions because
they cannot carry out some of the tasks due to their
impairment. But very offen the superisor only needs 1o know
how the task is done and not necessanly to be able to do it




Retaining disabled employees

Retention

Much of the good practice described in this booklet applies
to the successful retention of disabled employees. There are
sound business reasons to retain employees who becorme
disabled, They cost money to recruit and frain, as well as
having the skills for the job, and knowledge of the company's
products and methods of working.

The DDA Code of Practice says that it would be reasonable
far an employer to have to spend at least as much on an
adjustment to a disabled person in work - including any
retraining — as might be spent on recruiting and training

a replacement,

Experience has shown that often the costs of adjustments
in money and time can be far less than those of recruiting
a new employes,

The majority of disabled people become disabled during their
working life, and the incidence of disability increases steadily

from age 45. Employers nesd to consider how best to

makea reasonable adjustments 1o retain an employes wha has
become dizablad or whose condition changes or deteriorates
so that the employee is not put at a substantial disadvantage
in their job.

Same of the most effective adjustments include:

+ changes to duties and/or gllocating to ancther employee
minor tasks which can no longer be done by the disabled
pErscn,

» transfer to another post,

o providing practical aids and technical equipment.

A range of assistance packages is available for which disabled
employeas may qualfy. They are described in the next section.

Good Practice

Example

James was onigingly placed as a
fralning neads with a local councl
iy 1985, He has dyslexa and af
the fime Eohed confidence in his
o abilities. He starfed a5 8
Jurey clerk i the budding eng
consiuchion dapartment,

He started (o ws2 a compuler
Ad, gitar fis YT term firvshad,
hg remainsg with the coundy an
the Sunpcted Employment
FProgramma [see pege 15 for
move informahon)

Ha prograzsed 50 wel That in
1907 he .28 assessed a5 baing
s [a wotk i unsubearied
empkoisst and bacame 8 il
member o e councd s s1affl
Ha sfarfss & collegs Cowsa
buiding 2= F was promaled o
furior feceSisEn.,

HEis N & lechrisian i ihe
hiridpe ds: on faarm and has
achigved = Highsr National
Certificals 0 Buiming.

JUT iz 0 s date 408 ang works
a3 a team manager for g
walLmEny crganizahon which
ravides training and places
vallrtesrs info focal posts i the
communt: He has severe back
problems from an aocident six
yesrs ago. He reakzed samething
WAS IMora Sarously wrong wiharn
he was found aslesp &t his desk
&t his previous employment, The
docior advsed three months
lpave for exfaustion, and

subsequently myaigic




encephalomyelitis (ME) was
diagnosed.

His back problem causes
progressive pain throughout the
day, but as a team manager, Jim
has been able to take the
decision to purchase items to
help ~ a lumbar support chair
and flexible document holder.
He has also been given a ‘free
hand' to design the ergonomics
and layout of his team speace,
which he believes has had a
positive effect on his feeling of
well-being. Colieagues tco are
much more aware of the
constraints on Jim's ability to lift
and move objects.

Although Jim's ME is less
probiematic now, there are days
when he does not feel wall. and
the company have allow=d him
11 mZjust his hours so tha: he
Can leave early and take wwork
home if necessary. Even it he
Joes not use this facility. Jim
beligves that it relieves b~ of
osychological pressure, and

£2 heips his condition.

Jaru is 40 and a lecturer in the
Care Dspartment of a Cormunity
College. He has Tropical Spastic
Paraplegia — a degenerat've
bone disease which is closely
related to Muitiple Sclerosis but
only affects those born in the
southern hemisphere. He has
significant reduction in his
mobility alongside chronic pain,
which is controlled to a degree
by pain killers.

In association with the local
Disability Service Team, the
College has moved his work

Access to Work

Access to Work provides practical support to disabled people
entering paid employment to help overcome v.ork-related
obstacles caused by disability.

Access to Work is open to employed, unemploved and self-
employed disabled people. It provides a grant towards the

extra employment costs resulting from disability.

Access to Work can help in an number of ways. for example:

special aids and equipment;

° communicator support at a job interview;

adaptation to premises or existing equipment;

help with fares to work;




e support worker: for example, personal reader, carer, driver,
job coach, communicator.

Employers who want to know more about the help which
Access to Work can provide should contact the Disability
Employment Adviser (DEA) in the Disability Service Team at
their local Jobcentre. Once Access to Work is in place, the
DEA will keep in touch with you and the employee to make
sure everything is going smoothly.

If you are going to interview or take on a disabled person, or
if a member of your staff becomes disabled or you become
aware of a disability, then the first point of contact to discuss
what help might be available is the Jobcentre and the DEA.

Supported Employment Programme

The Supported Employment Programme provides jobs for
disabled people in factories or supports people in open
employment. The value of the Programme lies in the ability
to provide the disabled person with the opportunity to
realise their potential, working in open employment.

The employer benefits from the enthusiasm, loyalty and
commitment of the individual. The Supported Employment
Programme provider will negotiate support to you as the
employer, and to the employee. This may take the form of a
contribution towards wage costs, practical advice, job coach
support, or a combination of these.

Supported Employment can also help you to retain a person
in work who develops a disability or who has a long
established disability which deteriorates so that the individual
needs support to continue working.

The Employment Service works with local authorities and
non-profit-making voluntary bodies who act as providers for

the employer, and to the Supported Employment Programme.

Prior to interview with the provider or host employer, the DEA
assesses the eligibility of the disabled jobseekers.

If you are interested in becoming a Supported Employment
provider or host employer you can contact the Employment
Service's SEPACS (Supported Employment Procurement and
Consultancy Service) team whose details are available from
the DEA at the Jobcentre.

area and provided a close-by
staff room facility where he

has his desk and computer, at
minimal cost to the College.

At the same time the Disability
Service Team provided three
special high backed chairs - one
each in the lecture room, staff
room and &t home; and also
provided two computers with
compatible software for college
and home, where he is able to
do some of his work. The costs
S0 far have been £3,000, the
bulk of which has been provided
under the Access to Work
Programme.

Graham is & general operative
in the mairtanance section of
a sportsweare manufacturer, He
has a severz learning disability
and a spesch impairment.

He is a Sugcoorted Employment
Programn = employee and his
employers nave a contract with
a providsr 1 the basis of an
agreed ouicut of Graham's work
efficiency and receive a subsidy
towards his wages.

The company acknowledge that
Graham nezds more coaching
and supervisory time than other
employees and are clear that
they benefit. Graham has been
most recently appraised as
‘willing, hardworking, never late
(he starts et 07:30) and rarely
absent’.




DDA Examplel

In a case brought before an
employment tribunal, K, who

is blind and worked as a shift
chemist with a large food
producer, claimed discrimination
under the DDA and unfair
dismissal when he was

made redundant.

The company had a selection
criteria scoring system for
deciding redundancy. K claimed
that he had been given iow
scores becausz of a wholly
subjective view of him egainst
the criteria, the origins cf which
lay in his disabiity.

Although never criticised for
poor performance or lack of
competence. hs wes ¢ven a
nd on potential,
he also scorez /8 bezzuse
management vawed his
disabiiity as a health ard safety
croblem. Poinis were &50
deducted for zbsentsaism,
although this v.2s reiaied to
nis disability.

score of /10 2

The tribunal's view veas that
chjective assessment v.ould
have produced an averag

score, and uphald his claim.

Termination of employment

Redundancy

In general the same arrangements, duties and requirements
for redundancy will apply for disabled people as for non-
disabled employees. However, it is essential to recognise
that it can sometimes be easy to unintentionally discriminate
against a disabled person in these situations.

It is normal practice for a consultation process with employees
to be undertaken when redundancies are being considered.
Employers need to ensure that any arrangements which are
made for consultation do not discriminate against a disabled
employee. For example, to make sure that they have received
information and fully understood the proposals and have had
the same chance as any other employee to contribute to the
consultation process.

It is sometimes the case that employers use a method of
‘selection criteria’ when implementing redundancy procedures.
This is an area where, without sufiicient attention and care, the
criteria which are set, or the assessmant against the criteria,
may inadvertently discriminate against a disabled employee.

Disciplinary action

It is similarly important when taking disciplinary action against
a disabled employee that employers and their managers have
fully considered and are aware of any reasons why a disabled
employee might have behaved in the way which has led to
the disciplinary action. This is to ensure that there is no
discrimination which is just due to disability.

Justified disciplinary action is not likely to be discriminatory.
One helpful practice which some employers operate is to
deal with a potential disciplinary action straight away where

it concerns a disabled employee. This is in order to establish
why the employee has acted in such a way, and to be certain
the behaviour is not as a result of the disability.

It is worth noting that ‘reasonable adjustments’ may need to
be made in relation to arrangements for disciplinary action or
interviews in the same way as for other things.




Dismissal
Dismissal as a consequence of disciplinary action is dealt

with above.

Dismissal on the grounds of capability should generally only
be made after careful exploration of all the possibilities of
whether reasonable adjustments could be made, and often
it will be appropriate to seek expert advice before dismissing

an employee.

Retention policies, including the use of adjustments to help
adapt jobs to people, or help people move to a more suitable
job, can prevent dismissals. Care should be taken to ensure
that any dismissals that prove to be necessary can be justified
and are non-discriminatory.

DDA Example

In a recent case a disabled
employee who had depression
was dismissed for misconduct
after being found under the
influence of alcohol. He took a
complaint to the employment
tribunal arguing that he drank
because of his disability.

He lost his case as the tribunal
decided that he was drinking as
a coping strategy, not as a resuft
of his disability.




ANNEXE N° 5 :
Analyse de la communication destinée aux
entreprises.




Analyse de la communication destinée aux entreprises

La communication des pouvoirs publics a I’attention des entreprises en matiére de handicap se
résume en un message simple : ¢’est un enjeu économique- ir s « businesscase. En effet :

- Les personnes handicapées constituent un potentiel important de travail et de
consommation dont les entreprises ne peuvent se priver.

- Pour intégrer ces nouvcaux clients et collaborateurs, les entreprises devront
aménager leurs politiques et leurs pratiques.

- Il s’agit d'investissements rentables dont le colit sera plus que compensé par les
bénéfices directs et indirects qu’elles en retireront.

Les multiples supports de communication destinés aux entreprises s’inspirent de cette logique
cconomique, laissant en arriere-plan les arguments d’ordre juridique, social ou éthique.

Deux dentre eux ont été plus particulierement étudiés, sur lesquels se fondent les
observations qui suivent :

- le guide des bonnes pratiques pour employer des personnes handicapées -
- le guide technique pour les salons de coiffure”

On y trouve trois types d’éléments :
1) Une présentation de la réalité économique du handicap

[Les clements suivants sont systématiquement rappelés :

- on compte au Royaume-Uni quelques 8,5 millions de personnes affectées par une
forme ou une autre de handicap, qui sont autant de consommateurs potentiels

- une etude récente évalue a plus de 40 milliards de livres leur pouvoir d’achat
annuel, sans compter celui de leurs proches

- plus de 2 millions de personnes handicapées exercent actuellement un emploi ; un
million supplémentaire souhaiteraient travailler et en ont les capacités mais ne
trouvent pas d’emploi

- la vision de cette population est trop stéréotypée : I'image du fauteuil roulant, par
exemple, ne concerne que 5% d’entre eux.

* Emploving disabled people — a good practice guide for managers and employers — Department for Education

and Employment
“Improving access to goods and services for disabled customers- Featuring case study of a hairdressing salon-
Disability Rights Commission




2) Un argumentaire du point de vue des entreprises

L’ argumentaire se situe dans une logique d’entreprise et décrit de fagon trés directe et
explicite les avantages qui peuvent résulter de ’intégration des personnes handicapées.

Pour les employeurs il s’articule autour de deux questions essentielles :

Pourguoi emplover des personnes handicapées ? les bénéfices pour I’entreprise :

- pour disposer des meilleurs collaborateurs possibles :

L intégration des travailleurs handicapés élargit le vivier de recrutement de I'entreprise alors
que 'offre de main d’ceuvre tend a se restreindre surtout dans certains secteurs. Elle assure
des collaborateurs ayant un niveau d’implication et une stabilité dans I’emplo1 €leves. Elle
permet & |'entreprise de conserver ’expérience et les compétences de collaborateurs devenus
handicapés avec I'age ou par suite d’accidents

- pour améliorer le climat et la rentabilité de I’entreprise :

Certains emplois peuvent étre tenus avec plus d’efficacité par des travailleurs handicapés : par
exemple les personnes handicapées mentales peuvent s’acquitter de travaux répétitifs ou de
routine avec beaucoup de minutie et de conscience professionnelle.

La présence de travailleurs handicapés influe sur le moral de I'ensemble du personnel et
améliore le climat social dans I’entreprise. Elle est positive pour son image de marque et
constitue un atout en termes de relations publiques et de clientéle .

Comment adapter le milieu de travail ? la réalité sur les colits ;

- le colt des adaptations n’est pas aussi élevé qu’on le pense.

L cxpérience des Etats-Unis montre que la dépense moyenne représente 1’équivalent de 200
livres sterling et que dans 2 cas sur 3 I'adaptation se fait a coit nul, moyennant quelques
efforts de réflexion. Les personnes handicapées elles-mémes ont I’habitude de trouver des
solutions innovantes pour 1’organisation de leur vie quotidienne. Par ailleurs les nouvelles
technologies permettent d’envisager des conditions de travail plus souples et parfois
¢conomiques (télétravail.. )..

Enfin, I'employeur n’est jamais tenu de réaliser des aménagements dont le colt s’avererait
« déraisonnable » par rapport a sa taille, a son chiffre d’affaires, aux aides dont il peut
disposer...

- les aménagements profitent souvent a un public plus large :

Beaucoup d’ investissements matériels — travaux d’accessibilité, ascenseurs- présentent un
intérét plus large puisqu’ils bénéficient a I’ensemble des personnes fréquentant les
bitiments : personnel, fournisseurs, consommateurs. Ils peuvent permettre a I’entreprise
d’¢largir sa clientele.



On retrouve le méme phénomeéne pour les aménagements immatériels, méme 571l est moins
évident : ainsi les adaptations destinées & faciliter I'intégration d"un travailleur dyslexique
peuvent profiter & d autres salariés qui ont un faible degré de maitrise de I"écrit,

- Le défaut d’aménagement peut coiiter cher a 'entreprise -

L entreprise qui manque  ses obligations légales dans ce domaine devra en répondre devant
les tribunaux et aura des indemnités importantes & payer aux Personnes concermees.

[re plus elle subira une publicité négative qui peut s’avérer plus cotiteuse encore en lemmes de
perie de cliecméle ot détérioration du climat interne

L *areumentaire destiné aux gérants de salons de coiffure est du méme type. Il commence par
un href rappel des obligations 1égales, pour ensuite aborder les aspects économiques

- Vous aver bien sir une obligation légale

Le fisaliling Discrimination Act de 1995 prévoit que les consommateurs handicapés doivent
- dans touie 1a mesure du possible- bénéhcier du méme traitement que les non handicapés.
Vous avez 'obligation au regard de la loi de faire tout cc gui est raisonnablement possible
pour rendre votre commerce et vos services plus faciles d'acceés pour les clients handicapés.

- Aliis il v @ aussi pour vous un enjeu dconoimique important fa serong business case).

Au deli méme des 8,5 millions de personnes directement affectées, la cliemele concermee par
le handicap est encore bien plus large s1 vous ajouter les parents et amis de ces personnes,
Ainsi. en remplissant vos obligations 1égales, non seulement vous eviterez d’éventuclles
poursiites mais vous améliorerez votre chiffie daffaires.

Par ailleurs. les aménagements auxquels vous pouvez étre amend 4 procéder béneficieront
cgalement & d autres consommateurs tels que les parents de jeunes enfanis en poussetiesou
les personnes dgées pour lesquelles le confort d accés ot 'accuer] dans votre magasin
constituent des facteurs d attraction importants.

L organisation et les modalités d'accueil peuvent également étre adaptées pour mieux
répondre aux besoins spécifigues des cliens handicapés, pour un colt minime.

3) Dwes illustrations concrétes

Privilegiant une approche pragmatique, la communication destinés aux entreprises recourt
volontiers i l'analyse de cas et aux exemples concrets.



Le guide des bonnes pratiques pour les employeurs se fonde sur une étude effectuée aupres
de 200 entreprises employant des personnes handicapées dont il retire de nombreuses
illustrations concrétes qui sont présentées dans leur contexte.

Pour les salons de coiffure, I’étude de cas réalisée avec le concours des organisations
professionnelles examine, plan a ’appui, tous les problémes d’accessibilité, de la porte
d’entrée jusqu’aux lavabos et formule des suggestions, accompagnées d'une évaluation des
difficultés et des colts. Elle aborde également les éléments immatériels susceptibles
d’améliorer I’accueil des personnes handicapées : sensibilisation et formation du personnel ,
attention particuliére prétée & la communication avec les personnes qui lisent sur les levres,
aux personnes handicapées mentales,...

Le document présente également les centres de ressources et les aides mobilisables pour
mettre en ceuvre les actions suggerees.

Le méme type d"étude existe pour d’autres types de commerce : marchand de journaux,
restaurant,. . .etc



ANNEXE N° 6 :
Politique d’intégration scolaire au Royaume-
Uni.




Politique d’intégration scolaire

Textes de référence :

La legislation de base est I' « Education Act » (1996) dont la partie IV définit un cadre pour
les besoins éducatifs spéciaux (special educational needs- SEN- framework). Aux termes de la
loi, les autorités locales responsables de I’éducation et des établissements d’enseignement

sont tenus d'identifier a un stade précoce les besoins spéciaux d’éducation d’un enfant, de les
évaluer avec précision et d’y répondre par des mesures adaptées pour permettre aux éléves
concernes de se développer et de poursuivre leurs apprentissages.

Ce texte est accompagné d’un code de conduite, le « Special Educational Needs Code of
Practice ». Celui-ct fixe les lignes directrices qui s'imposent aux autorités locales,
compétentes en matiére d’éducation, et aux établissements d’enseignement pour la mise en
ccuvre de la loi de 1996. Il insiste sur le principe d’une « approche graduée » et prévoit
I"information et la consultation des parents a chaque stade.

Chaque ctablissement d’enseignement est tenu, dans son rapport annuel, d’inclure un exposé
des actions mises en ceuvre pour répondre aux besoins éducatifs spéciaux.

Enfin. le champ d application du Disability Discrimination Act a été étendu depuis septembre
2002 aux écoles et aux établissements d’enseignement supérieur. Cette extension met fin une
situation juridique pour le moins paradoxale selon laquelle les établissements d’enseignement
devaient obligatoirement étre accessibles aux enseignants, aux parents d’éléves, aux
fournisseurs. mais pas ...aux éléves .

Concepts : handicap et besoins spéciaux d’éducation

Les deux concepts ne doivent pas étre confondus méme s’ils présentent d’évidents
recoupements : certains enfants handicapés ont des besoins spéciaux en matiére d’éducation
et certains des enfants identifiés au titre des besoins éducatifs spéciaux le sont en raison d’un
handicap, mais il n’y a pas de concordance systématique.

La notion de « special educational needs » est définie par la loi . La définition est assez
extensive : les enfants ayant des besoins spéciaux d’éducation sont ceux qui rencontrent des
difficultés ou des handicaps rendant les apprentissages plus difficiles que pour la plupart des
enfants du méme age et nécessitant des mesures éducatives spéciales.

La loi spécifie que les difficultés rencontrées par des enfants dont la langue maternelle n’est
pas I'anglais n’entrent pas, en tant que telles, dans le champ des « difficultés

d’apprentissage » sus définies qui peuvent étre trés diverses : difficultés de compréhension, de
concentration, d’élocution, difficultés physiques ou sensorielles, émotionnelles,
comportementales ou relationnelles




La notion de handicap est aussi définie par la loi DDA, 1995). Cette définition est également

large : une personne est handicapée si elle est affectée d une déficience physique ou mentale
qui a un effet notable e 4 long terme sur sa capacite 4 mener une activité quotidienne
normale,

Dans le contexte scalaire sont notamment concemeées les déficiences sensonelles, les
difMlieuliés d apprentissage, dyslexies séveres ainsi que certaines maladies (diabéte ou
Epilepsie, SIDA) ou disgrices (defiguration,...} .

La néponse aux besoins éducatifs spéeiaux © organisation genérale

Chague école dispose d'un coordinateur pour les besoins spéciaux d éducation. un

a SENCO o, ¢'est a4 dire une personne identifiée qui constitue 1interlocuteur privilégié des
parenis, enseignants el éléves et qui coordonne les actions en la matiére : identification des
cnlants et de leurs hesoins, mise en ceuvre des aides specifiques.

L islentification précoce des besoins constitue une obligation légale des établissements

denseignement.

La réponse d ces besoins suit le principe de 1" approche graduge,

Au premier stade, elle se fait de fagon informelle, & 1"initiative de I'enseignant. Elle peu
passer par une adaptation des méthodes pédagogiques, par le recours i un enseignement de
seuticn au sein de 'école, par 'usage d équipements spécialisés. L'enseignant peut, en
concertation avec les parents, formaliser ce soutien sous la forme d'un « plan individuel

d education » (feddividial Education Plan- IEP) qui fait "objet dun rééxamen an moins deux

Frim =om —uin
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Siles progres de "enfant sont insuffisanis enseignant peut demander le concours
d'expertises extéricures i |'école (psychologue, ensignant spécialise, orthophomste,
professionnel de santé. ) selon la procédure dite School Action Plus.

Lorsque les difficuliés sont plus importantes une demande d"évaluation détaillée (assessment)
peut étre faite soit par |'école soit par les parents. On entre alors dans une procédure qu
releve de la responsabilité des autorités locales et non plus du seul établissement

d enseignement.

La procédure d*orientation st rigourgusement codifice. Elle comprend deux étapes

fondamentales :
I} L'évaluation des besoins d'éducation spéciale {assesment) -

Lu demande d*évaluation doit faire I'objet d une réponse des autorités locales dans un délai
de 6 semaines. 51 elles décident de donner suite, 1'évaluation est menée avec le concours de
I"éatblissement scolaire, d un psychologue, d un médecin, el éventueliement des SEIVICES
sociaux, en élroile concertation avec les parents. Elle doit déboucher dans un delai de 12
semaines sur la décision d’établir ou non un rapport d”éducation spéciale.



2) Le rapport d’éducation spéciale (statement) :

Le sturement of special educational needs décrit les besoins spécifiques de I’enfant et le type
d"aide qu’il doit recevoir. Il définit des objectifs d’évolution a long terme et fixe des étapes a
court terme pour un sutvi régulier. Il propose un mode de prise en charge soit dans le cadre
d’un établissement spécialisé soit par des aménagements complémentaires a ceux de I’école.
Ce document est établi lorsque ’autorité locale estime que I’aide nécessaire dépasse le cadre
des ressources ordinaires de I’école en termes de budget, personnel, équipement. Il revét un
caractére pluriannuel et doit étre revu au moins une fois par an.

Il doit etre finalisé dans un délai de 8 semaines a partir de la date ol I'autorité locale a pris la
décision de procéder a I’établissement d’un tel rapport.

Au total, la procédure d’orientation s’inscrit donc dans un délai maximum de 26 semaines

La procédure fait une place importante aux parents.

[T est évidemment difficile de juger des pratiques en la matiére.

On peut en revanche constater I'insistance, dans la réglementation et les textes d’application,
sur le rofe des parents en tant que metilleure source d’information sur I'enfant (« you know
your child better than anvone else »), sur la nécessité de les associer a tous les stades, de les
solliciter svstématiquement et de prendre en compte leur point de vue.

La procédure leur apporte des garanties importantes a cet égard en termes de

- délais de traitement des dossiers, avec obligation pour I’administration de justifier
tout dépassement, lequel peut faire I’objet d’un recours

- expression de leur point de vue, lequel est systématiquement sollicité a tous les
stades de la procédure et constitue un élément important du dossier. Les parents
peuvent aussi demander a ce que toute personne dont ils jugent I’avis pertinent soit
entendue. Le projet de statement leur est adressé pour observations et
commentaires avant d’étre finalisé. L’administration est tenue de leur accorder un
ou plusieurs entretiens pour en discuter s’ils le souhaitent.

- Information, avec la désignation d’un interlocuteur unique nommément désigné
(Numed officer) au sein de I’administration compétente pour le dossier de I’enfant,
la possibilité d’assister a tous les entretiens et I’envoi, a chaque étape importante,
de documents écrits au format et au contenu prédéterminés.

- liberté de choix, notamment pour I’établissement scolaire. Le refus de
I’Administration de placer I’enfant dans I’établissement choisi par les parents doit
étre justifié (intérét de I’enfant et des autres éléves, colit pour les finances
publiques, notamment lorsque le choix des parents se porte sur un établissement
privé alors qu’il existe un équivalent public) et peut faire I’objet d’un recours

- les possibilités a chaque stade d’émettre un recours hiérarchique et/ou de faire
appel aux « Special Educational Needs Tribunals », instances indépendantes
chargées de juger les décisions des autorités locales dans le cadre de la procédure
légale d’orientation (assesment et statement).

Selon le Ministere de I’Education, la plupart des désaccords portent sur des décisions de
« mainstreaming » alors que les parents souhaitent I’affectation de leur enfant dans une école
spécailisée.



La lutte contre les discriminations et Paccés a I’école

Le Disability Discrimination Act, en vigueur depuis septembre 2002 dans le secteur de
I’éducation, interdit toute discrimination fondée sur le handicap dans les établissements
publics et privés d’enseignement .
Ainsi I'exclusion d’un éléve qui souffre de troubles du comportement peut étre jugee
discriminatoire et contraire a la loi. De méme le refus d’inscrire un éléve ou le fait de le tenir
éloigné de certaines activités scolaires ou parascolaires en raison de son handicap. A moins
que ce traitement ne soit justifié par des raisons réelles et sérieuses (« material and
substantial »)
Par ailleurs les établissements sont tenus d’entreprendre des démarches « raisonnables » pour
s’adapter aux besoins spécifiques des enfants handicapés, sans attendre que se présentent des
¢leves potentiels requerrant ce type d’adaptation.
Ils doivent dans cette perspective mettre en place des plans daccessibilité dans le cadre de
stratéuies d’accessibilité définies par les autorités locales. L accessibilité est entendue au sens
large et englobe 3 niveaux :

- accessibilité physique des locaux

- accessibilité des programmes et activités

- accessibilité de "information et du matériel pédagogique (braille, cassettes

audio,...)

La mise en place des plans d’accessibilité sera financée par des versements du Gouvernement
aux autorités locales a hauteur de 100 millions de livres par an sur 3 ans a partir de 2003

LLa politique d’intégration scolaire

Environ 3% des enfants d’age scolaire font I’objet d’un rapport d’éducation spéciale
(statement). 60% d’entre eux sont actuellement scolarisés dans un établissement ordinaire,
40% en établissement spécialisé. Ces pourcentages deviennent respectivement 75% et 25% si
I'on consideére les seules décisions prises au cours de I’année derniere, ce qui marque une
tendance de plus en plus accentuée au « mainstreaniing »,

Si I'orientation politique est de maintenir un maximum d’enfants dans des établissements
ordinaires, avec le concours, si besoin, de spécialistes venant de I’extérieur, elle n’implique
pas la fermeture systématique des établissements spécialisés(« we don 't have a policy of
closing speciual schools »). L’approche de ce probléme se veut avant tout pragmatique, et axée
sur la prise en compte des besoins individuels plutdt que sur des objectifs a priori en termes
d’offre. Un enfant peut fréquenter simultanément une école ordinaire et un établissement
spécialisé et, dans cette perspective, les écoles spécialisées pourront voir une partie de leur
activité, de leurs moyens et de leur expertise réorientés vers le soutien au milieu ordinaire.
Elles sont vues comme un complément et non comme une alternative au « mainstreaming »
C’est ainsi qu’une grande partie des enfants autistes est scolarisée en milieu ordinaire avec un
soutien spécialisé.

1 . S r :
Evaluations du Ministere de 1’éducation



Les cfforts visent actuellement a rapprocher les services sociaux et de santé de I'école selon
un concept d ‘« extended school » permettant de répondre aux besoins spécifiques de I'enfant
sur son licu d’intégration scolaire . Toutefois, le Département de I’éducation reconnait que la
dispersion des enfants entre les établissements, inhérente & la politique de mainstreaming,
rend les choses difficiles, notamment pour s’assurer la disposnibilité des profesionnels de

sante.

Laprisc en compte des besoins spéciaux d’éducation est financée par I'Etat. Les autorités
locales se voient allouer a ce titre par le Gouvernement central 3 milliards de livres sur 23
milliards aw toral pour 'éducation. S'il leur est techniquement possible de redéployer ces
sommes sur d autres chapitres de dépense, une telle hypothése est politiquement impensable,
sTaglssant de crédits « labellisés » et I’on constate au contraire que les autorités locales ont
tendanee a uller au dela des crédits spécifiques qui leur sont attribués pour I'éducation

speciale.

Documentation : « Special Educational Needs ». a guide for parents and carers
Department for education and skills
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ANNEXE N° 7 :
Structures résidentielles.

Le mouvement de « désinstitutionalisation »
Evolution du nombre de places en établissements pour
adultes handicapés 1970-1995

Données statistiques sur les différents types
d’hébergement résidentiel par catégorie de population

Extraits du Livre Blanc sur le handicap mental
(Valuing people — A new strategy for learning
disability for the 21st century- mars 2001)

Le budget d’une structure résidentielle pour 8
personnes handicapées
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Figure 3: Places in learning disability institutions (places per 100 000 total popula-
tion).

Deinstitutionalization and Community Living
J.Mansell and K.Ericsson (eds), 1996.



Annexe 7b : Données statistiques sur les différents types d’hébergement résidentiel par
catégorie de population



Table Rt

Residential care homes

by type of accommodation and client group, 1997 to 2001

England, as at 31 March 2001 Numbers
Staffed residential homes (1} Dual
Al Local Registered homes Registered
Total staffed authority Voluntary Private Smali Residential
all homes residential staffed homes(2) Homes
homes
HOMES
All client groups
1997 24,481 22,935 2.255 3.846 10,168 6,665 1,548
1693 24,879 22.788 2227 3.629 9,957 6,645 2,111
1999 24,798 R 22,574 R 2.063 3883 R 8,977 R 6,688 2,222
2600 24769 R 22437 R 2.025 3.9<8 9.812 6,652 2,332
2001 24,075 21,799 1.874 3.943 9.441 6.541 2,278
Older pecple™
1687 13,133 11827 1.399 1.0%0 7,093 2,245 1.328
1985 13.004 11.201 1,352 1,027 6.870 1922 1,803
1983 12,778 10.857 1.283 §33 6,738 1,835 1,918
2900 12177 1G 132 1,153 g9 6.392 1,601 1.985
2031 11,542 9,600 1115 977 6.031 1473 1,642
sensorniy dsatiaXalulls
533 5§33 < 232 104 153 52
583 527 33 219 8g 153 75
551 R 433 R 54 222 R 73R 124 33
352 431 53 2i7 4 133 <3
474 435 43 210 54 €z &8
eI
1131 1012 % 65 615 233 119
1.1%0 1.007 &3 S3 649 182 183
1.119 947 72 63 652 152 172
1123 R 932 R €0 &1 671 12¢ 125
1,131 235 73 €1 649 148 183
Peonpiz with manti'illress
1997 2025 1.898 123 452 625 735 23
1953 1.928 1,965 121 a1 600 823 23
1999 1,931 1,853 104 427 603 a2¢ 23
2000 1.980 1,944 121 429 646 743 38
2001 1,920 1.889 100 429 €41 716 31
People with learmng disabilities®
1397 7.261 7.247 573 1.840 1,669 3.1€3 14
1593 7.731 7.712 573 2.02¢ 1,665 3.45G 19
1939 8.083 R 8042 R 539 2054 R 1.847 3.602 49
2000 '8.60< R 8.573 R 543 2,138 1.960 3,654 31
2001 8.689 £.659 512 2,128 1,653 4.050 30
#:zohol'drug nususers and other people
1997 323 317 20 157 61 79 6
1993 383 378 20 135 94 117 7
1999 276 R 272 R 18 134 56 R €8 4
2000 331 325 38 138 69 84 8
2601 319 308 4 138 107 39 11

* excludes chudren

(1) Excludes dua' registered hemes which are shown separately

“* aged 65 or more

R = Revised figure

(2) Sma't homes {I2ss than 4 places) were raquired to register from 1 April 1993

Scurce: RA Form A



Table R2 Residential places In residential care homes
by type of accommodation and client group, 1997 to 2001

England, as at 31 March 2001 Numbers
Residential homes (1) Dual
All Locat Registered homes Ragistered
Totai staffed autharity Voluntary Privaze Small Residential
alt homes residentia! staffed homes (2) Homes
homes
PLACES
All client groups
1997 338.140 312375 65824 53,174 170.686 13,691 25,785
1992 347.905 316.784 63,978 63,734 175,05 17,007 31,121
1959 344,039 R 311,320 R 53,034 53,715 176,805 R 16,666 32,7119
2000 345905 R 303.812 R 55457 R €0.724 R 175,123 16.503 R 37,093
2001 341,175 303.23% 50.858 €1.974 174,129 16,278 37,936
Older pecpie ™°
1557 241,717 219.821 51.495 35.300 132,083 6.003 21835
1583 243,896 220,507 43,947 3ne:e 134,707 5.235 26,389
1529 244,393 218.085 43,904 29 453 134,63 4820 23.305
2002 240,458 R 238.57¢ R 42817 30.508 R 131,134 4,257 31.832
2001 238,743 204421 39.185 31829 129,739 3.838 32.322
Young2r pin,sitaly ' sensonily ¢sa
B.132 973 2728 €22 373 1.082
7.977 1078 ER RN g2 2 1.452
7677 1,084 3023 1122 R aro 1,135
€453 1,255 R G242 R 1237 326 1,253
7.085 291 3.824 833 237 1.243
Qider manigt, ini-m paopiz
12 839 12,191 3.185 2130 12,213 €23 1.723
21,708 18,885 2787 2,384 13324 475 2.743
20.700 R 12,297 R 2.20% 1,601 14022 R 401 2,403
22872 R 19.831 R 2,593 201CR 14,831 347 3.081
23.323 19.878 2,647 1,827 14,833 413 3447
Feogle wih menatillngss
1697 17.002 15,845 1.728 4.854 7.83: 2,072 357
1623 17.035 15,743 1743 2834 8.332 2,115 233
1933 15.540 16.152 1,271 4512 £.343 2053 aso
20070 17.078 15,730 1.532 4,599 8.3 1914 343
200! 16.772 15.409 1,261 4,657 €587 1,9C4 363
People with 12arning disabilities”
sichy 47,553 47.253 8.252 14,853 16,743 7,393 7¢0
19¢3 45.969 49.785 8.204 18,636 16,508 2.389 184
1223 51.439 50.952 7.333 17.C39 17,630 8.833 439
2609 53566 R 53235 R 7.101 17,422 R 19.292 9441 R 330
2001 53.320 52918 6.634 17.929 18.613 9.737 402
Aizohol/drug misusars and other peopie
1697 3.417 3.345 173 2171 732 214 72
1993 4,322 4.251 227 2451 1.232 351 61
1939 3290 R 3253 R 204 2,137 721 R 181 37
20600 3,378 3.295 34 1.873 <9 224 83
2001 3.951 3.795 240 1.992 1,43 125 156
* excludes children ‘" aged 65 or more R = Revisad figure Source: RA Form A

(1) Excludes cual registered homes which are shoxn separately
(2) Smali homes (less than 4 places) were required 0 register from 1 April 1993



Annexe 7c¢ : Extraits du Livre Blanc sur le handicap mental (Valuing people — A new strategy
for learning disability for the 21st century- mars 2001)



cAECUTIVE SUMMARY

People with learning disabilities are amongst the most vulnerable
and socially excluded in our society. Very few have jobs, live in their
own homes or have choice over who cares for them. This needs to
change: people with learning disabilities must no longer be
marginalised or excluded. Valuing People sets out how the
Government will provide new opportunities for children and

adults with learning disabilities and their families to live full

and independent lives as part of their local communities.

There are about 210,000 people with severe learning disabilities in
England, and about 1.2 million with a mild or moderate disability.
Health and social services expenditure on services for adults with
learning disabilities stands at around £3 billion. In the 30 years since
the last White Paper Berter Services for the Mentally Handicapped,
progress has been made in closing large institutions and developing
services in the community, but more needs to be done. There are
major problems, including:

= Poorly co-ordinated services for families with disabled
children especially for those with severely disabled children;

Poor planning for young disabled people at the point of
transition into adulthood,;

@ Insufficient support for carers, particularly for those caring
for people with complex needs;

%  People with learning disabilities often have little choice or
control over many aspects of their lives;

@ Substantial health care needs of people with learning
disabilities are often unmet;

%  Housing choice is limited;

% Day services are often not tailored to the needs and abilities
of the individual,

2 Limited opportunities for employment;



social care support. An assessment of social functioning and
communication skills should also be taken into account when
determining need. Many people with learning disabilities also have
physical and/or sensory impairments. The definition covers adults
with autismi who also have learning disabilities, but not those with
a higher level autistic spectrum disorder who may be of average

or even above average intelligence ~ such as some people with
Asperger's Syndrome. We consider the additional needs of people
with learning disability and autism in more detail in Chapter 8.

‘Learning disability’ does not include all those who have a ‘learning

difficulty’ which is more broadly defined in education legislation.

RSt

Producing precise information on the number of people with
learning disabilities’ in the population is difficult. In the case of
people with severe and profound learning disabilities, we estimate
there are about 210.000: around 65,000 children and young people.
120.000 adulis of working age and 25,000 older people. In the case
of people with mild/moderate learning disabilities, lower estimates
suggest a prevalence rate of around 25 per 1000 population- some
1.2 million people in England.

Figure 1 - People with learning disabilities, 1999
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4 Peaple with severe learning disabilities are those who need significant help with daily living.
People with mild/moderate learning disabilities will usually be able to live independently

with support.




1.9 Prevalence of severe and profound learning disability is fairly
uniformly distributed across the country and across socio-economic
groups. Mild to moderate learning disability, however, has a link
to poverty and rates are higher in deprived and urban areas. The
number of people with severe and profound learning disabilities
in some areas is affected by past funding and placement practices,
especially the presence of old long-stay patients and people placed
outside their original area of residence by funding authorities.

©+ Evidence suggests that the number of people with severe learning
disabilities may increase by around 1% per annum for the next

15 years as a result of:

increased life expectancy, especially among people with Down’s

syndrome;

growing numbers of children and young people with complex
and multiple disabilities who now survive into adulthood,;

a sharp rise in the reported numbers of school age children
with autistic spectrum disorders, some of whom will have

learning disabilities;

greater prevalence among some minority ethnic populations

of South Asian origin.

TIRLY §
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++ Until the 1950s, it was generally accepted that people with learning
disabilities could enjoy a better quality of life living with other
disabled people in segregated institutions rather than in the
community with their families. The terms "mental deficiency” and
“mental sub-normality” reflected the underlying attitudes of the day.
Until 1959 those who lived in long-stay institutions were detained
under the Mental Deficiency Act. By the end of the 1960s it became
clear that the quality of care in long-stay hospitals was often extremely
poor. Parental pressure became an important influence in the drive for
change. The 1970 Education Act ensured that education should be
provided for all children, no matter how severe their disability.

112 The 1971 White Paper Better Services for the Mentally Handicapped
paved the way for change. It set an agenda for the next two decades
which focused on reducing the number of places in hospitals and
increasing provision in the community. It committed the



1.14

1971 White Paper

Government to helping people with learning disabilities to live “as
normal a life” as possible, without unnecessary segregation from the
community. It emphasised the importance of close collaboration
between health, social services and other local agencies.

In 1971 the Government recognised that achieving change would
require “sustained action over many years , and the White Paper

set national targets (for England and Wales) for development of
services which would take 15 to 20 years to achieve. These included
reducing the number of long-stay hospital places for adults from
52.000 to 27.000 and increasing the number of residential care
places in the community from 4,000 to nearly 30,000. Day places
in the community needed to increase by nearly 50,000. Long-stay
hospital places for children were to reduce from 7,400 to 6,400.

Many of the aims of the 1971 White Paper have been achieved.
Very few large institutions remain and there are no children in
long-stay hospitals. Services in the community have expanded and
developed, and more people with learning disabilities are in work.
There are active self-advocacy and citizen advocacy movements and
the voices of people with learning disabilities are heard more clearly.

Services in 2000

In 1969, there were 58,850 patients
(adults and children) in NHS hospitals
or units

Nearly 10,000 places in NHS facilities:
1,570 NHS long-stay places
1,550 NHS specialist places

4,900 places in residential care homes

24,500 places in Adult Training Centres

1.14

1,520 NHS campus places
5,100 places in residential
accommodation managed by the NHS

53,400 places in residential care

Estimated 84,000 adults receiving
community based services (day care,
home help, meals etc), of whom
49,600 are in receipt of social services
day services 6,630 patients using NHS
day care facilities

But more needs to be done. Too many people with learning
disabilities and their families still lead lives apart, with limited
opportunities and poor life chances. To maintain the momentum
of change we now need to open up mainstream services, not create
further separate specialist services. People with learning disabilities
should have the same opportunities as other people to lead full and
active lives and should receive the support needed to make this
possible. The Government'’s agenda for reforming health and social
care, modernising local government, promoting inclusive education



1.20 The main variations in social services and the NHS include:

5

Expenditure: In London, social services expenditure per
10.000 population ranges from under £200,000 to £500.000.

Health spend per 10,000 population ranges from under
£100,000 to £450.000;

Day Services: attendance at day centres ranges from 3 to 198
per 10.000 population. with higher figures generally associated
with traditional day centres. Cost per attendance ranged from
£18 to £112. We also know that some 20,000 people with
lcarning disabilities ~ often the most severely disabled or those
with challenging behaviour — do not attend a day service;

Short Breaks: Facing the Facts found that the number of bed
nights paid for by local authorities per 10,000 population
ranged from 25 in a unitary authority to 492 in a shire county.
For the special survey the range was 1 to 406 per 10,000
population. The last national Social Services Inspectorate
inspection’ found that short breaks were generally in short

supply: and

Accommodation: across the country the number of adults
receiving care in publicly funded accommodation ranges from
12.74 per 10.000 population aged 18-64 to 59.20. Few places

offer real choice.

1.21 The Government is committed to tackling the postcode lottery

revealed here. Iowill be one of the key challenges in implementing

the new strategy.

Management of Services

1.22 Good management of learning disability services requires:

o

strong partnership working: while learning disability has
been at the forefront of making use of the flexibilities
under the Health Act 1999, many areas have yet to achieve
real partnership between health and social care. Joint
commissioning has been slow to take off. Few areas have
partnerships involving service users, their families and the
wider range of agencies.

good planning to ensure that services are responsive: Few
places attempt to have the individual’s aspirations, needs and
views as the driving force for providing services.

7 Moving into the Mainsueam: The Report of a National Inspection of Services for Adults
with Learning Disabilities (Department of Health 1998)




People Living with Older Carers

71.16

The Government recognises that there is particular concern about
the position of people with learning disabilities living with older
carers aged 70 and over. They and their families need to be able to
plan for the future in good time. We have therefore decided to make
promoting supported living for this group of people with learning
disabilitics one of the priorities both the revenue and capital
clements of the Learning Disability Development Fund.

The NHS as Housing Provider

7.7

7.18

7.19

For almost 30 vears, successive Governments have been committed
to the reprovision of long-stay hospital accommodation in order to
cnable people to live in community-based housing. However, there
remain over 1500 people living in old long-stay hospitals. In some
arcas. the long-stay hospitals have been partly replaced by NHS
residential campuses otten on former hospital sites or in NHS homes
in the community. There are about 1500 people. outside the
hospitals, who remain as patients under the care of a consultant in
the NHS. Research has raised significant concerns about the quality
of life enjoyed by people living in NHS residential campuses
developed as a result of the contraction or closure of NHS hospitals.

\While people with learning disabilities, like other people, may need
to be admitted to hospital on a short-term basis, we do not believe it
is right for them to live in NHS hospital accommodation on a long-
term basis. The Government will enable all people currently living in
fong-stay hospitals to move into more appropriate accommodation
by April 2004. Learning Disability Partnership Boards should
therefore work together to agree and implement alternative housing,
care and support plans for such people in order to achieve closure of
those hospitals by this date. This will be a priority for the revenue
clement of the Learning Disability Development Fund.

I the case of residential campuses and retained beds, Partnership
Boards should agree a timetable for extending person-centred
planning (to commence by October 2002) to all people currently
living there. This will inform discussions with the person and their
family to decide whether alternative community-based housing, care
and support options would be in their best interests. Where they are,
these alternatives should be made available. Where people wish to
remain in NHS residential campuses, Partnership Boards will be
expected to monitor and improve the quality of care they receive.



Annexe : Le budget d’ une structure d’hébergement pour 8 personnes handicapées 63

Le cas type ci-dessous vise a illustrer le mode de financement des structures
d"hébergement. Les colits cités constituent des ordres de grandeur mais ne peuvent étre
considérés comme des colits moyens, compte tenu de la diversité des cas individuels et des
types de prise en charge et en I’absence de toute norme de référence.

Les frais de personnel se réferent aux niveaux de salaire en vigueur dans la périphérie de
Londres.

Deux variantes sont présentées, qui correspondent a des niveaux de besoins différents :

- lavarante A concerne des adultes handicapés mentaux sans besoins lourds de

prise en charge
- la variante B concemne des adultes handicapés mentaux necessitant des soins de
santé et une assistance importante

Ces niveaux de besoins se répercutent comme suit sur le fonctionnement des structures
et le niveau des effectifs :

Variante A :

"()h Thi2h|3h|4h|Sh|oh|7h|8h|{Sh|10]11|12|13}14|15116|17:18[19,20]21|22|23
| h |h (h |[h {h |{h th |h {h [h |h {h {h |h
: X XX XXX XXX
: X |X
X I XX | X I XX IX|X

XX | X [X[X
YIY|YIYI|YI|Y|Y|Y Y Y

X : personnel en activité
Y : personnel d’astreinte sur place

™ Les cas types présentés sont purement fictifs mais ont été construits a partir d’éléments fournis, a partir de sa
propre pratique, par le Home Farm Trust, organisation sans but lucratif qui gere des structures d’hébergement
pour personnes handicapées mentales.




Variante B :

(O Th{2h (3h{4h|5h | 6h{7h Bh|oh[10T1L [1Z[ 1314151617 |18 19{20]21 22|23
| hlh [h |[h(h |h [h|h |h |k |h |k |h |h
: 30313 |13 13 |3 (3|3 |3
XX [ XXX [X|X[X|X]

. 13 (313 |3 |3 |3 |3

; _ N XXX XX [XIX

(AN XX XX XXX XX
Y Y IY (Y IY Y [Y]Y Y[y

k)

: personnel en activité

Y personnel d astreinte sur place

Structure du personnel © 5,23 équivalents temps pleins (1 ETP = 37h30 par semaine)

dloint

1 responsable 4 équipe
2 odants o semor »

272 md

Diépenses annuelles (en livres sterlings)

ants

. Vartante A Variante B
Salaires de base 136 500 272 D00
(Congcs et avaniages 24 570 48 960
divers (+18%)
'Charges sociales 16 STHD 33000
iTutaI frans de 177 570 393635
|personnel
Autres frais de 130 000 1 30 Q04
fonctionnement™
Total dépenses 307 570 483 960

* Notamment coiits administratifs, alimentation, activités, transports, assurances, entretion des batiments,
ameublement et décoration,. ..
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Les documents gui suivent sont extraits de la Charte de 1a Ville de Manchester pour les
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MANCHESTER'S CHARTER FOR LONG TERM CARE

(Extraits ).

’

Y he Standards set out in this charter apply to:

Manchester Social Services
Manchester Housing

Manchester Health Authority

North Manchester Primary Care Trust

Central Manchester Primary Care Trust
South Manchester Primary Care Trust
North Manchester Healthcare NHS Trust

Central Manchester and Manchester Children’s
University Hospitals NHS Trust

South Manchester University Hospitals NHS Trust

The charter has been drawn up by individuals representing
these organisations. Other agencies involved in putting this
charter together are:

Manchester Alliance for Community Care
Manchester Carers Forum
Black Community Care Consultative Forum

AaNNt1iInN




MANCHESTER'S CHARTER FOR LONG TERM CARE

Charter

Champions

CHARTER CHAMPIONS

Health, Housing and Social Services have each appointed a Charter
Champion. ‘Charter Champions’ have responsibility for developing,
publicising, implementing and monitoring achievements against the
Standards in this charter. Your Champions are:

Social Services

Claudette Webster

Acting Assistant Director for Older People’s Services
Manchester Social Services

PO Box 536

Town Hall Extension

Manchester M6o 2AF

Tel: 234 3806

Housing Health

Susan Triggs Sue Sparrow

Assistant Director Performance Manager
Manchester Housing Manchester Health Authority
PO Box 531 Gateway House

Town Hall Extension Piccadilly South

Manchester M6o 2AF Manchester Mé6o 7LP

Tel: 234 4994 Tel: 237 2882

The Better Care Higher Standards Charter links with a number of other
local and national initiatives; the National Service Frameworks (NSFs)
for Older People and Mental Health, Joint Investment Plans (JIPs) for
Older People, People with Learning Disabilities, and People with
Mental Health Problems, and the Health Improvement Programme
(HimP). Copies of the JIPs, the HImP and our action plans to meet the
NSFs are available on request from the number below.

For more information about this charter or if you would like to make
comments phone the Charter Helpline on 234 3941.
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FINDING OUT ABOUT SERVICES

4.1 Mzaking Contact

If you need information and advice about health care you can
telephone NHS Direct on 0845 4647 and speak to a nurse.

Your family doctor (general practitioner, GP) or practice nurse will
provide health care advice and information about local health
services. If you are not registered or have difficulty registering with
a GP, Manchester Health Authority will help you to find one. You
can telephone Liz Atkinson or Joanne Cookson on 0161 237 2857
or call into the Health Authority’s offices in Gateway House on
Piccadilly Station Approach in Manchester.

Information on local health services is also available from
Manchester Health Authority’s website at www.manchester.nhs.uk

Manchester Housing channels all its telephone enquiries through

a central point, 0161 953 2525. From July 2001 Social Services will
also have one contact number. This will be widely publicised before
it is launched. Work is going on to link these central contact points
to NHS Direct so that it will soon be easier for you to contact all the
services you may need at the same time. Local offices will still be
open across the city if you wish to call in person.

Information on all local authority services can also be got from the
City Council website on www.manchester.gov.uk

When you telephone or visit any office of Manchester Social
Services and Manchester Housing or any NHS facility, your enquiry
will be dealt with in a friendly and helpful manner.

If the place you have contacted can deal with your enquiry directly,
reception staff will put you in touch with a member of staff who can
let you know about the help and choices available to you. If they
cannot, they will be able to refer you to the appropriate agency.




Finding Out
About Services

4.2 Passing on Information

To get all the help you need you may need contact with more thar
one organisation. To save you repeating information about yours
our organisations can pass on information you have supplied
about yourself or the person you care for. We will only pass on
information about you if we have your permission to do so.

4.3 Written Information

Our staff will make an accurate record of what you tell them and
you have a right to see what is written about you.



Finding Out
About Services

&4 Key Information
W= will try to ensure that key information about the service you
require is available in a way that suits you. This might include
translated or large print leaflets, tapad information, signers
ar interpreters,

Health, housing and social care agencies are working together to
produce information that is easily understandable and available.
Details of this joint information strategy will be published in next
year's Charter.

4.5 Independent Advice
If you require independent advice to help you get the services you
need we will supply you with the details of independent advice
services and advocacy groups. These groups may be able to advise
vou or act for you.

There may be circumstances where you would benefit from an
advocate being present; someone who will support you so that
you feel able to express your views, This may be a friend or relative
or an independent advocate from an advocacy service. Thereis a
list of voluntary sector advocacy services you may wish to contact
at the back of this charter. You may also need to have a signer or
an interpreter present. We will be able to advise you on how to
gccess any support you need in order to be able to express

YOUT Views.

4.6 In an Emergency
NHS Direct operates a round the clock advice service on oB45 4647,
Manchester Social Services has an out of hours number between
4.30 p.m and 8.30 a.m on 0161 274 3099
Manchester Housing tenants can get help with emergencies
between g.30p.m. and 8 a.m. on 0161 223 7222.



Helping Us To
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HELPING USTO UNDERSTAND YOUR NEEDS

5.1 When you need long term care from health, housing or social services
we will try to meet all your needs in the way that is most appropriate
for you. To do that we will discuss your care with you and the people
who care for you, and with each other, to try to get as complete and
rounded a picture as we can.

5.2 When you ask for help from Health or Housing, decisions will be made
on the basis of your clinical or housing needs.

5.3 Social Services have to have clear rules about who they can offer
community care services to. These eligibility criteria are listed at the
back of this charter.

If you meet Social Services eligibility criteria for assessment

you will be:

e Offered an assessment of your needs and told how long you will
have to wait for an assessment.

e Told when your assessment is beginning and when it is over.

o Encouraged to be fully involved in your assessment and any
decisions affecting your care. All decisions will be kept on record
and you can see them on request.

e Advised of your entitlement to Social Security benefits to help
with your living and housing costs.

e Given a clear explanation of any charges you may have to pay for
the services you will receive.

o Given a copy of your assessment in writing and told how you can
challenge it if you don’t agree with the result.

5.4 - Ifyou are in hospital when you are assessed then the timescales given
in Section 7.4 will apply.




5.5

5.6

Helping Us To
Understand Your Needs

Most of these assessments will be carried out by @ member of Social
Services staff - usually a Care Manager. If you are facing major
changes in your life because of an illness or disability other staff such
as doctors, nurses, physiotherapists, occupational therapists or
housing officers may also be involved in your assessment. This is
known as a multi-disciplinary assessment. All of the points outlined
above will also apply to multi-disciplinary assessments. Work is
currently underway to co-ordinate assessments to avoid duplication
and cause less delay. This single process will be in place by April
2002, and work will continue after that to improve it.

Help us to help you. We will aim to provide our services to the
standards we have set, and to work to improve them.
We expect you to:

e Treat our staff with respect and honesty at al! times.

e Keep any appointments you make with us, or let us know in
advance if you are unable to.

e Give us accurate information about yourself.

We may not be able to provide you with the services you need if
you are physically or verbally abusive to any carers we provide.




Finding A Suitable
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6.1

6.3

FINDING A SUITABLE PLACE TO LIVE

If you are having difficulty coping in your present home because of
illness, frailty or disability you can ask for assistance either to help
you stay in your current home or to move to another more

suitable property.

Manchester Housing has many homes in the city that have been
adapted to help older people or those with a long term illness or
disability live as independently as they wish or with the support
they require. We also operate a Joint Housing Register with the
housing associations working in the city so that you have as wide ¢
choice as possible.

If you meet the published criteria for Equipment and Adaptation
Services a member of this joint Social Services/Housing team will
assess your needs. We may be able to help you stay at home by
advising on or providing:

o Equipment such as grab rails and stair rails to help you get
around your property independently.

o Help with repairs so that your property is safe and secure
for you to live in.



6.4

£.5

Finding A Suitable
Place To Live

e Adaptations such as walk-in showers, a downstairs bathroom
or a stair lift.

e Support from home care.

¢ Support from clinical services such as district nursing
or physiotherapy.

We will always seek your views on what will be most useful in helping
you to stay independent in your own home.

If your assessment suggests that you will be unabie to cope at
home even with adaptations to your home and additional suppart,
we can provide advice on your options for moving to:

o Another mare suitable property.

e Adapted housing.

a Sheltered housing.

» Adult placement (living with a volunteer family].

@ Residential or nursing home care.

s Supported housing.

Social Services staff can advise you an entitlement ta Social
Security benefits. Housing staff can advise you about grants which
may help to fund repairs and adaplations to your property, We can
also tell you about help available to insulate your home and make
it mare energy efficient. Ring 0161 222 5Bos for advice on

saving energy.

In particular we will advise you on your entitiement to:
= Help with your rent through Housing Benefit.

e Disabled Facilities Grant - This grant can fund adaptations to
vour home. Whether or not you can get It depends on your
financial position. If you are eligible the Housing Department
will approve your Disabled Facilities Grant within & months of
your application.

| r———————



¢ Housing Medical Team - If you are a Manchester Housing tenant
and have a medical condition which you feel means that you
should move home or have your property modified in some way,
please contact your local housing office to discuss your
situation. Or contact the Medical Team direct on 0161 234 5415,
The Medical Team can also visit you in hospital to discuss
your needs.

o Tenancy Support Service - If you are a Manchester Housing
tenant this service may be able to offer you support to improve
your quality of life and enable you to remain in your own home.
Please ring 0161 234 5382 to discuss whether this service could
help you.

For more general advice about benefits and entitlement contact your
local DSS Office or you can contact Manchester Advice on 234 5600.
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Helping You To
Keep Independent

HELPING YOU TO KEEP INDEPENDENT

Social Services provide community based services to help people
with long term care needs to stay or become independent in their
own homes for as long as possible. These services include:

e Home care services.

o Meals on wheels.

Residential or home based rehabilitation services.
Community Alarm. ~

(]

(]

If you meet the eligibility criteria for assessment for these services
your assessment will be completed within 20 working days of
acceptance of your referral. If your referral is prioritised as urgent
your assessment will be completed within 5 working days of

referral. Under normal circumstances the assessed service will start

within 14 days of the assessment being completed.

If you need an assessment for Equipment or Adaptations to your
home we offer the following response times:

Crisis referrals:  Assessment to start within 3 working days
of referral

High priority: Assessment to start within 4 weeks of referral
Standard priority: Assessment to start within 12 weeks of referral
We will inform you in writing of your priority banding.

Once we have agreed to supply you with equipment, items costing less
than £1,000 will be supplied within 3 weeks.

If you want to try items of equipment you can do so at our Joint
Equipment Store. It is open from 8:00am - 4:30pm Monday to Friday.
You will find it at:

Unit 1

Poland Street Industrial Estate
29 Poland St

Ancoats

Manchester M4 6AU

Tel: 205 0226 or 205 0192
You will need to phone for an appointment.
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7.4

You can also try items of equipment at the Disabled Living Centre in
Cheetham Hill. This organisation provides independent advice and
information about equipment designed to increase opportunities for
people to live independently. You will find them at:

Disabled Living Centre
Redbank House

¢4 St Chad’s Street
Cheetham
Manchester M8 8AQ

Tel: 832 3678

If you are in hospital and meet the criteria for assessment, you can
expect that:

e Your needs for community care services will be assessed,
before you are discharged, by a Care Manager who is usually
based within the hospital.

Emergency: Assessment will start on the same working day for
individuals arriving at Accident and Emergency whose
admission to hospital could be prevented by the
provision of community care services.

Band 1: Assessment to be completed within 8 calendar days for
new service users likely to require daily assistance or at
significant risk due to mental disorder or who require
short-term intensive support for rehabilitation. Service
provision to start within 7 calendar days of completion
of assessment.

Band 2: Assessment to be completed within 6 calendar days for
new service users likely to require assistance at least
once a week. Service provision to begin within 3
calendar days of completion of assessment.

Band 3: Review assessment to be completed and services provided
within 3 working days for existing service users who need
services restarting or decreasing after a spell in hospital.
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Helping You To
Keep Independent

If you are in hospital or likely to go into hospital you may meet the
criteria for intermediate care. This is designed to help you regain
the skills needed to live in the community and will be provided in
your own home or in a residential or nursing home. If you are
referred to an Intermediate Care team:

e You will receive a multi-disciplinary assessment of your needs.
o Your discharge arrangements will be agreed with you.

e The length of time you will be supported by the team will be
decided by your individua! needs but will be short term.

o The team will arrange any ongoing support you might require.

Regardless of when or where your assessment is carried out we
want to know your views on how your care needs can best be met.

Once your assessment is complete you will be given a written
care plan. Your care plan:

e Will highlight those areas where it is agreed you need support
and give the objectives it is hoped to achieve.

e Must be agreed and signed by you and you should be
given a copy.

e Will describe what types of service you will be getting, when they
will be provided and by whom. [t should also tell you who to
contact if a problem arises.

o Will contain the name and office base of your Care Manager.
e Will specify any charges you are liable to pay.

e Will be reviewed at least once a year if you are receiving home
care, day care, residential care or nursing home care.

e |f your needs change in between these review periods you can
ask for a reassessment at any time.
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7.8

7-9

7.10

You can expect your service to be reliable and that:
e We will try to avoid disrupting the normal pattern of your service.

* Appointments and meetings will be kept and you will not be kept
waiting unnecessarily.

> |f we cannot make an appointment we will phone to let you know.

> |t is not usually possible to make up lost hours but you will not be
charged for your service if we fail to provide it.

o We will consider your preferences about when your service
will be delivered.

e Staff who assist you with personal care in your own home orin
residential care will be trained to do so.

You may prefer to organise your own care rather than having it
organised or commissioned by the Local Authority. if you would
prefer to do this you can apply to have a Direct Payment to organise
your own care around your assessed needs. Following your
assessment your care manager can refer you to the Direct Payments
Team who can advise or help you to arrange your own care.

Home Improvement Agencies (HIAs). In Manchester the main ones
are Anchor Staying Put and Manchester Care & Repair. They aim

to help older or more vulnerable people stay in their own homes as
long as possible, and to be safe, warm and secure. They can assist
people to get help in carrying out essential repairs or improvements
to their homes, and, in some areas of the city, can provide a
‘handyperson’ service to do small jobs around the home and provide
security improvements.

Contact details for these HlAs can be obtained from Private
Sector Housing on 0161 234 4902.

We are committed to helping Manchester residents live as
independently as possible and are using the Government plans
for Supporting People to develop new flexible support services.
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12.1

12.3

THE FUTURE INVOLVEMENT OF USERS AND CARERS

The Partners involved in developing this local charter want to ensure
that this document is the beginning of a process which enables
services in Manchester to better meet the needs of people who use
them. We want to hear from people who receive services, and their
carers, about what is important to them. There are a number of ways
in which you may contribute to this process, such as those suggested
in Section 11 of this document, and we will be developing others.
Members of the local charter steering group will have a responsibility
to act on information you give us and feedback to you through
existing consultation mechanisms as well as through the Annual
Charter Report.

A working group comprised of representatives from the various
agencies involved in the Charter are developing a strategy for the
involvement of users and carers. This will involve an audit of existing
mechanisms and their perceived effectiveness, as wall as talkingto a
wide range of users and carers about what they want to see happen.
We hope to come up with ways of reaching people normally excluded
from participating: the socially isolated, the housebound, those from
minority groups.

If you wish to be involved in developing the strategy or commenting

on long term care standards, please get in touch with Mary Duncan at
M.A.C.C. (address and phone number at the back of this document).
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ELIGIBILITY CRITERIA FOR COMMUNITY CARE ASSESSMENT

In order to receive a Community Care Assessment an adult must meet
one of the following criteria:

Adults who appear to the Local Authority to need Community Care
Services provided or arranged by the Authority (Section 47 of NHS and
Community Care Act 1990).

Where a person appears to be disabled (Disabled Persons SCR Act
1986 Section 4). This definition encompasses:

o Adults who are visually or hearing impaired, or have no speech.
o Adults who are severely physically impaired.

o Adults who have a mental health problem or learning disability
(National Assistance Act 1948 Section 29(1)).

To be or intend to be a carer to someone who is being or has recently
been assessed for Community Care Services (Carers Recognition and

Services Act 1995).

Having been previously assessed and currently receiving services
which no longer meet their needs, including their cultural, religious,
linguistic and communication needs.
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In October 2001, the Secretary of State Alan Milburn announced the
introduction of star ratings for social services, based on the full range of
available evidence. A letter to Directors of Social Services from the
Chief Inspector of the Social Services Inspectorate (SS1) in April 2002
(C1 2002/4) described how the ratings would be produced.

This document now presents the first performance ratings for councils
in England with social services responsibilities. The star ratings
summarise the Social Services Inspectorate’s independent judgements
of performance across all social services, on a scale of zero to three
stars. Supporting this, separate judgements for services for children
and services for adults are also given.

Why are ratings being published?

The ratings are intended to improve public information about the
current performance of services, and the prospects for improvement at
local, regional, and national levels. Social services have wide
responsibilities for the care and support of families in difficulty, and the
protection of children at risk of harm: for helping older people to live as
independently as possible, and for supporting people with disabilities.
People have a right to know how well their councils are performing in
meeting these responsibilities, whether they are receiving such
services themselves, have a family member receiving such services, or
are a council tax payer. Central government needs to know how well
each council is meeting the aims and objectives for improvement it has
set for social services.

Who produces the ratings?

The Social Services Inspectorate works independently of the councils
to assess their performance, drawing on evidence from inspections,
reviews, monitoring and performance indicator data. For the first time, a
summary of this evidence is being published in a way that is both
accessible to all and soundly based on all the available evidence.

What the ratings will mean for councils

The ratings provide an objective starting point for planning, carrying out
and reviewing improvements to services. This is important for all
councils, whether their performance is good or poor. The best
performing councils will have an increasing level of freedom in the way
they use centrally provided grant funds. They will also have a lighter
touch programme of inspection and monitoring, and reduced
requirements for planning information. At the other end of the scale,
councils with zero stars can expect increased levels of intervention, and
will be subject to more rigorous and frequent monitoring.

How the ratings are presented

As well as the overall star rating, judgements for children and aduits
services are given, and these carry equal weighting. In both cases, a
judgement for both current performance and prospects for improvement
is also shown. The categories for judging current performance (serving
people well?) are — no, some, most, and yes. The categories for
judging prospects for improvement are — poor, uncertain, promising,
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and excellent. Current performance is weighted more heavily than the
prospects for improvement. This results in a total of four judgements
underpinning the overall rating, as shown in the table of examples
opposite. Once the judgements have been reached, a set of rules is
used to combine them with the weightings to produce a final star rating.
The rules are detailed in the Chief Inspector’'s Letter Ci (2002)4, and
are also available electronically at

http://www .doh.gov.uk/pssratings/guidance

Children's Services| Adults' services
Serving Serving
Type of} people people Performance
Council]Council] well? |Prospects?] well? |Prospects? rating
Council
1 - No Poor Most | Promising -
Council
2 - Some | Uncertain | Some | Promising *
Council
3 - Most | Promising| Yes | Uncertain i
Council
4 - Most | Excellent | Yes | Promising i

Additional information about local performance

In addition to the judgements and star ratings, summaries of SSI's
annual review of each council's performance are being published on
these pages. These are letters sent by SSI to the council following the
Annual Review meeting, and will be entered onto the website once they
have been seen and considered by local councillors. The letters
highlight performance strengths, areas for development, and priorities
for improvement for the coming year.

How the ratings have been produced

Star Ratings are a product of a wider performance assessment process
bringing SSI1 and the councils into continuous contact throughout the
year. Assessment includes evidence from inspections and reviews,
monitoring and performance indicators, to form an overall picture of
performance over time on both qualitative and quantitative aspects of
performance. The assessment culminates in an Annual Review
meeting with each council, normally completed by the end of March.
The meeting focuses on the high-level challenges to the council in
improving the quality of care to service users. Following the Annual
Review, provisional judgements of performance are formed and then
subjected to a series of consistency checks before finai determination
is made by the Chief Inspector of SSI.

Criteria used in reaching judgements

The criteria for judgements are set out in a set of published
Performance Descriptors. These are statements describing good and
poor performance, and encapsulate the standards and criteria needed
to judge both current performance and prospects for improvement. The
specific evidence sources for 2001-02 have been listed for each aspect
of performance, and circulated to local councils.

The role of Key Performance Indicators

In order to ensure that performance indicators have sufficient weight in
the star rating system, and to provide an additional consistency check
to ensure that councils are treated in the same way, a subset of 11
performance indicators were defined as the Key Performance
Indicators. For these, a council could not be judged to be performing
well if it failed to reach a specified band of performance.

Links with performance ratings for NHS and other local
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appaar in the CPA report carg, alongside assessmants of olhar coungil
services. A council must receive a good star rating for their social
services in order 1o receive the highest comprehensive paformance
BEsEsamant l'H.1||'rg.

Tog
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D43 Waiting time for care packages

For new adult and older clients, the percentage
where the time from first contact to first service
is more than six weeks.

Good performance is generally low. (Only bands
00, 000 .nd 0000 arc used; 90® or bereer
is shown as 35% or less, @@@®® as 20% or less.)
This should be looked alongside D36 and D38
which also deal with speed of service provision. RAP
data, which will provide a more detailed breakdown
of time from first contact to provision of the first
and last components of a care package, should also
be considered.

% Councils

@00 or

Met Unit- Inner Outer more

England dists Shires aries London London (Eng)
1997-98
1998-99
1999-00

2000-01 .

200102 34% 41% 30% 30% 41% 37% 58%

Commentary on performance

Thirty four percent of new adult and older clients
waited more than six weeks from first conract until
they received their first service. The position was worse
in Metropolitan districts and Inner London (both
41%) and in Outer London (37%) than in Shires and
Unitaries (30%). Figures for individual councils varied
from 0% to 83%.

Fifty eight per cent of councils recorded a value less
than 35% putting them in band 3 or above, including
24% who recorded a value less than 20% putting them
in band 4. Forty two per cent recorded a value of 35%
or more putting them in band 2. Councils in band 2
should ask questions about how timeliness of service
provision can be improved.

The new target from 2003-04 of a maximum four
week wait from the completion of assessment to
delivery of all services will require substantial
improvement by those councils not yet meeting the
6 week target.

Rationale for indicator:

Users and carers should expect practical help and other
support to arrive in a timely fashion soon after their
problems have been referred to Social Services. Long
delays in delivering help can reflect badly on the
arrangements which SSDs have in place for receiving
referrals, underraking assessments, completing care
plans and arranging care packages.

Full definition:

The numerator: Of new clients in the denominator,
the number for whom length of time from first contact
to first service was more than G weeks. Source: RAP
Proforma PS5, Page 1, lines (5 to 7) column 1 for All new
clients 18-64 plus Page 1, lines (12 to 14) column 1 for
All new clients 65+ (colleczed on KS1)

The denominator: The total number of new clients
during the year. Source: RAP Proforma P5, Page 1, lines
(10 7) column 1 for All new clients 18-64 plus Page 1,
lines (8 to 14) column 1 for All new clients G5+
(collected on KS1).
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PERSONAL SOCIAL
SERVICES(PSS) tmen
Performance Assessment Dmge Iﬂ:afthe r

PSS PERFORMANCE ASSESSMENT

« Home 4 Social Care Group « 3CG Branch 2 « PSS Perdformance Assessment

QUICK GUIDE TO THE PSS PAF

General

« Performance indicators provide a tool for managers and councillors to help identity
where they are performing well and where they should be focussing future efforts
to improve performance.

« The 50 indicators of the Personal Social Services (PSS) Performance Assessment
Framework {PAF)provide a statistical overview of social services performance
allowing comparison between councils and over time. Data for 36 of the 50
indicators were published for 1998/2000. Data was published fo r1958/99 for
indicator C33. Data were also published for 2000/2001 for 48 of the 50 indicators
(Eleven indicators were reported on for the first time). For the first time, data are
available for the indicators A4 and D43 for 2001/2002.

« Indicators only indicate. Before drawing conclusions about performance they
should be considered with other sources of information about performance,
including contextual data (available in DH publications and the Key Indicators
Graphical System (KIGS)), reports of inspections and joint reviews, and the results
of bi-annual policy monitaring.

Banding Presentation

« Performance against each indicator has been banded to give a general indication
of where performance should be and where future improvements should be
concentrated, This should help all with an interest to better understand and
guestion the performance of their local social services. It should also help
managers gain a genaral indication of where performance should be and where
future improvements should be concentrated.

« In the main the bands range from *® ("investigate urgently") to **%*® (*vary good"),

but for some indicators fewer bands are used (eg. Only bands &, #8& 5 sess
are used for cost indicators).

« For most indicators the band thresholds are set on the basis of our current
understanding of good practice and not on distribution (the exceptions are cost
and interface indicators). We intend to keep the thresholds broadly fixed (subject
to costs being uprated for inflation). This means all councils have the opportunity



C34 Inspections of residential care
for adults and older people

The percentage of inspections of residential care
homes for adults and older people which should
have been carried out that were carried out.

Good performance is 100%. (@@® or better is is
shown as 99% or over, @@ @®®® is 100%. Only
bands 1, 3 and 5 are used, as this is basically a case
of either meeting inspection obligations or not.)
This should be looked at alongside C25, which is
the equivalent for children’s homes. Information
from the inspections themselves should also be

considered.

Percentages % Councils
000 or
Met Unit- Inner OQuter more
England dists Shires aries London London (Eng)

1997-98 92 91 92 88 92 97
1998-99 97 96 97 96 99 98 62
1999-00 99.63 99.45 99.82 9958 99.90 98.71 91
2000-01 99.77 99.97 99.68 995.80 100 9988 95
2001-02 9994 100 9993 99.86 100 100 99

Commantary on performance

Significant improvements have been made against this
indicator since 1997-98 as councils responded to the
demands placed on them. Nearly all councils are now
meeting their statutory duties to inspect residential
care homes for adults and older people. Ninety four
percent of councils were awarded band 5 (100%), 5%
band 3 (99%) and 19 failed to achieve 99% and were
therefore awarded band 1. One council had no homes
to inspect and one was unable to provide data.
Inspection responsibilities passed to the National Care
Standards Commission from 1 April 2002 and so this
indicator will be dropped from 2002-03.

Rationale for indicator:

The Regulatory system provides essential safeguards
against harm and poor standards of care. It is essential
that councils continue to make appropriate
investments in regulation and that they do not use the
transition to the National Care Standards Commission
as an excuse for withdrawal. Councils are required to
carry out two inspections of each council and
independent sector residential care home each year.
DH guidance is that at least one of these inspections
should be unannounced.

Regulation is identified as a priority area in the
National Priorities Guidance.

Full definition:

The numerator: The number of inspections of
residential homes for adults and older people carried
out during the year calculated using the formula

(2*V)+Y+Z where:

V = number of homes where two or more inspections
(at least one of which was unannounced) were carried
out during the year

Y = number of homes where only one inspection was
carried out during the year

Z = number of homes where more than one inspection
was carried out but none was unannounced. Source: KS1.

The denominator: The number of residential homes
for adults and older people (residential care homes as
defined in Part I of the Registered Homes Act 1984
and council residential care homes as directed by the
Secretary of Health on 23/11/90, as per the minimum
requirements of Circular LAC (88) 15 burt excluding
residential homes with less than four occupants, those
not registered for the whole year and homes thar the
council is not responsible for registering) due to be
inspected during the year. Source: KS1.

The numerator is divided by the denominator
multiplied by 2.



STANDARD 3. Effectiveness of service delivery and outcomes
Services promote independence, protect from harm, and support people to make the
most of their capacity and potential and achieve the best possible outcomes.

Overall serving
people well

Serving most
people well

Serving some
people well

Not serving people
well

3.1The
independence of
service users and
carers is actively
promoted to
enable users to
meet their
aspirations, to
minimise the
impact of any
disabilities, and
to avoid family
stress and
breakdown.

Most service users
receive responsive,
quality services.

Some service users
receive responsive,
quality services.

Services are not
responsive to
individual needs.

3.2The range of
services available
is sufficiently
broad and varied
to meet service
user and carer
needs, take
account of their
preferences and
achieve a
balance of quality
and coverage.

Most commissioned
services meet
related inspection
criteria. The range of
services meets most
of the needs and
preferences of users
and carers and
achieve a good
balance of quality
and coverage.

Some commissioned
services meet
related inspection
criteria. The range of
services meets some
of the needs and
preferences of users
and carers. There is
an improving
balance of quality
and coverage.

Commissioned
services do not meet
the relevant
inspection criteria.
Services do not take
account of the needs
and preferences of
users and carers.
There are substantial
shortfalls in quality
and coverage

3.3The council
provides a high
level of support
and
encouragement
for carers in their
caring role

The council
encourages and
supports most carers
in their caring role.

The council provides
a satisfactory level of
support and
encouragement for
carers in their caring
role.

The council provides
an inadequate level
of support and
encouragement for
carers in their caring
role.




STANDARD 5: Fair access

Social services act fairly and consistently in allocating services and applying

charges.

Overall serving Serving most Serving some Not serving people
people well people well people well well

5.1 Clear eligibility Clear eligibility Clear eligibility Clear eligibility

criteria for all
services are
published, easy
to understand
and fair to all.

criteria are published
for most services,
are easy to
understand and fair
to all

criteria are published
for some services,
but some may be
difficult to
understand, or
inequitable in their
treatment of different
groups of service
users

criteria are either not
published, are
difficult to
understand or are
inequitable in their
treatment of different
groups of service
users

5.2 Social services
are effective in
monitoring the
social care needs
of the local
population and
the take-up of
services. Fair
access can be
demonstrated
and action is
taken to increase

Social services
monitor most of the
social care needs of
the local population
and the take-up of
services. Fair
access can be partly
demonstrated and
action is taken to
increase take-up of
services from most
under-represented

Social services
monitor some of the
social care needs of
the local population
and take-up of
services. Fair
access can be
demonstrated in
some cases, and
action is taken to
increase take-up of
services from some

Social services have
few arrangements in
place to monitor the
social care needs of
the local population
and the take-up of
services. Fair
access cannot be
demonstrated and
little action is taken
to increase take-up
of services from

take-up of groups. under-represented under-represented
services from groups. groups.

under-

represented

groups.

5.3There are clear
routes to access
key social care
services 24 hours
aday, 7 days a
week, as needed.

There are clear
routes to access
most key social care
services 24 hours a
day, 7 days a week.

There are clear
routes to access
some key social care
services 24 hours a
day, 7 days a week.

The routes to access
key social care
services are not
readily accessible, or
are not available 24
hours a day, 7 days
a week

5.4 The range of
services available
reflects the needs
of the community,
promotes equality
to comply with
the Race
Relations

The range of
services available
reflects most of the
needs of the
community,
promotes equality to
comply with the
Race Relations

The range of
services available is
developing to reflect
the needs of the
community,
promotes equality to
comply with the
Race Relations

The range of
services available is
limited or not
developing to reflect
the needs of the
community, or does
not comply with the
Race Relations
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