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AVIS

adopté par le Conseil économique et social
au cours de sa séance du mercredi 25 février 2004






Premiére partie
Texte adopté le 25 février 2004






Le 8 juillet 2003, le Bureau du Conseil économique et social a confié ala
section des affaires sociales la préparation d’'un rapport et d’un projet d'avis
intitulé « Pour une prise en charge collective, quel que soit leur age, des
personnes en situation de handicap »".

Lasection adésigné M. Maurice Bonnet comme rapporteur.

INTRODUCTION

Le développement depuis la Libération d’'un systéme de sécurité sociae
basé sur les principes de I'assurance obligatoire et de la solidarité nationale a
congtitué une avancée majeure pour la cohésion sociale, en augmentant
considérablement la protection de I’ ensembl e de la popul ation dans |es domaines
delasanté, delavieillesse ou des chargesliées alafamille.

Aujourdhui cependant, une menace pése sur notre cohésion sociale, du fait
de la persistance de situations de discrimination et d’exclusion dont souffre une
partie de notre population qui se trouve fragilisée et marginalisée parce que,
devant vivre avec des incapacités ou des déficiences d'ordre physique ou
psychique, €elle évolue dans un environnement insuffisamment adapté a sa
situation, la mettant en situation de handicap.

Toutes ces personnes ne peuvent étre intégrées aux différents schémas
institutionnels ou aux différents dispositifs de prestations existants. Les origines
de ces incapacités ou de ces déficiences peuvent en effet étre trés diverses, car
elles tiennent au parcours individuel de chacun. Elles peuvent étre apparues dés
la naissance, mais aussi étre survenues a n'importe quel moment de I’ existence,
du fait d'un accident, d'une maladie ou du processus biologique du
vieillissement. Elles peuvent donc toucher n'importe lequel d’entre nous, et ce a
n'importe quel age.

Le rapport sur lequel se fonde le présent avis a montré comment dans notre
pays, des politiques sectorielles se sont progressivement mises en place,
n’embrassant pas toutes ces personnes en situation de handicap et instaurant de
surcroit des «barriéres de I'age» entre les différents bénéficiaires. Elles
considerent d’un cété les personnes « handicapées », elles-mémes classées en
plus ou moins de 20 ans, et de I’ autre des personnes de plus de 60 ans qualifiées
de «dépendantes». Aujourdhui, une personne est considérée comme
handicapée tant qu’ elle n'a pas atteint 60 ans. Au-dela, elle perd son statut et se

1 L’ensemble du projet d’ avis a été adopté au scrutin public par 128 voix et 33 abstentions (voir le
résultat du scrutin en annexe).



retrouve dans une situation incertaine, prise dans une autre logique
ingtitutionnelle et ne pouvant prétendre aux mémes droits. Les personnes
n'entrant dans aucune de ces catégories, comme les personnes atteintes de
maladies chroniques, ne bénéficient quant a elles d’ aucun dispositif spécifique.

Comme le souligne la | ettre de saisine du Bureau du Conseil économique et
social, il est devenu indispensable de porter un nouveau regard sur ces
personnes, et sur la maniére de répondre a leurs besoins, en sortant des schémas
catégoriels existants, qui ne correspondent a aucune réalité et répondront moins
encore a I'avenir aux évolutions prévisibles de notre société. Celle-ci devra en
effet répondre a deux défis majeurs.

Les perspectives démographiques, tout d'abord, si elles montrent que le
nombre dannées de vie sans incapacités devrait s accroitre, laissent aussi
entrevoir de fagon quasi certaine une augmentation dans les prochaines années
du nombre et de la durée de vie de personnes touchées par des incapacités et
ayant besoin d'une aide. Parmi €lles, les personnes lourdement handicapées, du
fait des progres constants de la médecine, seront probablement plus nombreuses
et vivront plus longtemps.

Mais, second défi, la profonde évolution de nos modes de vie ne parait pas,
bien au contraire, de nature a offrir dans un avenir proche une réponse suffisante
a ces besoins croissants. Cette interrogation part du constat de I’ accroissement de
la mobilité professionnelle et géographique, de I’ évolution des comportements et
des modeéles familiaux, et du propre vieillissement des aidants familiaux. Elle se
fonde auss sur la conscience de la nécessité de prendre en compte les
conséguences d'une progression continue de |'activité professionnelle des
femmes. L’ enquéte « Handicaps-incapacités-dépendances » (HID) a bien misen
évidence le réle primordial, trop souvent méconnu ou sous-estimé qu’ elles jouent
aupres des personnes en situation de handicap. Les femmes, pour des raisons
culturelles mais aussi financiéres compte-tenu de I'infériorité de leurs revenus
salariaux par rapport a ceux des hommes, représentent actuellement les deux tiers
des aidants familiaux. Mais cette situation ne saurait perdurer, ce qui souligne la
nécessité d'une meilleure implication des hommes dans la sphére privée, gréace
notamment a I’ éducation, et d’'une progression concréte de I'égalité entre les
hommes et les femmes, notamment en matiere professionnelle, conformément
aux nombreuses préconisations formul ées par notre assembl ée.

Toutes ces évolutions rendent indispensable, comme I'a également
souligné le Bureau du Conseil économique et social dans sa lettre de saisine,
d’organiser en faveur des personnes en situation de handicap une prise en charge
et un accompagnement par la collectivité, tendant a |’ universalité en assurant la
compensation des incapacités de chacun grace a un systeme basé sur la solidarité
nationale, en ouvrant un accés a des réponses individuelles et spécifiques
reposant sur un ensemble organisé de services diversifiés, permettant de
répondre aux besoins spécifiques de chacun, quel que soit son &ge et I’ origine de



son handicap, et de participer pleinement a la vie de la cité dans toutes ses
composantes.

Par le présent avis, le Conseil économique et social s efforce de prolonger
et d' enrichir la réflexion qu'il a engagée depuis de nombreuses années et a de
multiples occasions sur différents aspects de ces questions: en 1983 sur « Le
vieillissement démographique et ses conséguences économiques et sociales» ;
en 1985 sur « Les problémes médicaux et sociaux posés par les personnes agées
dépendantes»; en 1995 sur le «Projet de création d'une «prestation
autonomie» destinée aux personnes agées dépendantes»; en 1997 sur
« Prévention et soins des maladies mentales ; bilan et perspectives» ; en 1998
sur « La prise en charge des personnes vieillissantes handicapées mentales ou
souffrant de troubles mentaux»; en 1999 sur les « Perspectives socio-
démographiques a I"horizon 2020-2040 »; en 2000 sur les « Stuations de
handicap et cadre de vie », ainsi que sur « Les perspectives de la France » ; en
2001 sur « Les personnes agées dans la société » ; et en 2003 sur « L'insertion
professionnelle en milieu ordinaire des personnes en situation de handicap » et
sur « La prévention en matiéere de santé ».

La réflexion du Conseil économique et social se situe au moment ou vient
de sachever I'Année européenne des personnes handicapées, célébrée dans le
cadre de I'Union européenne, qui s était fixée comme objectif une société
ouverte a tous. Elle se situe, égaement, dans la perspective de I'intégration
probable dans le droit positif de la Charte des droits fondamentaux de I’ Union
européenne, proclamée a Nice en décembre 2000, et dont I'article 21 affirme le
principe de I'interdiction de toute discrimination fondée notamment sur le
handicap ou sur I’ &ge.

Le rapport et I'avis du Conseil économique et social sont par ailleurs
adoptés au moment ol le gouvernement, pour répondre a I'engagement du
Président de la République de faire de I'insertion des personnes handicapées
I” une des priorités de son mandat, et en réaction ala grave crise provoquée par la
canicule de I é&té 2003, a présenté en novembre 2003 un plan national en faveur
des personnes «dépendantes», visant a la fois les personnes agées et les
personnes handicapées, et a déposé en janvier 2004 deux projets de loi devant le
Parlement, I"un sur les « dispositifs de solidarité pour I’ autonomie des personnes
agées et des personnes handicapées », |’autre sur «I’égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées ».

Par le présent avis, le Conseil économique et social espére donc contribuer
aux débats qui se tiendront sur la définition des politiques publiques en faveur de
toutes les personnes en situation de handicap, quel que soit leur age. Il présente
ici les axes fondamentaux qui pourraient guider I’ action des pouvoirs publics en
vue d'une prise en charge collective de ces personnes dans le cadre de la
solidarité nationale.



| -CHANGER LE REGARD PORTE SUR LES PERSONNES EN
SITUATION DE HANDICAP, QUEL QUE SOIT LEUR AGE

Pour le Conseil économique et social, il est indispensable de changer le
regard que porte notre société sur les personnes en situation de handicap, quel
gue soit leur age et quelle que soit I’ origine de ce handicap, et de matérialiser
cette volonté par un ensemble de mesures concrétes, afin que ces personnes
puissent effectivement étre des citoyens a part entiére.

A - RECONNAITRE LA LEGITIMITE ET LA NECESSITE DE LA SOLIDARITE ENVERS
LES PERSONNES EN SITUATION DE HANDICAP

Méme s sur un plan individuel et familia, la grande majorité de notre
population fait preuve, comme I'avait déa souligné précédemment notre
assemblée, d’un attachement fort envers les personnes fragilisées qui lui sont
proches, il n'en demeure pas moins que sur un plan collectif, en dépit des
déclarations de principe déja affirmées a maintes reprises, notre société porte
encore trop souvent, consciemment ou inconsciemment, un regard négatif sur ces
personnes, tendant ales assimiler a des « bouches inutiles », qui « colitent » et ne
« produisent » rien.

L’emploi de certains mots n’est pas neutre de ce point de vue et contribue a
entretenir cette image dévalorisante. Tel est particuliérement le cas du terme de
« dépendance », dont la perception fait qu’ aujourd'hui parler de vieillesse revient
trop généralement a évoquer les seules restrictions d'activité liées au
vieillissement, alors qu'il ne s'agit en réalité que d’ évoquer une dépendance pour
effectuer les actes de la vie quotidienne. Il importe, tout au contraire, d’étre
conscient que chacun, quels que soient son age et son état physique ou
psychique, est en réalité dépendant des autres tout au long de son existence.

Le Conseil économique et socia estime que la solidarité a I'égard des
personnes en situation de handicap est I’un des fondements de notre société, et
que la compensation des incapacités, qui est un droit affirmé par la loi du
17 janvier 2002 de modernisation sociale, doit étre percue auss comme un
investissement sur la personne, potentiellement facteur de richesses, et non
comme un co(t pour la collectivité. Il rappelle qu'il convient a ce sujet de ne pas
perdre de vue que ces personnes sont aussi des acteurs économiques, a la fois en
ce qu' elles sont des consommateurs, en ce qu’elles paient des impbts, et en ce
guelles générent des activités spécifiques, source d’emplois et de revenus,
particulierement dans le secteur des services, qui sont appelées, compte tenu de
I’ampleur des besoins actuels et plus encore futurs a couvrir, a connaitre un fort
développement.

A partir des analyses développées dans le rapport fondant le présent avis,

notre assemblée constate également que les personnes en situation de handicap
ne sont touj ours pas en mesure de pouvoir étre considérées comme des citoyens a



part entiere, comme |'avaient déja mis en évidence les rapport et avis qu'elle a
adoptés en 2000 sur « Stuations de handicap et cadre de vie ».

B - METTRE EN (EUVRE UN ENSEMBLE DE MESURES PERMETTANT A CES
PERSONNES D’ ETRE DES CITOYENS A PART ENTIERE

Pour le Conseil économique et social, il est essentiel de prendre un
ensemble de mesures concretes et cohérentes permettant a chaque personne en
situation de handicap, quel que soit son &ge et la nature de son incapacité, que
celle-ci soit physique ou psychique, d'étre pleinement intégrée, sans aucune
discrimination, a la vie de la société dans tous ses aspects. |l est a cet égard
essentiel que cette préoccupation figure expressément dans les dispositions de la
future loi portant révision de la loi d orientation du 30 juin 1975 relative aux
personnes handicapées. Cette derniére ne prévoyait, au demeurant, aucun critére
d’ &ge pour pouvoir bénéficier de ces dispositions.

Le Conseil économique et socia constate que si des lois existent en faveur
des personnes en situation de handicap, en matiére notamment d emploi,
d’éducation ou d' accessibilité, elles ne sont pas ou trop peu respectées. Il tient a
souligner que le manque de moyens ne peut tout expliquer dans la situation
actuelle, qui résulte auss de la persistance d’une attitude de fermeture d’ esprit
vis-a-vis de ces personnes, se manifestant notamment par le fait que la
scolarisation dés la petite enfance demeure difficile, que de nombreux
établissements scolaires continuent, en invoquant des raisons trés diverses, de
refuser d'accueillir des enfants handicapés, ou que I'accueil d'étudiants en
situation de handicap reste insuffisant.

Notre assemblée se situe ici dans la continuité de la réflexion qu’elle méne
depuis plusieurs années. Ainsi, dans son avis « Stuations de handicap et cadre
de vie » précédemment cité, elle a estimé indispensable que pour répondre a leur
désir d'autonomie, d'intégration et de citoyenneté, les personnes handicapées
soient mises en situation de participer pleinement a la maitrise de leur vie et au
débat social, par une présence effective, sous des formes diverses, a tous les
niveaux de réflexion, de concertation, et de décision. Elle a pour ce faire présenté
une série de propositions trés concretes visant :

- aouvrir plus largement la société a I’ensemble des citoyens, par un
urbanisme adapté, par des logements adaptables, par des transports
enfin accessibles a tous, et par le désenclavement des institutions
spécialisées;;

- afavoriser I’accueil en milieu ordinaire en facilitant la scolarisation,
en repensant |’orientation, en renforcant la formation, en facilitant
I’emploi, et en développant fortement |’ accessibilité a la culture, aux
loisirs et au tourisme ;

- adévelopper les moyens de |’ autonomie et I’ accompagnement social.
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Celles-ci, méme s elles doivent étre complétées par un renforcement des
capacités d'accueil en établissement et une densification du réseau de garde
sanitaire, gardent aujourd'hui toute leur pertinence et leur justification, de méme
que celles formulées dans I’ avis adopté en 2001 sur « Les personnes agées dans
la société », qui s efforcaient d’améliorer la reconnaissance et la promotion de la
place des personnes agées dans notre société. Toutes ces propositions, dont notre
assembl ée regrette qu’ elles n’aient pour la plupart pas été concrétement mises en
cauvre, peuvent contribuer a la définition d'un corps de mesures visant a
répondre aux difficultés vécues par les personnes en situation de handicap, quel
gue soit leur &ge.

Il - ORGANISER LA MISE EN COHERENCE DES
REGLEMENTATIONSET DESDISPOSITIFS

Pour le Conseil économique et social, il est indispensable, afin d étre en
mesure de répondre a la diversité et a I’ampleur des besoins, de clarifier les
textes régissant les politiques publiques en faveur des personnes de tous ages
en situation de handicap, en définissant des objectifs fondamentaux et en
mettant en cohérence les dispositifs assurant leur mise en cauvre.

L’existence depuis des décennies de dispositifs spécifiés en faveur de la
vieillesse ou du handicap ne permet pas a de nombreuses personnes qui ne sont
considérées ni comme handicapées ni comme dépendantes de trouver des
solutions adaptées a leurs besoins.

Par ailleurs, le foisonnement et la complexité des dispositifs résultant de la
multiplication des réglementations relatives au handicap ou a la dépendance
aboutit a des superpositions, et parfois a des contradictions dans les procédures et
les structures mises en place.

Certaines lois déterminent des objectifs a atteindre, alors que d'autres,
comme la loi du 2 janvier 2002 relative a la rénovation de |’action sociale et
médico-sociale, ne font que mettre en ceuvre un certain nombre de moyens et
offrir des modalités d’ application au service de laréalisation de ces objectifs.

De surcroit, les modes d’ organisation mis en place au niveau départemental
sont hétérogenes. Les pratiques de conventionnement trés diverses selon les
départements font que les caisses des régimes obligatoires de base d'assurance
vieillesse ne sont pas toujours associées dans la mise en ceuvre de I’ Allocation
personnalisée d'autonomie (APA), ce qui rend difficile leur plein investissement
dans les politiques de la vieillesse et du handicap. Les modes de tarification des
aides sont quant & eux trés diversifiés, faisant intervenir une pluralité d’acteurs
(Etat, sécurité sociale, collectivités territoriales), et apparaissent largement
illisibles.

Cette dituation est source de discriminations entre les personnes
ellesmémes et selon leur lieu de résidence. Elle ne permet pas, de plus, de
coordonner lesinitiatives et d'assurer un véritable maillage du territoire.
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Le Conseil économique et social constate que le plan « Dépendance
solidarité » annoncé par le gouvernement, s'il est présenté sous une forme
unique en faveur des personnes dépendantes, décline deux programmes d’ action
distincts en faveur de chacune des deux populations. || maintient donc une vision
catégorielle et partielle des personnes en situation de handicap.

Il - EVALUER LA SITUATION DES PERSONNES AU MOYEN D’'UN
OUTIL MULTIDIMENSIONNEL

Notre assemblée préconise I' utilisation d' un outil d’évaluation commun
a toutes les personnes en situation de handicap par les acteurs sanitaires et
sociaux et permettant la participation de la personne a sa propre évaluation.

A - INSTITUER UNE EVALUATION TRANSVERSALE ET MULTIDIMENSIONNELLE DE
LA SITUATION DES PERSONNES

La mise en place d'une évaluation transversale et multidimensionnelle est
justifiée par la similitude des situations a évaluer : personnes accidentées de la
route, du travail, personnes souffrant d’ une maladie chronique invalidante, etc. A
cette similitude des situations correspond a I"heure actuelle une multitude
d outils de mesure des incapacités. C'est pourquoi notre assemblée préconise la
mise en cauvre d'un outil commun d'évaluation des incapacités. Cependant,
prenant acte de la large utilisation de la grille AGGIR, et en dépit des faiblesses
de celle-ci et trop souvent de son inadéguation, €lle accepte le principe que cet
outil soit maintenu pour étre utilisé comme outil d'éligibilité a la prestation et
pour étre intégré dans une démarche globale d’' évaluation multidimensionnelle
de lasituation des personnes.

1. Impliquer les professionnels dans une approche pluridisciplinaire

La diversité des situations de handicap, auxquelles peuvent étre associées
des pathologies, nécessite en matiére d évaluation la mobilisation conjointe des
acteurs des secteurs médicaux et sociaux.

Il est notamment indispensable d'inclure des professionnels du secteur
médical ayant la connaissance et la charge des pathologies particuliéres dans la
démarche d’évaluation. En effet, I’ observation faite par des professionnels doit
porter sur toutes les fonctions de la personne, en ne s attachant pas qu’ aux seules
déficiences ou aux seules pathologies séparément, mais aux deux a lafois, afin
d’apprécier les fonctions sensorielles, les fonctions locomotrices et |es fonctions
cognitives. I convient également d’ associer le médecin traitant de la personne au
moment du recueil de ces informations, et d’adjoindre a cette évaluation des
spécialistes médicaux particulierement impliqués dans le soin des malades et la
détection des pathologies telles que les maladies neuromusculaires, la
mucoviscidose, la maladie d’ Alzheimer, les maladies chroniques invalidantes,
méme s €elles sont « rares », etc. Cette étape doit aussi permettre de repérer les
pathol ogies, notamment celles affectant le cerveau.
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Bien qu'elle ' en soit pas I’ objectif premier, la prévention doit étre prise en
compte dans la démarche d’ évaluation.

2. Assurer la participation dela personne al’ évaluation de ses besoins

Au-dela de la mesure des pathologies et des déficiences de I'individu, notre
assemblée tient a souligner qu'il est indispensable de prendre en compte le
milieu de vie de chaque personne. Elle insiste sur le rdle central et primordial de
la personne dans I'analyse de sa situation, a partir de son projet de vie. La
démarche d’évaluation doit inclure la participation active de celle-ci et de son
entourage s'il y alieu.

Aussi, a partir des informations recueillies lors de |’ observation faite par
des professionnels, il convient d'apprécier les adaptations nécessaires au
logement de la personne ainsi que les aides techniques requises. Celle-ci doit étre
mise a méme d’expliquer quelles sont ses habitudes de vie et d exprimer ses
besoins en fonction de son projet de vie a tout moment de I’ évaluation.

L'analyse de I'environnement de la personne doit permettre aux
professionnels de dresser avec €elle et son entourage un état des moyens de
compensation nécessaires et existants.

3. Permettre d’élaborer un plan d’aide personnalisée

La démarche d'évaluation, centrée sur I'individu, doit conduire a la
construction d'un plan dade personnalisée. Auss notre assemblée
recommande-t-elle I élaboration d'un contrat d'aide personnalisée incluant les
avis de la personne et de safamille ainsi que des professionnels du secteur social
et du secteur médical.

Formalisant le plan d’aide personnalisée, ce contrat doit fixer les droits et
les obligations de chaque partie et prévoir la fréquence des évaluations afin de
prendre en compte |'évolution de la santé de la personne ains que les
modifications de ses conditions de vie.

Ce contrat d'aide personnaisée doit prendre en compte les moyens
envisagés en accord avec la personne, qu'il s'agisse d'une aide humaine, d'une
aide technique, d'un aménagement de | habitat ou encore d’'une aide apportée
aux aidants familiaux. L’ entourage participant alavie de la personne en situation
de handicap et Iui apportant son aide doit en effet pouvoir bénéficier de
dispositifs lui permettant de profiter de moments de répit et de faire connaitre la
réalité de leur travail. Consciente de la charge supportée par ces aidants
familiaux, mise clairement en évidence par |I'enquéte « Handicaps-incapacités-
dépendances » réalisée par |I'INSEE entre 1998 et 2001, notre assembl ée propose
gue des moyens spécifiques soient mis a la disposition des familles dans leurs
besoins propres d’ étre soulagées.

Notre assemblée recommande également que le contrat daide
personnalisée comporte la liste exhaustive des aides dont peut bénéficier la
personne ainsi que le plan de financement.
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B - ORGANISER L'EVALUATION AU PLUS PRES DES PERSONNES

1. Agir dans un cadre organisé localement

La mise en place de I’ aide personnalisée doit s’ effectuer au sein d’un cadre
défini localement. Aing, il est indispensable d'organiser un maillage précis du
territoire avec les moyens déja existants. |l convient pour ce faire d'unifier les
structures présentes tout en organisant des antennes de proximité :

- les Centres locaux d’information et de coordination gérontologique
(CLIC), instances situées a des niveaux de territoires infra
départementaux ;

- les Sites de la vie autonome (SVA), qui s adressent aux personnes en
situation de handicap, quel que soit leur age, rassemblent des équipes
d’évaluation labellisées qui analysent la situation de la personne et | ui
proposent une solution. L’ évaluation alagquelle ils procédent s'inspire
largement de la Classification internationale de fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF) en s appuyant sur les interactions de la
personne avec I’ environnement ;

- les Commissions techniques d'orientation et de reclassement
professionnel (COTOREP), dont la récente réforme (décret n° 2003-
1220 du 19 décembre 2003) prévoit la mise en place d’une équipe
technique pluridisciplinaire pour I’ analyse des demandes ;

- les Commissions départementales d' éducation spéciale (CDES), qui
déterminent le taux d’incapacité des jeunes de moins de 20 ans a
partir d’'un guide baréme s'inspirant, tout comme les COTOREP, des
concepts de la classification internationale du handicap (CIH).

Notre assembl ée estime nécessaire de coordonner ces compétences tout en
veillant & assurer une continuité de ces services au niveau local gréce a la
création d’antennes de proximité. Elle estime, en effet, qu'il n'y a pas lieu de
superposer des structures qui ont toutes vocation a connaitre des situations de
handicap, de fagon spécifiée selon des types de population déterminés et parfois
sur la base de limites d’ age (CDES, COTOREP). Elle souhaite que des antennes
de proximité soient dans le méme temps mises en place pour conduire
I’évaluation.

Partant du constat du caractére universel des SVA, qui rassemblent déja, de
surcroit, des compétences techniques pour |'évaluation, notre assemblée
préconise le recours a une structure unique de ce type, permettant de coordonner
I’action des différents intervenants, et a laquelle pourront avoir acces toutes les
personnes en situation de handicap, quel que soit leur &ge. Cette structure unique
doit pouvoir s appuyer sur un référentiel d'évaluation commun pour I’ analyse de
la situation de handicap et la détermination des besoins de compensation et la
mise en cauvre du plan d’ aide personnalisée.
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Notre assemblée souhaite a ce sujet que les « maisons départementales des
per sonnes handicapées » prévues par le projet de loi pour « |’ égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées »
regroupent I’ensemble de ces structures plutét que de constituer une structure
autonome supplémentaire. Elle regrette toutefois que le statut juridique et le
financement n’ en soient pas explicités dans le projet deloi.

2. Mettre en place des équipes d’ évaluation labellisées

Notre assemblée recommande que |’évaluation multidimensionnelle soit
réalisée, sur la base d'un cahier des charges, par des équipes labellisées
pluriprofessionnelles qui se prononceront dans un premier temps, sur le plan
d’aide personnalisée puis, dans un second temps, formuleront un avis sur
I’ ligibilité des personnes aux prestations.

Ces équipes labellisées doivent disposer des moyens, notamment juridiques
et financiers, d’ exercer leurs missions en toute indépendance, ce qui n’exclut pas
la coordination avec les comités départementaux, dont la composition est décrite
dans le point V du présent avis, chargés d’ assurer la mise en cohérence de leurs
propositions et I'accés aux différentes ressources pour la réaisation du plan
d’aide personnalisée.

3. Former les évaluateurs

Notre assemblée souhaite que I'évaluation soit conduite par des
professionnels autorisés, comme le dispose la loi du 2 janvier 2002 rénovant
I’action sociale et médico-sociale, et formés. Dans cette perspective, elle estime
nécessaire le développement de la recherche scientifique sous un angle
pluridisciplinaire dans les domaines de la gériatrie et du handicap.

A ce titre, elle se réouit des modalités de la récente réforme du second
cycle des études de médecine qui a introduit dans le cursus d enseignement,
depuis la rentrée universitaire 2003, un module obligatoire «handicap,
incapacité, dépendance » qui approche de fagon transversale et multidisciplinaire
la prise en charge des personnes en situation de handicap.

Il est également souhaitable que se développe une culture d' évaluation et
gu’ un corps spécifique chargé d’ évaluer les situations de handicap et ayant recu
une formation de santé publique soit constitué.

Par ailleurs, notre assemblée estime qu'il est nécessaire de valoriser les
carriéres des soignants (aides-soignants, infirmiers, infirmiers coordinateurs) et
des professionnels de I’ action sociale (auxiliaires de vie sociae, techniciennes de
I'intervention sociale et familiale, aides a domicile).
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IV-OUVRIR UN DROIT A UNE COMPENSATION PAR UNE
PRESTATION «HANDICAP-INCAPACITE-DEPENDANCE » POUR
TOUSLESAGES

Le Conseil économique et social est favorable, face aux aléas de la vie
(accidents, maladies invalidantes, restrictions d’ activités dues a I'age,...), face
a des situations auxquelles chacun d’entre nous peut étre un jour confronté, a
la création d'une prestation destinée a compenser les incapacités dans toute
leur diversité, quels que soient I'&ge et le lieu de vie des personnes, sur la base
d’une évaluation permettant de définir leur situation.

Comme le montre le rapport sur lequel se fonde le présent avis, des
politiques de la vieillesse et du handicap se sont construites séparément dans
notre pays, pour des raisons liées al’ histoire de nos politiques sociales. Elles ont
abouti a I'existence d'un systéme complexe, séparant personnes « agées » et
personnes « handicapées », parfois incohérent et opague non seulement pour ses
bénéficiaires mais aussi pour les multiples acteurs chargés d' en assurer la gestion
et lamise en cauvre.

Ces dispositifs s'appuient de plus sur des critéres d’age, ce qui facilite
certes la gestion d’un certain nombre de prestations. Cependant, les « barriéres
del’'&ge » établies a 20 et a 60 ans souffrent de deux critiques principales.

Elles ne reposent, tout d'abord, sur aucun fondement pertinent et sur
aucune réalité concréte. Mais, surtout, elles présentent I'inconvénient majeur de
générer des discriminations et des inégalités parmi les personnes nécessitant des
aides. Le passage de certaines limites d’age entraine en effet pour une méme
personne des changements de prestations et de régime juridique applicable. Une
personne handicapée connalt un statut « hybride » une fois qu’elle a atteint I’ age
de 60 ans, qui se caractérise par le maintien dans certains cas de ses droits acquis
en tant que personne « handicapée » et par le passage dans d' autres cas a un
statut de personne «agée». Et pour une méme situation de handicap, des
personnes dont les besoins sont identiques mais dont les &ges différent, ne serait-
ce parfois que d' un an, n’ont pas droit aux mémes prestations et peuvent se voir
appliquer des mécanismes juridiques distincts n'assurant pas le méme niveau
d’aide ou de protection. Pour le Conseil économique et social, ces inégalités ou
ces pertes de statut ne sont justifiées par aucune raison objective.

Cette analyse a du reste déja été faite a plusieurs reprises par notre
assemblée, qui, dans son avis de 1995, « Projet de création d’une « prestation
autonomie » destinée aux personnes agées dépendantes », notait que le fait de
dépendre de I’ aide d'un tiers pour effectuer les actes essentiels de la vie courante
n'est paslié al’age, et dans son avis de 1998 « La prise en charge des personnes
vieillissantes handicapées mentales ou souffrant de troubles mentaux », relevait
des points de convergence dans I’ approche et le traitement des deux cas étudiés,
en soulignant la nécessité d’ éviter les ruptures de prise en charge aprés 60 ans.
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Une préoccupation de méme nature ressort de I’avis formulé le 13 janvier
2004 par la commission pléniere du Conseil national consultatif des personnes
handicapées (CNCPH), qui affirme que la définition du handicap doit intégrer la
mention « quel que soit I’ age ».

Par ailleurs, I'existence de dispositifs spécifiés «vieillesse» ou
«handicap » tend a faire oublier que d’autres personnes nécessitant une aide
mais n’ étant ni « agées » ni « handicapées » ne voient aujourd'hui leurs besoins
couverts par aucun dispositif adapté. C'est en particulier le cas de la majorité des
personnes atteintes de maladies chroniques, qui éprouvent un fort besoin de prise
en charge médicale et sociale, au méme titre que des personnes jeunes, adultes
ou ageées atteintes d'incapacités physiques ou psychiques, et se trouvent exclues
des dispositifs tant généraux que spécifiques.

Il existe pourtant une similitude dans les problématiques auxquelles sont
confrontées toutes ces personnes qui, quel que soit leur &ge, se trouvent dans une
situation de handicap résultant de la rencontre entre une tragjectoire individuelle
singuliére, faite d'un ensemble de déficiences et d'incapacités liées a
I’avancement en age ou a une pathologie, et les données d’un environnement
quotidien plus ou moins handicapant. Cette similitude des problématiques est
notamment attestée par le constat que, comme le met en évidence le rapport
fondant le présent avis, bien que des régimes distincts aient été mis en place pour
les populations « agées » ou « handicapées », des dispositifs communs ont dans
la pratique progressivement été utilisés.

Pour le Conseil économique et socid, il est important que la France, en
conformité avec I'esprit de la loi du 30 juin 1975 en faveur des personnes
handicapées, qui n’instaurait aucune limite d’'&ge, adopte des dispositifs qui se
situent en accord avec la définition du handicap donnée par |’ Organisation
mondiale de la santé (OMS) en 1980 et avec la recommandation du Comité des
ministres de |’ Europe relative a la dépendance, émise en 1998, qui souligne que
«toutes les sections de la population peuvent se trouver affectées par la
dépendance, et pas uniquement les personnes agées », et ce aors qu’un nombre
croissant d'Etats européens, pour la plupart membres de I’Union européenne,
notamment |’ Allemagne, les Pays-Bas, la Suéde, le Danemark et le Luxembourg
ont d’ores et dga, chacun selon son appréhension des problémes et son systeme
de protection sociale, mis en place une organisation et des financements
spécifiques afin d’ apporter des solutions a ces situations.

Pour le Conseil économique et social, la nouvelle prestation, qui pourrait
étre dénommée «prestation HID (handicap-incapacité-dépendance) » et se
substituer a I'Allocation compensatrice de tierce personne (ACTP) et a
I’ Allocation personnalisée d'autonomie (APA), doit reposer sur le principe de la
reconnaissance d’un droit d’entrée commun ouvert a toute personne en situation
de handicap, quels que soient son age, son « statut » (personne handicapée,
personne agée, personne malade) et la durée de ses incapacités, en aménageant
des réponses spécifiées en fonction des groupes de population présentant des
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caractéristiques identiques. Elle doit par conséquent étre polyvalente, ¢’ est-a-dire
susceptible d'étre utilisée pour offrir des solutions diverses en fonction des
besoins (a domicile, en établissement...). Le principe de I’ universalité de cette
mesure doit étre garanti par le caractére légal de la nouvelle prestation,
applicable sur tout le territoire national, y compris I’ Outre-mer, permettant une
égalité de traitement entre tous les bénéficiaires quels que soient le lieu de
résidence et les modalités d’ hébergement.

Pour le Conseil économique et social, il est bien entendu que cette nouvelle
prestation ne supprimerait aucune des aides dispensées actuellement par les
régimes de sécurité sociale en faveur des personnes en situation de handicap.

V - ASSURER UN FINANCEMENT SOLIDAIRE, JUSTE ET PERENNE
AINSI QU'UNE GESTION DANSLA PROXIMITE

Le Conseil économique et social est favorable a la reconnaissance d'un
risque « handicap-incapacité-dépendance» entrant dans le champ de la
protection sociale et permettant aux personnes handicapées et/ou agées ainsi
gu’aux personnes atteintes de pathologies chroniques et/ou invalidantes, quel
gue soit leur &ge, de compenser leur situation de handicap pour
I’accomplissement des actes de la vie. Pour le Conseil économique et social, ce
risque doit étre financé dans le cadre de la solidarité nationale entendue dans
son sens le plus large, a partir de principes définis dans un cadre national, et
étre mis en cauvre dans un cadre partenarial au plus prés de la personne prise
en charge.

A - CREER UN RISQUE NOUVEAU ENTRANT DANS LE CHAMP DE LA PROTECTION
SOCIALE

1. Corriger la complexité et les inégalités de traitement résultant de la
situation actuelle

Pour le Conseil économique et social, la création d’ un risque nouveau dans
le cadre de la sécurité sociale doit contribuer a limiter la complexité des
dispositifs et des financements mis en cauvre en faveur des personnes en
situation de handicap. Elle doit s'accompagner d'un état des lieux des dispositifs
de sécurité sociae existants et d'une plus grande coordination de ceux-ci pour
mieux répondre aux besoins des intéressés.

Elle est également la solution la plus & méme de mettre fin aux inégalités
de traitement qui caractérisent actuellement la prise en charge des personnes en
situation de handicap. Elle doit permettre, d’une part, d'assurer une couverture
universelle de ces besoins, en incluant les personnes qui actuellement n’'en
bénéficient pas parce qu'elles n’entrent pas dans les dispositifs spécifiés mis en
place pour les personnes agées ou les personnes handicapées. Elle doit permettre,
d autre part, de faire disparditre les ruptures de régime juridique, avec toutes
leurs conséquences directes sur la vie des personnes, entrainées par les barriéres
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de I’ &ge et le passage d’ un statut de personne handicapée a un statut de personne
agée dépendante.

Il s'agit également de corriger les disparités de traitement induites par la
place faite actuellement a la gestion de la prise en charge du handicap ou de la
dépendance par les services des départements, parfois dans le cadre de I'aide
sociale, avec dans ce cas des conséquences sur le patrimoine des personnes
aidées ou de leurs enfants, notamment en matiére de récupération sur succession.

Dans son plan «Une réforme de solidarité pour les personnes
dépendantes», le gouvernement a annoncé la création d'un risque
« dépendance », en continuant a distinguer des dispositions consacrées soit aux
personnes agées dépendantes, soit aux personnes handicapées. Le Consell
économique et social estime que I'occasion se présente, au contraire, de
reconnéitre de fagon explicite I'existence d’un risque unique, qui pourrait étre
qualifié de risgue « handicap-incapacité-dépendance », couvrant, sans effectuer
de distinction entre des catégories de populations, I'ensemble des personnes
victimes des aléas de I'existence, quels que soient leur &ge et leur état de
personne &gée, handicapée ou malade.

2. Contribuer au changement du regard porté sur les personnes en
situation de handicap

Il Sagit aussi de contribuer au changement du regard porté sur les
personnes en situation de handicap en modifiant la perception que peut induire
I'idée, parfois inexacte, d'une place importante tenue par |I'aide sociae, qui
véhicule I'image dévalorisante de la charité ou de I’ assistance, et qui fait naitre
de surcroit des soupcons de favoritisme dans I'attribution des aides. Pour le
Conseil économique et social, la reconnaissance d'un risque socia constitué par
la situation de handicap quel que soit I'age, géré dans le cadre d'un dispositif
associant les branches dga constituées de la sécurité sociale, ne parait pas,
contrairement a des craintes parfois exprimées, de nature a exposer ses
bénéficiaires a des attitudes de stigmatisation. Bien au contraire, en instituant une
assurance contre ce nouveau risque social au méme niveau que les assurances
sociales existantes, |’ ensemble de la collectivité nationale reconnait ainsi I"intérét
porté a une partie de la popul ation particulierement fragilisée.

B - ASSURER UN FINANCEMENT SOLIDAIRE, JUSTE ET PERENNE

Le gouvernement a annoncé le principe d'un financement par des
ressources nouvelles constituées par le remplacement d'un jour férié par une
«journée nationale de solidarité ». Le projet de loi relatif au dispositif de
solidarité pour I’autonomie des personnes agées et des personnes handicapées
déposé devant I’ Assemblée nationale le 14 janvier 2004 prévoit a ce sujet la
création d'une Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA), se
substituant au Fonds de financement de I’ allocation personnalisée d’ autonomie
(FAPA), qui rassemblerait les moyens mobilisables par I'Etat, |’assurance
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vieillesse et I'assurance maladie pour prendre en charge la dépendance des
personnes ageées et des personnes handicapées. Elle serait alimentée également
par une contribution de 0,3 % due par les employeurs publics et privés résultant
de la solidarité active des seuls salariés, par une contribution additionnelle de
0,3 point sur les revenus du patrimoine et les revenus des placements, et par une
fraction de 0,1 point du produit de la Contribution sociale généralisée (CSG).

Le Conseil économique et social ne souscrit pas a ce projet. Les modalités
prévues par le gouvernement pour financer le nouveau risque ne s'inscrivent pas,
en effet, dans le cadre de la solidarité nationale. Notre assemblée considére que
le fait d'imposer par laloi la création d'une « journée nationale de solidarité »
porte atteinte a la liberté de négocier et de conclure des accords individuels ou
collectifs de travail, voire remet en cause des accords déja conclus.

Pour le Conseil économique et social, la reconnaissance au sein de notre
systéme de protection sociale de I’ existence d' un risque dont la finalité doit étre
de faire face a des adéas de la vie auxquels chacun, a tout moment de son
existence et quels que soient I’ origine et le niveau de ses revenus, est susceptible
d'étre exposé, rend impérative la mise en place d'un financement universel,
faisant jouer pleinement la solidarité nationale et assis par conséquent sur toutes
les sources de revenu, notamment ceux du capital et ceux des retraités. |l peut
étre rappelé, a cet égard, que laloi du 4 mars 2002 a posé comme principe que
« toute personne handicapée a droit, quelle que soit la cause de sa déficience, a
la solidarité de I'ensemble de la collectivité nationale». A ce titre, notre
assemblée estime qu’une contribution sociale a I’ assiette la plus large possible
est la mieux adaptée pour financer le type de prestation dont il recommande la
création. Elle estime également, compte tenu de I'engagement depuis de
nombreuses années des collectivités territoriales dans ces domaines, que I’ apport
de ressources provenant de celles-ci et affectées actuellement a ces populations
ne peut étre écarté, dans un cadre qui demeure néanmoins a définir précisément.

Les dispositions du projet de loi déposé le 14 janvier 2004 devant
I’ Assemblée nationale sont peu précises s agissant des attributions de la CNSA.
Notre assemblée est favorable a ce que les ressources destinées au financement
d'un nouveau risque soient consacrées a |'abondement d'un simple fonds
national géré par les organismes de sécurité sociale, permettant ains une
redistribution équitable de ces moyens aux personnes en situation de handicap
sur I’ensemble du territoire,
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C - ORGANISER UNE GESTION DU NOUVEAU RISQUE DANS LA PROXIMITE

La question est auss aujourd’hui posée des modalités de gestion qui
doivent étre mises en place pour prendre en charge un nouveau risque.

1. Ecarter la création d’une nouvelle branche autonome de sécurité
sociale

Le projet du gouvernement annonce la création d’une nouvelle branche de
la sécurité sociale se fondant sur la CNSA qui serait, selon le projet de loi déposé
devant le Parlement, un établissement public a caractére administratif, a I'instar
des caisses nationales de sécurité sociale. Sur ce point essentiel, le Conseil
économique et social tient a affirmer son opposition ala création d’ une nouvelle
branche de la sécurité sociale, qui lui parait inutile et inopportune.

Elle tendrait a ignorer, tout d'abord, la réaité des compétences qu’ ont
développées depuis de nombreuses années les organismes de sécurité sociale.
Ceux-ci ont acquis une grande expérience dans la gestion de prestations
complexes et ont su élaborer des méthodes et des instruments de travail
communs qui seront précieux pour mettre au point les principes de mise en
cauvre de dispositifs qui, malgré les améliorations attendues de la création d'une
prestation spécifique, conserveront un certain degré de complexité compte tenu
de lagrande diversité des situations a prendre en compte concrétement.

La création d'une nouvelle branche de la sécurité sociale pourrait par
ailleurs, alors méme que vient d’ étre lancée une concertation de grande ampleur
sur I'avenir de I'assurance maladie, étre de nature, en organisant un traitement
distinct des personnes dépendantes ou handicapées, a mettre en cause aterme le
caractere universel de I'assurance maladie, qui n'a été atteint que dans une
période trés récente.

Enfin, dans la continuité des actions mises en cauvre par les organismes de
sécurité sociale pour une meilleure gestion du risque, il est important de créer un
lien entre prévention et prise en charge du risgue. Des actions de prévention
pourront étre renforcées pour reculer la survenance du risque. A titre d’exemple
des actions de prévention pour retarder les effets du vieillissement peuvent
permettre de gagner quelques années de vie sans perte d autonomie, comme
I'avait souligné |’ avis adopté en 2003 par notre assembl ée sur « La prévention en
matiére de santé ».

2. Mettre en place les conditions d’une gestion partenariale dans la
proximité

Le Conseil économique et social tient préalablement a souligner qu'il est

indispensable que les principes de mise en ceuvre d'un nouveau risque de

sécurité sociale soient fixés précisément dans un cadre national. La sécurité

sociale est en effet, par nature, garante de |’ égale application des dispositifs sur

I’ensemble du territoire. Cette exigence doit étre d’'autant plus forte lorsgu'il
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s agit, comme dans la configuration envisagée, de mettre en cauvre un mode de
gestion locale du risque inédit, associant étroitement des organismes extérieurs a
la sécurité sociale.

Le projet gouvernemental prévoit d’assurer la gestion du nouveau risgue
dans un cadre décentralisé, la CNSA déléguant les moyens financiers qui lui
seraient affectés aux départements, responsables de la mise en oeuvre globale des
outils de prise en charge de la dépendance.

Notre assemblée n’ignore pas I'importance du mouvement de
décentraisation initié il y a une vingtaine d’années, qui a fait des collectivités
territoriales des acteurs essentiels de la mise en cauvre de politiques sociaes. Les
départements, notamment, sont clairement identifiés par la population par le role
gu'ils jouent actuellement dans la gestion quotidienne de I'APA. Notre
assemblée estime néanmoins indispensable que, s agissant d'un risgue reconnu
dans le cadre national de la sécurité sociale, sa gestion locale soit effectuée par la
sécurité sociale en associant dans un cadre partenarial d’autres acteurs locaux
intervenant dans les politiques en faveur des personnes en situation de handicap.

Le Conseil économique et social est donc favorable ala mise en place d’ un
dispositif répondant aux principes d’ organisation suivants :
- assurer une gestion partenariale conduite, a I’ échelon du département,
par les organismes de sécurité sociale en association avec |’ Etat, les
départements, les communes et les mutuelles;;

- associer a la gestion, a titre consultatif, les Comités départementaux
consultatifs des personnes handicapées (CDCPH), les Comités
départementaux des retraités et personnes agées (CODERPA), les
professionnels du secteur médico-social et les associations de
malades ;

- garantir un maillage efficace sur le département des réponses
apportées aux personnes en situation de handicap, en veillant a la
mise en cohérence des différents dispositifs (loi en faveur des
personnes handicapées, loi de modernisation sociale, loi relative a
I'action sociale et médico-sociale... et la nouvelle prestation dont
notre assemblée préconise la création) et a I’ effectivité d’une offre
globale et diversifiée; la planification gérontologique qui, selon la
rédaction du projet de loi de décentralisation, doit étre confiée aux
conseils généraux, devra, €lle aussi, étre organisée en parfaite
cohérence avec le nouveau dispositif ;

- garantir I'intervention des équipes |abellisées qui seraient chargées du
suivi des évaluations déterminant |’ éligibilité dans le dispositif ainsi
gue de la définition d’un contrat d aide personnalisée, conformément
aux propositions précédemment énoncées dans le présent avis;
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- garantir la labellisation des structures auxquelles peuvent s adresser
aujourd'’hui les personnes fragilisées: CDES, SVA, CLIC, Centres
d’information et de conseil sur les aides techniques (CICAT)... dont
notre assemblée a souhaité dans le présent avis qu’elles puissent a
terme étre regroupées dans une structure unique ;

- organiser le contrble de I'adéquation, de la qualité et de I’ efficacité
des mesures prises en faveur des personnes en situation de handicap.



Deuxiéme partie
Déclar ations des groupes
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Groupedel’agriculture

L’ expérience de terrain acquise par la Mutualité sociale agricole (MSA),
organisée en guichet unique, fait d'elle une ardente militante en faveur du
décloisonnement handicap/dépendance et de la suppression de cette barriere
d’ &ge de 60 ans. Il s'agit 1a d'un sujet particuliérement important, au regard de
I’ actualité politique, mais aussi sociale.

L'avis s'appuie sur un examen lucide des limites de la prise en charge
actuelle des per sonnes agées dépendantes et des per sonnes handicapées.

Dans le monde agricole et rural, par exemple, la prise en charge actuelle
des personnes souffre de réelles limites, parce qu'elle est beaucoup assurée par
les aidants naturels (membres de la famille) assumant avec difficulté les
contraintes du quotidien. 1l devient urgent de leur reconnaitre un droit au répit
par I'existence d'une aide ingtitutionnelle. |l faut favoriser I’homogénéité des
prises en charge des personnes en fonction du département ou elles résident (la
MSA s'est ici beaucoup investie pour soutenir les personnes agées).

L’ avis formule des propositions judicieuses pour répondre aux défis a
venir de notre société.

L' ouverture d'un droit a compensation par la création d'une prestation
« handicap-incapacité-dépendance » pour toute personne, quels que soient |’ age
et I’origine de I'incapacité était particuliérement attendue - |a reconnaissance de
la perte dautonomie comme risque socia a part entiere permettrait aux
organismes de sécurité sociale d'étre gestionnaires de ce risque - la prise en
charge de ce risque nécessite de dépasser les principes de spéciaité et
d’ assistance applicables en matiére d’'aide sociale entrainant la compétence des
conseils généraux.

Pourtant, desinquiétudes sur la futureloi demeurent.

La création d'une nouvelle branche autonome de sécurité sociale pourrait
conduire a stigmatiser les personnes dépendantes ou handicapées (en isolant les
colts générés) jusqu'a rompre la solidarité nationale - le projet de loi sur la
solidarité pour I’ autonomie des personnes agées et des personnes handicapées ne
répond pas aux besoins des personnes (un concept global de perte d’ autonomie
permettrait une meilleure optimisation des ressources et une mutualisation des
expériences) - les circonstances dramatiques de la canicule de cet été ont
démontré que |I’accompagnement social et humain de la personne agée était
primordial.

Pour répondre réellement aux attentes des personnes en situation de
handicap, il serait alors important d'inscrire dans la loi les ééments
suivants:

* Au niveau national, la CNSA doit étre cantonnée dans un réle de fonds
de financement du handicap et de la dépendance adossé a la sécurité
sociale (pour ne pas conduire ala création d’ une branche autonome).
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e Au niveau local, la MSA adhere totalement a I'objectif de
simplification permettant d assurer une prise en charge globale et de
proximité des personnes handicapées et des personnes agées en perte
d’autonomie.

Les compétences des maisons départementales des personnes handicapées
pourraient étre étendues a la prise en charge des personnes agées. Pour ne pas
rompre avec les prises en charge existantes, la MSA souhaite participer et
bénéficier d’une représentation politique au sein des maisons départementales,
vers un lieu de multipartenariat au bénéfice des personnes victimes de handicaps.

Groupedel’artisanat

Pour avoir, depuis plusieurs années, attiré I’ attention des Pouvoirs publics
sur les incohérences et insuffisantes prises en charge des personnes en situation
de handicap, il est regrettable qu'il ait fallu attendre les événements tragiques de
I’été 2003 pour une prise de conscience des carences de notre organisation
collective, et facheux que cette question ait été traitée dans |’ urgence.

L' approche globale de ce sujet permet aujourd hui de nous prononcer
favorablement pour une nouvelle prestation « handicap-incapacité-dépendance »
sous trois conditions : une plus grande précision de son champ ; sa coordination
avec les prestations existantes a finalité identique versées par les organismes de
sécurité sociale, et les modalités de son financement.

Sur le premier point, le groupe de I'artisanat note qu'il s'agit de la
création d' un « droit d’ entrée commun », ouvert a toute personne en situation de
handicap, quels que soient son &ge, son statut social et professionnel, son lieu de
résidence et les modalités de son hébergement et qu'il remplacera le dispositif
actuel de I'alocation personnalisée d'autonomie et celui de I'alocation
compensatrice pour tierce personne.

Sur le second point, les nombreuses aides dispensées par les régimes de
sécurité sociale pour les personnes en situation de handicap impliquent
d’accompagner ce nouveau risque, d'un état des lieux des dispositifs existants
afin d'assurer la coordination de I’ ensemble, éviter les doubles emplois et surtout
permettre de mieux répondre aux besoins des intéressés.

Quant aux modalités de son financement, le groupe de I' artisanat a tenu a
rappeler les raisons de son opposition a la création d’'une nouvelle caisse
nationale de solidarité pour I'autonomie. Elles portent sur le risque de
stigmatisation de ces populations et surtout la remise en cause voire la
déstructuration du pacte de solidarité constitutif de la sécurité sociale, comme le
laisse présager I'imprécision actuelle quant a la composition et les modalités de
fonctionnement de cette nouvelle caisse.

Opposé a tout cloisonnement en fonction de I'age et reconnaissant la
qualité de gestion des organismes de sécurité sociae, le groupe de I'artisanat
partage I'idée de I’avis de leur confier la prévention et la prise en charge de ce
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nouveau risque, sous forme d'une gestion partenariale entre I'Etat et les
départements, a condition d'y associer les acteurs de terrain qui ont acquis en la
matiere des compétences.

Concernant plus spécifiquement le financement par un jour férié et le
recours a des cotisations assises exclusivement sur les salaires, le groupe de
I artisanat atenu a souligner la difficulté de sa mise en cauvre dans les entreprises
qui ne travaillent pas le lundi et surtout son caractére injuste du fait que sur les
1,9 milliard d'euros de ressources attendues de la contribution dite «de
solidarité», 1,2 proviendraient des seules cotisations sur les salaires des
entreprises privées.

Par contre, la proposition d' une contribution sociale a I'assiette la plus
large possible parait non seulement plus judicieuse mais intéressante car elle
ouvre un nouveau champ de réflexion sur un mode de financement plus juste que
la cotisation sociale généraliste dont les exonérations de plus en plus
nombreuses sont aujourd’ hui critiquées.

Enfin, dans la mesure ou les collectivités locales sont impliquées dans ces
domaines, un rapprochement avec elles simpose a condition d’'en préciser le
cadre, afin que le Fonds national géré par les organismes de sécurité sociale soit
en mesure de redistribuer de maniéere équitable les moyens aux personnes en
situation de handicap.

La pertinence des propositions a conduit le groupe de I'artisanat a voter
favorablement cet avis.

Groupe des associations

Notre groupe a voté I'avis de Maurice Bonnet, car, dés 2002, un groupe
congtitué par 14 grandes associations - le GRITA (Groupe de réflexion sur les
incapacités a tout &ge) - publiait un manifeste dont I’ essentiel des constats et des
propositions recoupent trés largement celles que son avis vient de nous présenter.
L adhésion forte de notre groupe justifie la briéveté d’'une intervention qui se
limite a ces trois remarques de fonds parfaitement illustrées dans le rapport et
I'avis:

1- En revenir au fondement de la loi du 30 juin 75 qui, hormis les
dispositions concernant les enfants et les adolescents, ne spécifiait aucune limite
d'dge pour l'accés aux différentes prestations. Suivant la classification
internationale des handicaps, adoptée en 1980 par I'OMS, la notion de handicap
est le résultat d’ une inter-action entre des déficiences physiques et/ou psychiques
d’un individu, et son environnement social et culturel. C'est ce qui justifie
I'emploi de la notion de « situation de handicap », laquelle met en évidence la
place et le réle des nombreux facteurs environnementaux. L’abondance de ces
différents parametres, qu'ils soient liés a I’ environnement de la personne, a son
cadre devie... ou plus personnels, éducation recue, profession, sexe, ge, origine
sociale..., montre que donner une place déterminante au facteur age, et a
I’ évidence infondé et discriminatoire.



|-28

2 - Ledroit des individus plus fragiles a une véritable participation sociale,
ne peut exister que s'il est garanti par une démarche collective de tous ceux qui
composent la société : n'avons-nous pas affirmé lors d’ un précédent avis que « la
mobilisation de tous» est une condition fondamentale « pour I'acces de tous
aux droits de tous». Cette démarche collective ne peut se traduire
politiquement et financiérement que par une véritable mutualisation des risques.

3 - Sortir du champ de I’aide sociale et de la charité, c'est-a-dire de celui
des investigations tatillonnes et du risgque permanent de traitements inégalitaires
sur I’ensemble du territoire, pour parvenir a une véritable mutualisation dans une
société solidaire, exige que I’ équité financiere entre les citoyens, s exerce sur
toute la population en amont des prestations, et non quand les personnes sont en
difficulté et ont besoin d'aide. C'est pourquoi nous approuvons sans réserve la
proposition d’un risque, « handicap - incapacité - dépendance », entrant dans le
champ de la protection sociale et dont le financement serait assis sur toutes les
sources de revenu, y compris ceux du capital et celui des personnes retraitées.

Enfin, le groupe approuve les modalités de gestion proposées pour cette
prestation, sans passer par la création d'une nouvelle branche de la sécurité
sociale.

GroupedelaCFDT

A la différence de celle d’autres pays, la politique de la France a I’ égard
des personnes handicapées a été longtemps marquée par la création de dispositifs
spécifiques généralement peu favorables al’intégration.

Bien qu'il ait évolué, le regard actuel de la société francaise sur le handicap
reste encore marqué par la tentation de politiques spécifiques. C'est ainsi que
deux projets de loi, en cours d'examen par le Parlement, conservent encore la
distinction entre les « handicapés adultes » et |es personnes agées dépendantes.

A contrario, I'avis, appelant a une autre vision de la vieillesse, propose
d’abolir les frontiéres entre handicap inné ou résultant d’ accident et handicap lié
au vieillissement, en préconisant un droit a compensation du handicap quels que
soient I'age et le lieu de vie des personnes. Pour remédier au maquis des
réglementations et des dispositifs, il propose la reconnaissance d'un risque
unique dans une nouvelle prestation, « handicap-incapacité-dépendance ». Elle
serait polyvalente et permettrait de répondre de maniére plus adaptée aux besoins
des personnes dans leur choix de vie.

Si le rapporteur ne préconise pas, pour I'évaluation de I'accés au droit, la
suppression de la grille AGGIR «en dépit de ses faiblesses », il suggere de la
compléter pour parvenir a une évauation transversale, multidimensionnelle du
handicap considérant également la sSituation économique, sociae,
environnemental e des personnes ainsi que leur projet personnel.

Ecartant I'idée de la création d' une caisse spécifique pour gérer ce nouveau
risque et donc d’une nouvelle branche autonome de la sécurité sociae, |’ avis est
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trés justement réservé a I'égard du plan gouvernemental « Dépendance et
solidarité », notamment s' agissant de son mode de financement et des risques de
ségrégation des personnes concernées.

Le recours a la suppression d'un jour férié est vivement critiqué. L'avis
souligne son aspect symbolique discriminant al’égard des personnes agées et/ou
handicapées, faisant fi des conventions collectives et de laliberté de négocier des
partenaires sociaux. |l rgjoint ainsi la position de la CFDT qui juge qu’ a travers
cette mesure a |’ efficacité économique contestée et dont le financement repose
sur les seuls salariés, ¢'est en fait la réduction du temps de travail qui est visée et
mal menée.

Logiquement I'avis se prononce pour un financement assis sur |I'ensemble
des revenus, une CSG abondant un fonds national adossé aux branches actuelles
de la sécurité sociae et géré par ces derniéres. Par ailleurs, cette gestion
permettrait de pallier certaines inégalités actuelles de la prestation autonomie
résultant des différentes politiques des conseils généraux.

En résumé, pour la prise en charge collective, quel que soit leur age, des
personnes en situation de handicap, I'avis préconise clairement une prestation
légale, universelle, égalitaire, polyvalente, financée par tous les revenus et gérée
par la sécurité sociale.

Ces propositions rejoignent I’opinion du groupe de la CFDT qui a voté
I avis.

Groupedela CFE-CGC

Le groupe de la CFE-CGC ne peut que saluer la qualité de la réflexion et
I’ampleur du travail fourni pour I’ élaboration du rapport et de I’ avis.

Un grand nombre de personnes doivent vivre avec des incapacités ou des
déficiences engendrées par I’ &ge ou I’ existence d’ une pathologie qui, du fait d’un
environnement inadapté, les mettent en situation de handicap. Ces personnes ont
des besoins spécifiques auxquels il convient de subvenir par une compensation
matérielle ou financiére. Ce droit a compensation, réaffirmé par la loi de
modernisation sociale du 17 janvier 2002, se traduit par I’ octroi d’ une prestation
destinée a financer les surcots générés par la situation de handicap.

Le rapport et l'avis démontrent parfaitement que les schémas
institutionnels et les dispositifs actuels de prestations «vieillesse» ou
« handicap », sont susceptibles d’ engendrer des inégalités.

Les barrieres de I'age font, qu’'aujourd hui, une méme personne se voit
dotée de statuts différents au cours de sa vie: d'enfant handicapée, elle sera
adulte handicapée a 20 ans pour ensuite, al’ age de 60 ans, devenir une personne
dépendante. Le changement de statut, en fonction de I'age, donnant droit a des
prestations différentes, il est source de discriminations. Par ailleurs,
guelques-unes de ces prestations étant gérées au niveau départemental, le lieu de
résidence de la personne est une autre source de discrimination.
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L'accroissement de I'espérance de vie, les progrées de la médecine,
I’évolution des modes de vie mais surtout, les aspirations des personnes
ellessmémes qui souhaitent aujourd’ hui étre considérées comme des citoyens a
part entiere et participer pleinement alavie de la cité, appellent nécessairement a
concevoir une prise en charge nouvelle et ambitieuse, ala hauteur des attentes de
chacun, quels que soient son age, I'origine de son handicap et son lieu de
résidence.

L'avis expose parfaitement cette nécessité d' une nouvelle approche de la
prise en charge des personnes en situation de handicap et les bénéfices que cela
induit pour la société toute entiere. Car ¢'est bien d’une nouvelle conception de
la situation handicapante dont il s'agit ici ; situation a laquelle chacun d'entre
nous peut étre confronté un jour, & n'importe quel age, et dont il convient
d’envisager la compensation en termes de potentialités et d'investissement. C’ est
«le nouveau regard » auquel le groupe de la CFE-CGC adhére pleinement.

La compensation du handicap repose sur la détermination des besoins de la
personne. |l convient donc de les évaluer avec rigueur mais auss de maniére
exhaustive. L'avis se prononce pour la mise en place d'un outil commun
d’évaluation des incapacités. Cet outil doit étre transversal et multidimensionnel.
Lagrille AGGIR pourrait étre utilisée comme outil d' éigibilité ala prestation.

L'évaluation doit étre organisée localement par une structure unique
regroupant les différentes instances s adressant actuellement aux personnes en
situation de handicap. Une équipe pluriprofessionnelle labellisée, formée a cet
effet, devrait étre chargée de réaliser cette évaluation en association avec les
acteurs du champ médico-socia pour les pathologies spécifiques, et surtout avec
la participation active de la personne, en prenant en considération son milieu de
vie, ses habitudes de vie, son projet de vie. Pour le groupe de la CFE-CGC, cette
évaluation ne doit pas cantonner la personne dans un schéma de vie standard, ce
qui serait discriminant et excluant pour la personne.

Le groupe de la CFE-CGC adhére a cette simplification et a une évaluation
centrée sur la personne elle-méme.

L'évaluation doit conduire a élaborer un plan d’'aide personnalisée de la
personne, formalisé par un contrat fixant les droits et obligations de chacune des
parties.

Le groupe de la CFE-CGC estime que s laforme contractuelle al’ avantage
delalisibilité, elle présente néanmoins des risques.

Pour conclure un contrat équilibré, il est indispensable que les parties
contractantes bénéficient effectivement des mémes moyens. Est-ce vraiment le
cas ? Utilisateurs de I'électricité ou du téléphone, par exemple, nous savons tous
comment fonctionne un contrat entre un particulier et une administration. Pour
cette derniere il est facile de modifier, dans des conditions que nous qualifierons
d'unilatérales, les termes du contrat. Auss, le groupe de la CFE-CGC
sinterroge-t-il sur les garanties inaliénables dont devrait bénéficier la personne
contractante.
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L' avis précise que ce plan d'aide personnalisée doit comporter le plan de
financement des aides destinées a compenser le handicap. Cela pourrait laisser
supposer que la personne participe financiérement a la compensation de son
handicap. Pour le groupe de la CFE-CGC, la compensation du handicap reléve
de la solidarité nationale. Elle trouve son fondement dans la correction d'une
inégalité, indépendamment des revenus de la personne ou de toute autre
considération.

L'avis propose la création d'une prestation HID «handicap, invalidité,
dépendance » ouverte a toute personne en situation de handicap, quels que soient
son &ge, son statut, la durée de ses incapacités et son lieu de résidence. Le groupe
dela CFE-CGC est favorable a cette proposition.

Concernant le financement, et afin de garantir le principe d’ universalité de
la prestation, I’ avis propose de créer un risque nouveau entrant dans le champ de
la protection sociale. Ainsi, la reconnaissance d'un risque social, financé dans le
cadre de la solidarité nationale, permettra d'assurer une égalité de traitement
entre tous les individus. Afin de faire jouer pleinement la solidarité nationale, ce
financement doit étre assis sur toutes les formes de revenus par une contribution
reposant sur |’ assiette la plus large possible. Le groupe de la CFE-CGC approuve
laproposition de |’ avis.

Enfin, s'agissant d’un risque reconnu dans le cadre national de la sécurité
sociale, « sa gestion doit étre conduite de fagon partenariale » par les caisses de
sécurité sociale, «en associant les autres acteurs locaux intervenant dans la
politique en faveur des personnes handicapées ».

Le groupe de la CFE-CGC avoté I’ avis.

GroupedelaCFTC

En rapprochant les situations de handicap, perte d’ autonomie, dépendance
et maladies chroniques, I'avis montre bien que le handicap, au sens de la
définition donnée par I'OM S en 1980, est un risque susceptible d affecter chacun
d entre nous aux différents ges de la vie, sous des formes variées et aux origines
diverses. Il en résulte, pour une société solidaire, la nécessité de compenser les
effets de ce handicap afin que chacune des personnes qui en sont affectées puisse
tenir toute sa place dansla Cité.

L avis propose la mise en place d une politique de compensation de toutes
les formes de handicap, quelles que soient leur nature et leur origine, et quel que
soit I’ &ge des personnes qui en sont affectées.

Il propose aussi que cette compensation du handicap constitue un droit
universel s'inscrivant dans une logique de protection sociale, et non dans une
logique d’ assistance.

Le groupe de la CFTC approuve pleinement ces objectifs ains que la
volonté exprimée de mettre en cohérence les réglementations et les dispositifs
existants.
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Afin d’éaborer un plan d aides adaptées a la situation de la personne, il est
nécessaire de procéder a I'évaluation précise de ses besoins, a partir de sa
demande, et surtout a partir de son propre projet de vie librement construit. Cette
évaluation suppose une observation pluridimensionnelle et une écoute attentive
et respectueuse de la part des équipes de professionnels et de proximité, afin de
déterminer avec précision les besoins de compensation ainsi que les moyens
permettant d'y répondre, moyens qui doivent étre proposés et non imposés.

Les situations sont diverses et complexes. Elles peuvent évoluer en
fonction de la nature du handicap et au cours des différentes étapes de lavie. Le
projet de vie de la personne, lui-méme, évolue. Des aspects qualitatifs importants
sont a prendre en compte. Le dispositif d’'évaluation doit donc étre diversifié et
soumis a des révisions périodiques. Dans ces conditions, et bien qu’il ne soit pas
opposé, par principe, a I'élaboration d'un outil commun d évaluation des
situations de handicap, le groupe de la CFTC considére cette proposition
difficilement réalisable. En revanche, il approuve la préconisation d'un
nécessaire développement des recherches en ce domaine et d’'une formation
solide des évaluateurs.

La diversité des problématiques et des besoins nécessite le concours et le
maillage de structures qui se sont multipliées et diversifiées sur I'ensemble du
territoire. Pour le groupe de la CFTC, il s'agit moins d unifier ces structures
existantes que de coordonner leurs interventions. En les regroupant, et sans
congtituer une structure autonome  supplémentaire, les «maisons
départemental es des personnes handicapées » pourraient offrir le cadre de cette
coordination, contribuer a la mise en place des plans d’aides nécessaires a la
meilleure satisfaction des besoins globaux exprimés par la personne et en
garantir la continuité.

Le groupe de la CFTC approuve la proposition de création d’ une nouvelle
prestation de compensation, strictement liée a la nature et au degré de handicap,
et, de ce fait, diversifiée. Le caractére universel de cette prestation justifie que
son montant ne soit pas lié au niveau des ressources personnelles de la personne
bénéficiaire ou de safamille. Maisil implique en contrepartie que le financement
en soit assuré de maniére juste et solidaire par un redéploiement des moyens
actuellement consacrés, par les Pouvoirs publics et les conseils généraux, a
I'’APA et aux personnes handicapées, ces moyens étant complétés par un
financement spécifique de sécurité sociale, a savoir une fraction de CSG, ce qui
permettrait de faire participer a I’ effort I’ensemble des revenus d' activité et de
remplacement ainsi que, bien entendu, les revenus du patrimoine et les revenus
des placements. Ce type de financement est plus juste que celui provenant pour
partie d' impbts locaux dont on connait I'inégalité.

Enfin, s'agissant d'un risque social résultant d’'incapacités physiques ou
psychiques ou de maladies chroniques, la sécurité sociale a naturellement
vocation a en assurer la gestion, d’autant qu’ elle assure déja la gestion des actes
de soins liés aux situations des personnes concernées. La gestion de ce nouveau
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risqgue de sécurité sociale ne devrait donc pas nécessiter la création d'une
nouvelle branche de sécurité sociale et encore moins d’ une caisse autonome.

S'inspirant de I’organisation et de la gestion de la PED mise en place en
1994-1997, le groupe de la CFTC est donc favorable a I'instauration d’'un vrai
risque « handicap-incapacité-dépendance » géré par la sécurité sociale, en
partenariat avec les pouvoirs publics et |es conseils généraux.

Legroupe delaCFTC avoté |’ avis.

GroupedelaCGT

Dans un contexte légidatif et politique inquiétant sur la question du
handicap, I'avis vient a point nommé porter une aspiration forte et apporter une
réponse peut-&tre limitée, mais juste et pertinente a cette aspiration. Nous en
approuvons les grandes lignes.

L'intitulé du projet d'avis, mais aussi certaines hésitations, pouvaient
[égitimement faire craindre une refonte, dans le cadre d'un dispositif unique, de
I’ensemble des prestations servies, au titre du handicap, de I'invalidité ou des
accidents du travail. Le texte est désormais clair sur ce point : il s'agit bien de
reconnaitre, dans le cadre de la sécurité sociale, un risque « handicap-incapacité-
dépendance » donnant lieu pour les personnes en situation de handicap, quel que
soit leur &ge ou la nature de leur handicap, a une prestation destinée a compenser,
par une aide technique ou un service, leur situation de handicap pour
I' accomplissement des actes essentiels de la vie courante.

Le droit a cette prestation, fondée sur le principe d’universalité, doit étre
ouvert a toute personne en situation de handicap, quel que soit son age ou son
statut. Cela doit exclure toute condition de ressources. Pourtant, |’ avis parait bien
timide sur ce point. La CGT, considére que le principe de compensation doit étre
indépendant de I’ &ge, du revenu, qu’il soit ou non de remplacement et qu’il doit
s'appliquer en fonction de la situation de handicap de la personne et non en
fonction de ses ressources.

Nous partageons le point de vue et I’analyse développés selon lesquels il
convient d'écarter la création d’une nouvelle branche autonome de sécurité
sociale, comportant la mise en place d’'une Caisse nationale de solidarité pour
I’autonomie et I'ingtitution d'un financement ad hoc alimenté notamment par la
suppression d'un jour férié.

Cependant, quelques interrogations demeurent :

S agissant tout d’abord des modalités de gestion de la prestation « HID »,
la CGT partage I’ objectif d’'insérer le nouveau dispositif dans le cadre actuel de
la sécurité sociale. Cependant, I’avis, en incluant comme partenaires dans la
gestion et |e pilotage du dispositif, une multitude d’ acteurs, risque d’ gjouter ala
confusion actuelle et d’amplifier les dysfonctionnements liés au manque de
transparence et alalisibilité des responsahilités.



Si la prestation HID est une prestation de sécurité sociae, elle doit étre
gérée dans le cadre de la sécurité sociale, soit par I'une des branches actuelles,
soit dans le cadre d’un fonds rattaché al’ une d' elles mais géré conjointement. En
revanche, il est possible d’envisager la création d’un conseil supérieur de I'HID
dans lequel pourrait étre représenté I'ensemble des acteurs oeuvrant dans ce
domaine. Cette instance, qui pourrait étre régionalisée, exercerait un rdle de
controle, de proposition et d’'impulsion, mais n'aurait pas de compétence en
matiére de gestion.

S agissant ensuite du financement, la CGT a pris acte du rejet de la mesure
concernant le jour férié, mais ne peut s'inscrire dans une proposition qui vise,
sans la nommer, a instaurer une CSG affectée. En effet, le texte renvoie a une
contribution a I’assiette la plus large, assise, dans le cadre d’'un financement
universel, sur toutes les sources de revenus. Nous ne pouvons accepter que les
salariés qui supportent sur leurs salaires et leurs revenus de remplacement plus
de 85 % de la CSG soient une nouvelle fois mis a contribution.

En outre, puisqu’une partie au moins des prestations servies dans le cadre
du nouveau dispositif de I'HID le sont actuellement par I'assurance maladie,
faire reposer le financement de I'HID sur une contribution de type CSG
équivaudrait a un nouveau transfert de charges des entreprises sur les ménages
salariés, ce qui n'est pas acceptable. |l serait donc plus juste de diversifier les
sources de financement dans le cadre d'un fonds de I'HID géré par la sécurité
sociale.

Quoigu’il en soit, au moment ol s'est engagé un grand débat national
contradictoire sur |’avenir de la sécurité sociale, notamment de son financement,
il n’était pas opportun que I’ avis anticipe sur les choix qui pourraient étre arrétés.

C'est le sens de I'amendement que nous avions déposg, il n'a pas éé
adopté, le groupe dela CGT s est donc abstenu sur I’ avis.

Groupedela CGT-FO

Le groupe FO remercie le rapporteur pour la qualité du travail réalisé qui a
I’ambition de décloisonner les schémas catégoriels existants et de poser la
problématique commune de la compensation et du traitement social du handicap
en dehors de toute discrimination d’ &ge.

Cela nécessite avant tout une véritable considération envers les personnes
affectées par une perte d’ autonomie, pour un traitement a la hauteur de leurs
attentes et de leurs besoins.

L'analyse de la crise sanitaire et sociale de I'été 2003 a conduit & une
critiqgue sévére envers notre société qui n'a pas su y répondre. L’impérieuse
nécessité de sortir la prise en charge des personnes les moins autonomes du
champ de la générosité attachée a |’ aide sociae pour les faire relever de celui de
lasolidarité a été révélée.
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Pour le groupe FO, il faut ouvrir le chantier de la création d'une prestation
gérée par la Sécurité sociale et financée par les ressources qui lui sont
indispensables. Le groupe considere qu'il consiste aussi en la reconnaissance
d'un cinquiéme risgue géré par la Sécurité sociale, seule garante d' une prestation
solidaire et égalitaire. |l s'agit la d’une revendication maintes fois réitérée par
FO.

Comme I’ avis le souligne avec justesse, ce projet gouvernemental instituant
une Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA), regjeté par
I’ensemble des conseils d’administration des caisses de Sécurité sociale, ne
saurait constituer une réponse satisfaisante a la question de la prise en charge des
handicaps.

Le groupe approuve que soit écartée I’idée de créer une nouvelle branche
autonome de Sécurité sociale déléguant les moyens financiers qui lui seraient
affectés aux départements responsables de la mise en oauvre de la prise en charge
de la dépendance car FO ne peut souscrire a I’ orientation générale de ce projet
gouvernemental conduisant a isoler une catégorie d’assurés sociaux pour les
sortir du régime général.

C'est le grand mérite de I’ avis que de se prononcer en faveur du principe de
mise en cauvre d’ un nouveau risgque, reconnu dans le cadre national de la Sécurité
sociale, géré avec les différents partenaires locaux.

C'est dans ce sens que devrait étre mis en cauvre le droit & compensation
des incapacités liées aux aéas de la vie, par une prestation «Handicap-
incapacité-dépendance» (HID) allouée a tout &ge, sans remettre en cause le
champ dintervention de I'assurance maladie, Sagissant de risques tels
I"invalidité, les affections de longue durée et ne conduisant pas les employeurs a
s exonérer de leurs responsabilités notamment en matiére d’ accident du travail et
de maladie professionnelle... En outre, la mise en oeuvre de I’'HID ne doit étre
que la premiére étape d'une politique d’accompagnement du handicap tout au
long delavie.

L' avis préconise I’ utilisation de la grille AGGIR comme outil d’évaluation
commun et a cet égard, FO aurait souhaité une affirmation nette de la nécessité
de I'améliorer et de la faire évoluer pour en faire un outil d’évaluation reconnu
par tous les acteurs sanitaires et sociaux.

Le groupe partage les termes de I’ avis dénoncant le projet de financement
de la CNSA par la mise en place d' une journée de travail supplémentaire. Cette
mesure constitue un moyen de modifier la durée légale annuelle de travail en
offrant au patronat la faculté de remettre en cause les dispositions du code du
travail, de réviser les conventions collectives et de porter atteinte alaloi sur les
35 heures.

La scolarisation dés la petite enfance comme I'accueil d'étudiants en
situation de handicap nécessitent une véritable formation des personnels
spécialisés et un accroissement des moyens humains et financiers. Le groupe FO
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estime en outre nécessaire de valoriser les carriéres des soignants et des
professionnels de I’ action sociale.

L’ assurance pour chaque citoyen d'avoir un droit véritable a une prise en
charge de facon égalitaire sur tout le territoire national, concrétisée dans le cadre
de la solidarité organisée par la Sécurité sociale, dénote une profonde évolution
de I’ appréhension de la problématique de la compensation des handicaps a tous
les &ges.

Le groupe Force ouvriére avoté I’ avis.

Groupe de la coopération

Le groupe de la coopération soutient |a reconnai ssance d’un risque unique
« handicap-incapacité-dépendance ». Ce nouveau risque mettrait fin alabarriere
artificielle qui fait qu'aujourd hui on est considéré comme « handicapé » jusqu’ a
60 ans, et quau-dela de cet &ge on est classe «dépendant ». Héritiere des
sociétés de secours mutuelles, la coopération partage avec la mutualité, une
vision commune de la solidarité dont notre société moderne, qui engage des
réformes essentielles, a besoin. Au nom de cette solidarité, il faut garantir aux
personnes en situation de handicap, quelles qu’en soient la nature et I’ origine,
sans distinction d’&ge ni de lieu de vie, un niveau de ressources leur permettant
d’ étre des citoyens a part entiére ains qu’un droit a la compensation permettant
I’ acces aux aides dont ils ont besoin.

Pour le groupe de la coopération, ce nouveau risque doit avoir un
caractére

- fondé sur un financement universel : le dispositif proposé d'une
« journée de solidarité » repose sur les seuls salariés et entreprises. Il
est nécessaire que les retraités notamment, qui sont les premiers
concernés, participent a cet effort national. Les revenus financiers
doivent également étre mis a contribution. C'est pourquoi le groupe
soutient la proposition d’un financement par une contribution a
I assiette dlargie;

- fondé sur une gestion universelle : celle-ci semble remise en cause
par |I'annonce de la création d’' une Caisse nationale de solidarité pour
I’autonomie, sans concertation préalable et aors que le débat sur la
réforme de |’assurance maladie est engagé. Cette nouvelle caisse
viendra se surgjouter aux structures existantes et complexifiera encore
plus le systeme. Elle est susceptible de conduire a une stigmatisation
des personnes concernées, ce qui pourrait constituer une premiére
étape vers la rupture de la solidarité nationale dans notre systeme de
protection sociale. De plus, la délégation aux départements des
moyens financiers risque de générer des inégalités territoriales
commec’est déjale casavec I’ APA.



1 -37

La prise en charge du handicap, de I’'incapacité et de la dépendance, doit
répondre a I'impératif de simplification et de lisibilité pour les citoyens
concernés. Aprés un état des lieux des multiples dispositifs et structures qui
couvrent ce champ, le groupe est favorable a un regroupement de ces structures
et a la création notamment d’un guichet unique par exemple dans le cadre de
maison du handicap et de la dépendance. Ces évolutions devraient permettre une
régulation de proximité reposant sur un multipartenariat.

Il s'agit également de responsabiliser les acteurs: responsabilisation des
personnes qui seraient couvertes par ce nouveau risque grace au contrat d’aide
personnalisée ; responsabilisation des personnels sanitaires, sociaux et médicaux.
Au-dela de lalabellisation des équipes professionnelles comme le propose I avis,
celles-ci doivent bénéficier d’ une véritable politique de formation pour faire face
a des pathologies spécifiques comme la maladie d’ Alzheimer. Les « aidants »,
soit 3,7 millions de personnes qui sont principalement des femmes et qui
consacrent de leur temps et de leur énergie a leurs proches qui ont perdu leur
autonomie, doivent aussi étre soutenus. Ces « aidants » constituent un maillon
essentiel de la solidarité intergénérationnelle qui, du fait du vieillissement de la
population, pourrait se fragiliser.

Solidarité, universalité, équité, mutualisation: pour le groupe de la
coopération, ces principes doivent guider la réflexion sur la prise en charge de la
dépendance et plus généralement sur la nécessaire réforme de notre systéme de
protection sociale.

Groupe des entreprises privées

La prise en charge collective des personnes en situation de handicap est
I'un des sujets qui, face a I'heureux allongement de I'espérance de vie pour tous,
engagent le bon fonctionnement et l'avenir durable de notre société. Cette
préoccupation prioritaire pour 1'Union européenne reste toutefois encore mal
partagée en France.

Le présent rapport dresse a travers les trois premiers chapitres un constat
auquel nous adhérons. Ce constat nous entraine a redire |'urgence et la nécessité
d'une réforme structurelle, compte tenu d'une situation de déficit de la sécurité
sociale déja insupportable (prés de 30 milliards d'euros fin 2004). C'est donc sur
les préconisations que nous divergeons.

Selon nous, le présent avis sest enfermé dans la seule critique du projet de
loi, certes sur la forme interrogative, mais trop souvent sans complaisance. Ainsi
conduite, notre capacité de représentation des forces vives de la nation sest
privée de mieux analyser les problemes, de rechercher les indispensables
priorités et de définir les moyens pour des actions plus efficaces de prise en
charge globale de la dépendance.
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Face a I'actuelle conjoncture, nous ne pouvons raisonner qu'a prélévement
obligatoire et ratio de protection sociale maitrisés. Equité, solidarité et justice
sociale font partie des valeurs auxquelles les responsables sociétaux que nous
sommes sont trés attachés. Mais ce sont les facteurs économiques (croissance,
emploi, formation...) qui en déterminent toujours |'évolution.

Quelle que soit I'importance de ces situations, il nous apparait que cette
analyse ne peut pas étre dissociée de lindispensable réflexion sur le
redéploiement de I'assurance maladie. Nous ne sommes pas en état aujourd'hui
de faire des préconisations pertinentes pour un systéme dont nous ne connai ssons
ni le contenu, ni les contours, ni l'articulation avec le futur systéme d'assurance
maladie.

Lafin du rapport ayant ains dérivé, l'avis des lors perd de sa signification
et va jusqu'a affirmer que «la création d'une journée nationale de solidarité
porte atteinte a la liberté de négocier et de conclure des accords». Cette
sentence définitive ne peut recevoir notre approbation.

Les échanges et débats auxquels nous avons participé ont été vifs mais
dignes. lls étaient a la hauteur du sujet. Mais les solutions proposées,
insuffisamment travaillées, et parfois trop éaguées, restent selon nous peu
réalistes.

En conclusion, s nous sommes favorables a la prise en charge des
personnes en situation de handicap, quel que soit leur &ge, nous ne pouvons pas
partager en |'état les propositions de financement qui figurent dans |’ avis.

C'est pourquoi, le groupe des entreprises privées sest abstenu dans sa
grande majorité.

Groupe des entreprises publiques

Notre groupe est conscient du fait que dans notre société, I'ensemble des
personnes en situation de handicap est fragilisé et marginalisé, leurs déficiences
étant aggravées par les problémes occasionnés par un environnement
insuffisamment adapté a leur situation.

Jusqu’'a présent, les politiques sectorielles mises en place sont restées
insuffisantes car ne couvrant pas la diversité des situations de handicap, et
instaurant en outre des barriéresliées al’ age.

Le projet d'avis propose de porter un autre regard, plus compréhensif, plus
ouvert, citoyen sur les personnes en situation de handicap, d'autant que les
perspectives démographiques laissent prévoir une augmentation de la durée de
vie de ces populations.

Le groupe des entreprises publiques juge pertinente la mise en cohérence
des réglementations et des dispositifs d’assistance, et particuliérement positive
I’avancée que représente I’ évaluation multidimentionnelle, débouchant sur un
plan d' aide personnalisée.
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L’ ouverture d’un droit & une compensation au travers d’'une prestation
« handicap - incapacité - dépendance », entrant dans le champ de la protection
sociale, accessible a toute personne en situation de handicap, nous parait étre une
solution adaptée ala diversité des situations.

Le projet d avis propose d'en assurer le financement dans le cadre de la
solidarité nationale, c'est-a-dire assis sur toutes les sources de revenus. Cette
solution est possible mais est-ce réellement la seule et la meilleure ?

Beaucoup des ééments proposés recueillent notre approbation, mais nous
regrettons par contre que le projet d'avis ait formulé d’une fagon aussi tranchée
des appréciations sur des orientations gouvernementales qui ne sont pas encore
définitivement arrétées, notamment la création de la Caisse nationale solidarité
autonomie (CNSA) et le principe d' une journée nationale de solidarité.

Le groupe des entreprises publiques dans sa quasi-totalité a voté
favorablement I’ avis.

Groupe dela mutualité

Notre société, malgré son développement, connait de nombreuses
difficultés pour intégrer des populations fragilisées pour des motifs divers liés a
I’age ou alamaladie, renforgant ainsi I’ exclusion due ala fragilité elle-méme.

Pourtant I’exercice de la citoyenneté ne saurait souffrir d exception : la
prise en charge collective des personnes en situation de handicap constitue a cet
égard, un enjeu exemplaire. En effet, deux tendances, la chronicisation des
pathologies et la meilleure qualité de la prise en charge sanitaire des personnes
handicapées, sollicitent notre capacité a apporter une réponse globale qui ne
fasse pas perdre sur le terrain social ce que nous avons gagné sur le plan
sanitaire,

Le projet d avis met justement I’accent sur la segmentation de la prise en
charge en fonction de I’ origine du handicap ou de I’ &ge. Il invite a porter un autre
regard sur les personnes en situation de handicap qui impose une réflexion sur le
ciblage des politiques de protection sociale.

Le choix est difficile : la rareté des ressources disponibles a un moment
donné conduit souvent a cibler les interventions vers les populations les plus
précarisées, les plus fragilisées, et ce ciblage se fait souvent au détriment d'une
réflexion d’'ensemble qui lie Iégitimité des financements, redistribution, mais
aussi et surtout, organisation des réponses proposées. L'analyse des évolutions
des systémes de protection sociale dans les pays développés a d’ailleurs mis en
évidence que les systémes s adressant au plus grand nombre, bénéficiant donc
largement aux catégories sociales qui contribuent au financement du systéme,
recoivent en retour |e soutien de ces catégories et serévélent, al’ expérience, plus
efficaces et pérennes que les systémes trés ciblés.
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Ces remarques préliminaires étant faites, le groupe de la mutualité, comme
le demande I'avis, souligne la nécessité d’un financement universel, « faisant
jouer la solidarité nationale », insiste sur I’ obligation de fixer les principes de
mise en ceuvre d’ un nouveau risgue de sécurité sociale dans un cadre national, et
réaffirme la nécessité de I’ universalité comme condition de la pérennité d’ une
intervention solidaire.

Au-dela de cette remarque, le groupe remarque combien |'approche
francaise de la prise en charge des personnes en situation de handicap manque
encore dambition, comparée aux objectifs européens réaffirmés dans la
Déclaration de Madrid. Celle-ci permet de mesurer combien le projet de loi pour
I’ égalité des droits et des chances, la participation et |a citoyenneté des personnes
handicapées actuellement en discussion au Parlement, demeure en retrait par
rapport a ces objectifs.

Pour permettre une prise en charge adaptée, il est indispensable de
s appuyer sur I'évaluation la plus rigoureuse possible des besoins de la personne
en situation de handicap, afin de dépasser les approches différenciées qui
caractérisent les interventions actuelles. La séparation entre personnes agées et
personnes handicapées, illustrée par I’ existence de secrétariats d' Etat différents,
de surcroit rattachés a des ministéres différents, ne facilite pas la cohérence.

Le projet d'avis insiste justement sur I’ organisation des besoins au plus
prés des personnes. La Mutualité francaise, qui s'est investie dans la gestion des
sites pour la vie autonome, considére que |'expérience acquise dans ces
structures  partenariales, Sappuyant sur des équipes dévauation
pluridisciplinaires, devra étre valorisée dans le futur dispositif. Cette étape
indispensable est insuffisamment prise en compte dans les actuels projets de loi,
si I'on veut correctement analyser la situation de handicap et déterminer, a partir
d'un plan d'aide personnalisée, les besoins de compensation.

Dans un contexte de réforme | égidative parfois confus -projet de loi créant
la CNSA, projet de rénovation de la loi de 1975, sans oublier le débat sur la
réforme de I'assurance maladie, le groupe de la mutualité juge positif que le
Conseil économique et social s exprime nettement et fortement sur ces questions
essentielles. Le projet d’ avis réaffirme clairement la nécessité d’ un dispositif qui
fasse abstraction de I’ origine de la déficience, des lieux de vie et, bien slr, de
I’ &ge, tout en tenant compte des équilibres a trouver entre dispositifs existants et
contrainte économique. Il donne la lisibilité qui manquait a la politique du
handicap.

Le groupe de la mutualité a voté favorablement.
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Groupe des personnalités qualifiées

M. Maffioli : « Gréace aux progrés de la médecine, la durée de vie s est
allongée, y compris pour les handicapés, ce qui risqgue néanmoins de poser
guelques problémes dans les prochaines années. Par ailleurs, I'évolution de nos
modes de vie - augmentation de ['activité professionnelle des femmes,
vieillissement des aidants, évolution des comportements familiaux - ne semble
pas permettre une réponse adéquate a ces besoins croissants. Dans un tel
contexte, le traitement environnemental du handicap, I’ un des problémes majeurs
auxquels notre société sera demain confrontée, ne pourra se résumer a des
solutions financiéres. || nécessitera une véritable politique globale, ambitieuse et
volontariste, que le Président de la République lui-méme avait appelée de ses
vaaux lors de la présentation de son programme de mandature.

En tant que médecin, je ne peux qu'étre sensible a ce sujet, qui méle
étroitement médical et social. Le frein majeur a toute évolution réside dans une
attitude globalement négative de la société face au handicap. Pourtant dans une
société dite « avancée », il est du devoir de chacun de tout mettre en cauvre pour
donner aux handicapés leur place de citoyens. La prise en charge du principe de
compensation des incapacités par un systeme de solidarité nationale est un droit
indiscutable de toute personne handicapée. L’'avis propose des mesures
positives : mise en cohérence des diverses réglementations et des dispositifs qui
assurent leur mise en cauvre; utilisation d'un outil o’ évaluation commun & tous
les handicapés avec implication des professionnels du secteur médical et ceux du
secteur socia et avec participation de la personne concernée ; élaboration d'un
contrat d'aide personnalisée évolutif ; ouverture d’un droit & compensation par
une prestation « handicap-incapacité-dépendance» pour tous les &ges,
dénoncant ainsi I'aberration des barriéres de I'ége qui ne répondent a aucun
argumentaire objectif. Je suis aussi favorable ala création d'un cinquiéme risque,
couvrant |I'ensemble des personnes handicapées, couvert par un financement
universel a I'assiette la plus large possible et géré au niveau départemental.
Quant a l'idée de la création d'une Caisse nationale de solidarité pour
I’autonomie, elle ne me semble pas devoir étre retenue car elle risque de remettre
en cause le pacte de solidarité qui fonde I’ assurance maladie et de cloisonner ce
risque. Je tiens a souligner la grande qualité d’ écoute de notre rapporteur dont les
convictions profondes sont fortement empreintes d humanisme. A titre
personnel, je voterai I’ avis ».

Mme Steinberg: «Le rapport et I'avis se situent pleinement dans le
champ de compétences du Conseil, notamment parce que la prise en charge
collective, quel que soit leur &ge, des personnes en situation de handicap est un
enjeu majeur pour assurer le maintien de la cohésion sociale. Aborder le
handicap, « non pas comme un état, mais comme le résultat d’une situation » et
écarter en conséquence la notion de handicap social, ¢’ est placer |aresponsabilité
de la collectivité a sa juste place. Nous faisons nétre cette démarche qui observe
et éclaire la construction du systéme dans lequel nous semblons enfermés, sans
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concession pour autant, touchant aux contradictions de populations elles-mémes
stigmatisées qui, instruites par I’ expérience craignent d’ une union globalisante la
suppression de ce que des décennies de démarches et de conflits leur conférent.
Et le rapporteur a raison de souligner « que le mangue de moyens ne peut tout
expliquer dans la situation actuelle, qui résulte aussi de la persistance d'une
attitude de fermeture d'esprit vis-a-vis de ces personnes ». Chacun, quels que
soient son &ge et son état physique ou psychique, est en réalité dépendant des
autres tout au long de son existence. D’ailleurs, les mémes qui pensent n’étre en
rien dépendants, et se pensent donc en droit d’ user du droit du plus fort, auraient
tout a gagner a s'interroger eux-mémes avant que la vie ne se charge de le leur
rappeler. Nous partageons encore |’ approche selon laguelle le foisonnement des
textes rend difficile I’ acces aux droits, mais leur seule simplification ne résoudra
pas |’ absence de couverture de nombre de situations. Aussi |’ avis recommande a
juste titre la création d’ « une prestation destinée a compenser les incapacités dans
toute leur diversité, quels que soient I'age et le lieu de vie des personnes, sur la
base d’une évaluation », a laquelle elles doivent étre associées, « permettant de
définir leur situation ». S'agissant de son financement, il parait utile de revenir
aux principes fondateurs de la sécurité sociale selon lesguels chacun contribue
selon ses ressources pour étre couvert selon ses besoins. La reconnaissance au
sein de notre systéme de protection sociale d'un risgue dont la finalité est de
faire face aux aléas de la vie auxquels chacun est susceptible d'étre exposé
devrait se traduire par des ressources constituées sur les mémes bases. A titre
personnel, je voterai I'avis ».

Groupe des professions libérales

Le groupe des professions libérales félicite le rapporteur pour le
dynamisme et pour la qualité de I’ écoute et |’ objectivité dont il a fait preuve sur
un sujet qui ne laisse personne indifférent.

Une personne handicapée ou dépendante est avant tout un étre humain.
Notre société doit tout faire pour I'intégrer en lui permettant de compenser le
plus possible ses faiblesses physiques ou psychiques, pour lui permettre
d’assumer - dans toute la mesure du possible - un réle al’identique de tous. C' est
d’abord un probléme culturel. Nous devons porter un autre regard sur les
personnes qui sont atteintes d’ une certaine dépendance quel que soit leur &ge. Un
des faits marquants de notre société est sans doute une perte de sollicitude a
I’égard d' autrui.

Comme I'a bien souligné le rapporteur, on vit de plus en plus vieux et la
vie moderne par ses aléas et accidents, engendre de plus en plus de personnes
dépendantes. Bien que des efforts importants aient été faits en matiére de
prévention des accidents du travail, des accidents de la route, en matiére de
prévention pré-natale etc. il reste encore beaucoup afaire!
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Chacun d’entre nous doit considérer ces personnes fragilisées comme son
prochain qu’il faut aider, non pas par charité mais par solidarité. Dans beaucoup
de cas, I'aide au handicap et a la dépendance est assurée par la solidarité
familiale mais aujourd hui I’ évolution des moaurs, les concentrations urbaines,
les conditions de logement ne laissent pas toujours aux familles ou aux proches
la possibilité de cette prise en charge.

La solidarité nationale doit mieux relayer et aider les familles qui, seules,
ne peuvent suffire. Cing millions de personnes souffrent d' une longue maladie
ou d'un handicap. Etant donné les perspectives démographiques, le rapporteur a
raison de souligner I'urgence qu'il y a a régler au mieux les problémes qui
touchent «toutes» les personnes dépendantes, c'est-a-dire quelle que soit
I’origine de leur dépendance et quel que soit leur age.

Il est anormal d'établir des barriéres d'&ge a 20 ans et & 60 ans, barrieres
génératrices d'injustice et d'inégalité de traitement. Nous retrouvons la le
manque de coordination des actions publiques et privées qui, malgré toute la
bonne volonté de ceux qui les animent, manquent de cohérence entre elles. Ainsi
le groupe des professions libérales approuve trés favorablement le droit a une
compensation par une prestation « handicap-incapacité-dépendance » pour tous
les &ges. Toutefois, il faudra préciser I’articulation de cette nouvelle prestation
avec les aides dispensées actuellement par |'assurance maladie, auxquelles elle
se surgjoute. On reconnait d'autre part, la pleine nécessité d'instituer une
évaluation transversale et multidimensionnelle du handicap des personnes.

Le groupe des professions libérales reconnait la nécessité de la création
d'un cinquiéme risque pour mieux coordonner les actions en faveur des
handicapés et des personnes dépendantes mais n'est pas favorable a une
cinquieme caisse qui serait discriminante. En stigmatisant une telle population,
on risque de remettre en cause la solidarité entre les biens-portants et les
malades. Il faut noter que les handicapés dont le handicap est compensé, ne sont
plus des « malades ». Le rapporteur propose une gestion du risque par la branche
maladie, avec une décentralisation de la mise en ceuvre au niveau des
départements, avec une péréquation qui garantirait I'équité de traitement. Le
groupe des professions libérales y est favorable.

Quand I'état de la personne le permet, il faut promouvoir une logique
d’autonomie et non plus d'assistance. Le handicap touche toutes les personnes,
quelles que soient leurs conditions sociales. La compensation du handicap ou de
la dépendance quelle que soit la situation, co(te cher, d’ ol la nécessité qu'elle
soit universelle.

La question du handicap est au coaur du contrat démocratique. C'est bien
en effet la reconnaissance d'une certaine fragilité de I'autre qui crée le lien de
solidarité dans une démocratie. Certes, le regard que nous portons sur ceux qui
d’entre nous ont été frappés par le coup du sort, nous confronte a I’ angoisse de
notre propre vulnérabilité, de notre propre mort physique ou psychique. Loin de
se limiter a compenser et prendre en charge le handicap, notre pacte



démocratique doit S attacher a rénventer le lien social. L’indifférence est le pire
des maux. Le rapporteur ne dit pas autre chose, ¢’'est méme le fil conducteur de
son projet d’ avis. Le groupe des professions libérales avoté I avis.

Groupedel’UNAF

Le groupe de I"'UNAF remercie le rapporteur, notre collegue Maurice
Bonnet, d'avoir accepté de porter ce theme de saisine au nom de notre
assemblée, d'y avoir intégré les diverses sensibilités, tout en défendant avec
compétence ses convictions personnelles.

L'expression des besoins et des réponses apportées aux personnes
handicapées et a leur famille, qu'elles soient d’ ordre public, privé, ou associatif,
et celle relative a la dépendance des personnes agées, présentent des différences
telles qu'elles ont imprégné I'approche culturelle de nos concitoyens et ont
abouti a la mise en place d'un arsenal légidatif et réglementaire. Il a semblé
intéressant d'établir des comparaisons entre les recommandations de I'avis
présenté aujourd hui et celles de I'avis adopté le 13 septembre 1995 sur «le
projet de création d'une prestation autonomie destinée aux personnes agees
dépendantes ».

» La dépendance d'un tiers pour effectuer les actes essentiels de la vie
courante n'est pas liée a I'age de la personne concernée. L'avis de
M. Bonnet peut s'analyser comme étant |’ aboutissement de la pensée
engagée en 1995.

e L'UNAF approuve I'orientation visant a ouvrir aux personnes en
situation de dépendance des droits cohérents dans une continuité de vie,
répondant ains a des besoins qui peuvent évoluer avec I'age, mais
surtout s'adressent dans le temps a la méme personne. Elle approuve
donc I'approche générale de I'avis visant a I"harmonisation et a la
continuité des dispositifs.

e Sagissant de I'évaluation de la situation des personnes au moyen d'un
outil multidimensionnel, I avis de 1995 préconisait I’ établissement, par
I’ équipe médico-sociae, d' un plan d'aide personnalisée, contractualisé
avec la personne et sa famille, prévoyant les diverses formes
d’intervention et les modalités d'utilisation de la prestation en
cohérence avec les orientations arrétées au niveau départemental. L' avis
présenté ce jour reste dans la méme ligne. L'UNAF conserve donc la
méme position d’ approbation, en rappelant toutefois son attachement a
la prise en compte des besoins des aidants familiaux, y compris le
besoin de répit.

» Concernant les conditions de mise en oeuvre de la prestation et son
financement, I'avis de 1995 se pronongait pour une prestation de
proximité répondant a des principes définis au niveau national, a partir
d'une grille unique nationale d'évauation, permettant d assurer
I’égalité de traitement sur I’ensemble du territoire. Son financement
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devait étre assis sur un prélevement sur I'ensemble des revenus
(professionnels, financiers, fonciers et de remplacement) et sur la
contribution due par les départements au titre de [I'alocation
compensatrice tierce personne. Cette préconisation est reprise dans
I'avis présenté par M. Bonnet, et 'UNAF y souscrit puisqu’elle
approuverait dans ce cadre une augmentation de la CSG.

e L’ouverture d'un droit a compensation par une prestation
« handicap-incapacité-dépendance », dans le cadre de la sécurité
sociale, sans pour autant mettre en place une branche nouvelle,
constitue une différence notable avec I'avis de 1995. Ce point est
considéré comme fondamental. Cependant, tous les problémes ne seront
pas réglés, comme les champs de compétences entre assurance
vieillesse, assurance maladie et accident du travail, ou la place des
départements dans |e dispositif de financement.

« Enfin, s nous ne demandons pas a inscrire les associations familiales
dans I'association a la gestion a titre consultatif du dispositif, c'est
parce que nous demandons de siéger a titre délibératif dans les caisses
d assurance maladie et de vieillesse.

Il n'y a pas d’ opposition entre solidarité nationale et solidarité familiale,
mais complémentarité, et les familles ont toujours été présentes dans
I’accompagnement des personnes agées ou handicapées. L'UNAF ne peut que
souscrire a un projet de vie dans lequel la présence de la famille est le plus
souvent indispensable pour en assurer la continuité. Elle approuve donc I’ avis.

Groupedel’UNSA

Le rapport est trésriche. L’avis est tres bon. L'UNSA I"'a voté en raison de
son orientation qui s'inscrit dans I'esprit de deux textes fondamentaux de notre
République : la déclaration des droits de I'Homme et du citoyen (1789) et le
préambule de la Constitution de 1946.

Les personnes handicapées de naissance, par les aléas de la vie, par les
effets de I'dge, ne sont pas des personnes «dépendantes» qui méritent
assistance. Elles participent de la solidarité nationale en personnes a part entiere.
Cette solidarité doit compenser leur handicap pour qu’elles puissent donner la
pleine mesure de leurs potentialités. De ce fait, souligne I'avis, cette
compensation, qui semble étre un co(tt, est un investissement.

C'est parce qu'on a trop peu fait, en France, ces décennies derniéres, pour
adapter 1" urbanisme, les logements, les transports aux personnes handicapées ou
invalides, pour favoriser leur accueil en milieu ordinaire de scolarité, de
formation, de travail, de culture, de loisirs qu’ elles sont contraintes a une forme
derepli, de réclusion. Du coup, les personnes valides, souvent, les regardent avec
distance, géne, pitié, un mélange de mauvaise conscience et de curiosité, un peu
d effroi.
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Pour changer ce regard, pénible aux uns et aux autres, il faut organiser sans
tarder les moyens de I'intégration effective des personnes handicapées dans la
vie ordinaire. Outre les dispositions d' ordre général, |’ avis propose, et développe
dans le détail, une prestation, unique dans son principe, « destinée a compenser
les incapacités dans toutes leurs diversités, quels que soient I’ dge et le lieu de vie
des personnes... La prestation Handicap-incapacité-dépendance (HID) ». Elle
serait versée sur la base d'une évaluation personnalisée des besoins des
personnes handicapées. Son universalité devrait étre garantie par la loi. Elle se
substituerait aux aides sociales, discriminantes selon les catégories d' age, mais
ne supprimerait aucune des aides dispensées par |es régimes de sécurité sociale.

Cette prestation reléverait de la reconnaissance d'un risgque nouveau
« HID », entrant dans le champ de la protection sociale, financé dans le cadre de
la solidarité nationale par un financement universel assis sur toutes les sources de
revenus. Ce risque nouveau ne doit pas S accompagner de la création d’'une
branche nouvelle de la sécurité sociale qui en perturberait le fonctionnement et
couperait le lien avec la prévention indispensable pour retarder les effets de
I’&ge, par exemple. Les principes de la mise en oauvre de ce risque nouveau de
sécurité sociale devraient étre fixés nationalement. Sa gestion locale, au plus prés
des personnes concernées, devrait étre effectuée par la sécurité sociae en
associant, dans un cadre partenarial, d’ autres acteurs locaux intervenant dans les
politiques en faveur des personnes en situation de handicap.

Tout entier fondé sur la solidarité et I'universalité, |I’avis est éloigné des
projets de lois, actuellement débattus par le Parlement, qui continuent a
distinguer les personnes agées dites « dépendantes » des personnes handicapées,
se fondent sur |'assistance et créent une caisse particuliére financée par des
ressources spécifiques a I’ assiette restreinte. Les parlementaires seraient avisés
de prendre en considération cet avis qui est empreint d’une grande hauteur de
vue, ambitieux, innovant, simplificateur et est auss tres réaliste, qualités qu’on
espere de laloi d' orientation en perspective.
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ANNEXE A L'AVIS

SCRUTIN

Scrutin sur I’ensemble du projet d’avis

Nombre de votants..........cccccceeeeevivveennn. 161
ONt VOLE POUN ...c.veveeeee e 128
Se sont abSLENUS........ceveeevveieeceeee e 33

Le Conseil économique et social a adopté.
Ont voté pour : 128

Groupe de l'agriculture - MM. Baligand, de Beaumesnil, de Benoist,
Boisson, Bros, Cazaubon, Despey, Ducroquet, Dupuy, Ferré, Giroud, Mme Gros,
MM. Guyau, Le Fur, Lemétayer, Marteau, Mme Méhaignerie, MM. Patria, Pinta,
Rousseau, Salmon, Sander, Schaeffer, Szydlowski, Thévenot, Vasseur.

Groupe del'artisanat - MM. Delmas, Gilles, Kneuss, Perrin.

Groupe des associations - MM. Bastide, Coursin, Gevrey, Mme Mitrani.

Groupe de la CFDT - Mmes Azéma, Blassel, MM. Boulier, Bury,
Denizard, Heyman, Mme Lasnier, MM. Lorthiois, Mennecier, Moussy,
Mme Paulet, MM. Quintreau, Rousseau-Joguet, Toulisse, Vandeweeghe.

Groupe de la CFE-CGC - MM. Chaffin, Fournier, t'Kint de Roodenbeke,
Sappa, Mme Viguier, M. Walter.

Groupe de la CFTC - MM. Deleu, Naulin, Picard, Mme Prud’homme,
M. Vivier.

Groupe de la CGT-FO - MM. Bellot, Devy, Dossetto, Mme Hofman,
MM. Houp, Pinaud, Mme Pungier.

Groupe de la coopération - Mme Attar, MM. Fosseprez, Gautier, Grave,
Marquet, Prugue, Segouin, Verdier.

Groupe des entreprises privées - MM. Joly, Didier Simond.

Groupe des entreprises publiques - MM. Ailleret, Chauvineau, Martinand,
Vial.

Groupe des Frangais établis hors de France, de I'épargne et du logement -
MM. Cariot, Dehaine, Gérard.

Groupe de la mutualité - MM. Caniard, Chauvet, Davant.

Groupe del'outre-mer - M. Frébault, Mme Tjibaou.
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Groupe des personnalités qualifiées - MM. Bennahmias, Bichat, Bonnet,
Mme Brunet-L échenault, MM. Debout, Dechartre, Mme Elgey, MM. Fiterman,
Gentilini, Jeantet, Mme Lindeperg, MM. Maffioli, Motroni, Mme Paliller,
MM. Pasty, Piazza-Alessandrini, Pompidou, Robert, Schapira, Souchon, Steg,
Mme Steinberg, M. Teulade, Mme Wieviorka.

Groupe des professions libérales - MM. Chambonnaud, Robert, Salustro.

Groupe de I'UNAF - MM. Billet, Bouis, Brin, Edouard, Guimet, Laune,
Mmes Lebatard, Marcilhacy, Petit.

Groupe deI’UNSA - MM. Barbarant, Martin-Chauffier, Masanet.
Se sont abstenus: 33

Groupe de la CGT - M. Alezard, Mmes Bressol, Crosemarie,
MM. Decisier, Demons, Forette, Mmes Geng, Hacquemand, Lemoine,
MM. Manjon, Mansouri-Guilani, Masson, Muller, Rozet.

Groupe des entreprises privées - MM. Boisson, Cerruti, Chesnaud, Freidel,
Gauthier, Lebrun, Leenhardt, Marcon, Noury, Pellat-Finet, Pinet, Roubaud,
Scherrer, Séguy, Talmier, Tardy, Trépant, Veysset.

Groupe des entreprises publiques - M. Brunel.
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présenté au nom de la section des affair es sociales
par M. Maurice Bonnet, rapporteur



-2



-3

Le 8 juillet 2003, le Bureau du Conseil économique et social a confié ala
section des affaires sociales la préparation d’'un rapport et d’un projet d avis
intitulé « Pour une prise en charge collective, quel que soit leur age, des
personnes en situation de handicap ».

Lasection adésigné M. Maurice Bonnet comme rapporteur.

Pour parfaire son information, la section a procédé al’ audition de:

- M. Jean-Michel Belorgey, président de la section du rapport et des
études du Conseil d Etat.

- Monsieur Laurent Cocquebert, directeur de I'Union nationale de
parents et amis de personnes handicapées mentales (UNAPEI) ;

- Madame Marie-Sophie Desaulle, présidente de |'Association des
paralysés de France (APR) ;

- M. Régis Devoldeére, président de I’'UNAPEI ;

- M. Patrick Gohet, délégué interministériel aux Personnes
handicapées ;

- Mme Geneviéve Laroque, présidente de la Fondation nationale de
gérontologie;

- Mme Monique Sassier, directrice de I'Union nationale des
associations familiales (UNAF).

Le rapporteur a par ailleurs rencontré de nombreuses personnalités qui ont
bien voulu lui faire part de leurs réflexions sur ce sujet (annexe 1).
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INTRODUCTION

Lorsgque le 8 juillet 2003, le Bureau du Conseil économique et socia
confiait a la section des affaires sociales une saisine sur « Pour une prise en
charge collective, quel que soit leur age, des personnes en situation de
handicap », la canicule de I'été 2003 n’avait pas encore mis en évidence de
facon brutale la situation de fragilité que connait une partie de notre population
touchée par des handicaps, et révélé que les questions qui se posent ne sont plus
seulement de nature sanitaire ou sociale mais de nature sociétale. Depuis ces
événements, la nécessité de la prise en charge de ces personnes, quel que soit
leur &ge, ressort avec une nouvelle acuité, et regjoint dans le méme temps I'une
des grandes priorités affichées par le Président de la République pour son
mandat, celle de I'insertion des personnes handicapées. La crise de I’ été 2003 a
également souligné le fait que le vieillissement de la population, y compris celle
des personnes atteintes d’'un handicap pose aussi des interrogations a notre
société. 1l s'agit pour elle non seulement d’accepter mais aussi de prendre en
charge les conséguences de I’allongement de la durée de vie, en assurant le
respect de chaque personne quels que soient son &ge et son état physique ou
psychique.

Cet enjeu apparait donc majeur pour assurer le maintien de la cohésion
sociale. S'interroger sur la prise en charge collective des personnes fragilisées,
C'est pour notre société réfléchir ala maniére dont elle doit organiser la solidarité
envers les personnes les plus en difficulté et aussi entre les générations. |l est en
effet impératif de lutter contre les discriminations dont souffrent de nombreuses
personnes de tous ages du fait de handicaps ou d'incapacités d’origines trés
diverses, qui peuvent soit étre de naissance, soit résulter d’'accidents de la
circulation, du travail ou de loisirs, de maladies, ou du processus biologique du
vieillissement, en prenant conscience que ces personnes évoluent dans un
environnement pouvant accentuer voire aggraver leur situation de handicap.
Cette préoccupation est d'autant plus essentielle qu'elle concerne chaque
personne ou chaque famille, qui est susceptible, a tout moment de son existence,
de se retrouver dans une situation de handicap ou de devoir apporter une aide a
un proche confronté a une telle situation.

Cette préoccupation rejoint d'ailleurs I'une des priorités affichées par
I’Union européenne, alors que vient de sachever I’Année européenne des
personnes handicapées, organisée par la Commission et le mouvement des
personnes handicapées. Il s'agit bien, en effet, comme les promoteurs de cette
initiative en avaient I'intention, de mettre en lumiére les obstacles et les
discriminations auxquelles ces personnes sont confrontées, et d'améliorer leurs
conditions de vie. Ainsi, la Commission s efforce, dans le cadre fixé par les
traités de I’'Union européenne, de développer une stratégie en matiére de
handicap en se fixant, a travers des programmes de lutte contre toute forme de
discrimination envers les personnes handicapées, |'objectif de permettre une
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société ouverte a tous. En outre, la perspective de I'intégration de la Charte des
droits fondamentaux de I’Union européenne dans la future constitution renforce
cette exigence, son article 21 affirmant le principe de I'interdiction de toute
discrimination fondée notamment sur le handicap ou sur I’ &ge.

Dans le présent rapport, le Conseil économique et socia s attache, comme
I’ont fait le rapport et I'avis « Stuations de handicap et cadre de vie» qu'il a
adoptés en 2000, a la situation des personnes non pas handicapées mais se
trouvant en situation de handicap, c’'est-a-dire ne pouvant réaliser, du fait de
leurs déficiences et de I'existence de barriéres environnementales, culturelles,
|égislatives ou réglementaires, des actes de la vie quotidienne. Le handicap est
donc appréhendé ici non pas comme un état mais comme le résultat d'une
situation. De méme, le présent rapport retient la conception du handicap tel
gu'elle est définie dans le rapport et |'avis adoptés en 2003 sur « L’insertion
professionnelle en milieu ordinaire des personnes en situation de handicap ». Il
écarte en conséquence, dans la mesure ou celle-ci reléve de problématiques et de
politiques différentes, la notion de handicap social qui veut que les désavantages
subis par des personnes et engendrés par des facteurs sociaux soient considérés
comme des situations de handicap et plus particulierement des situations de
handicap social.

Le présent rapport souhaite aussi s'inscrire dans le cadre d'une réflexion
sur la question de I'age tel qu'il est percu et tel que régit notre organisation
sociale. |l souhaite souligner combien les limites d'ége imposées par les
institutions sociales sont sources d'incohérences et d'inégalités pour les
personnes en situation de handicap. Notre organisation sociale articule en effet la
vie des personnes autour de dates butoirs - obligation scolaire, &ge de la retraite,
acces aux différentes prestations...- et aboutit a la succession ou la superposition
de dispositifs renforcant leur manque de lisibilité. Cela crée une inadéquation
entre le processus biologique de vieillissement, particulier a chaque personne, et
I'age légal d'accés a ces dispositifs. Les progrés médicaux et |I'améioration
générale des conditions de vie et de travail, qui favorisent |'allongement de
I’ espérance de vie de toute la population, font qu'aujourd hui la société doit
vivre et devra plus encore vivre a |'avenir avec des personnes vieillissantes
handi capées ayant des besoins spécifiques.

Le Conseil économique et social se situe, a ce sujet, dans la continuité
d’une réflexion engagée depuis de nombreuses années sur différents aspects de
ces questions: en 1983 sur «Le vieillissement démographique et ses
conséquences économiques et sociales », avis présenté par M. Pierre Jarlegan ;
en 1985 sur « Les problémes médicaux et sociaux posés par les personnes agées
dépendantes », rapport et avis présentés par M. Daniel Benoist ; en 1995 sur le
« Projet de création d’une prestation autonomie destinée aux personnes agées
dépendantes », avis présenté par M. Hubert Brin; en 1997 sur « Prévention et
soins des maladies mentales bilan et perspectives » rapport et avis présentés par
M. Pierre Joly ; en 1998 sur « La prise en charge des personnes vieillissantes
handicapées mentales ou souffrant de troubles mentaux », rapport et avis
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présentés par Mme Janine Cayet; en 1999 sur les « Perspectives socio-
démographiques a |I’horizon 2020-2040 », étude présentée par Mme Chantal
Lebatard ; en 2000 sur les « Stuations de handicap et cadre de vie », rapport et
avis présentés par M. Vincent Assante, ains que sur « Les perspectives de la
France », avis présenté par M. Gérard Alezard ; en 2001 sur « Les personnes
agées dans la société », avis présenté par M. Maurice Bonnet ; et en 2003 sur
« L’insertion professionnelle en milieu ordinaire des personnes en situation de
handicap », rapport et avis présentés par Mme Marie-Claude Lasnier.

L"ambition de ce rapport est de montrer dans un premier temps comment
dans notre pays se sont mises en place al’ origine de fagon séparée des politiques
spécifiques a la vieillesse d'un cété et au handicap de I'autre, puis comment
progressivement des dispositifs et des structures communs aux deux populations
ont été organisés. Dans un deuxiéme temps, en s appuyant sur la connaissance
récemment renouvelée de la démographie de la population en situation de
handicap, le rapport souhaite mettre en évidence la nécessité de prévoir une
organisation collective permettant de répondre durablement aux besoins actuels
et plus encore futurs de cette population. Cette prise en charge doit pouvoir
s appuyer sur des concepts et des outils d' évaluation dont le rapport s efforce de
définir les contours. Enfin, dans un dernier temps, celui-ci présente les termes
dans lesquels se pose le débat sur les conditions et les modalités de la prise en
charge collective des personnes en situation de handicap, ouvrant la voie a un
avis ultérieur de I’ assembl ée pléniere du Conseil économique et social.
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CHAPITRE |

LA CONSTRUCTION DESPOLITIQUES PUBLIQUESDE
LAVIEILLESSE ET DU HANDICAP :
DESPOLITIQUESDISTINCTES

A - UNE NAISSANCE CIRCONSTANCIEE

La construction des politiques de la vieillesse et du handicap s est réalisée
de fagon séparée, chaque sphére ignorant I'autre malgré la similitude des
problématiques : considérer chague personne comme un citoyen a part entiére et
construire une politique de compensation des incapacités.

1. La construction des politiques du handicap : delaréparation ala
compensation

L'émergence du handicap comme probléme socia est corollaire a
I’apparition d'un systéme d’'indemnisation des accidents du travail a la fin du
XIX®™ gécle. Le développement de I'industrialisation et |’absence de
réglementation du travail avaient eu pour conséquence la multiplication des
accidents dus au travail et ala difficulté de ses conditions. La loi de 1898 sur les
accidents du travail introduit le concept de responsabilité sociale de I’employeur,
aqui est donnée I’ obligation de réparer les infirmités survenues aux travailleurs?.

Puis, le colt humain de la premiére guerre mondiale atteint de fagon
profonde la société francaise qui a subi la mort de 1,3 million de personnes, et
compte alors trois millions de blessés dont un million d’invalides®. A I’échelle
européenne, lesinvalides sont six millions et il s agit pour la société de réparer et
de réadapter ses mutilés a la vie économique et sociale. En France, les lois de
mars 1918 et janvier 1919 instituent un systéme de pension, de gratuité des soins
et demplois réservés dans I'administration et disposent de I'ouverture
d’ établissements de soins et de rééducation. Les lois d obligation d’emploi des
mutilés de guerre de 1923 et 1924 ouvrent la voie au principe d’ emplois réservés
aux personnes handicapées, quelle que soit I’ origine de leur handicap.

Par ailleurs, I’ obligation scolaire révele, grace a la généralisation des tests
Binet et Simon®, les difficultés d adaptation, pour une raison ou une autre, de
certains enfants aux standards de I’ école républicaine. |1 s agit alors de scolariser
ces enfants écartés malgré eux du systéme scolaire. La loi sur les classes de

2 Henri-Jacques Stiker ; De l'infirmité au handicap ; Problémes politiques et sociaux, septembre

2003.

% Serge Bernstein, Pierre Milza ; Histoire du XX*™ siécle ; Tome |, Hatier, 1987.

4 A. Binet et T. Simon ont éaboré une échelle métrique de I’intelligence pour dépister les enfants
retardés et d’améiorer leur enseignement. |l s'agit d’épreuves proches des situations de la vie
courante dont les résultats expriment I’ age mental de |’ enfant examiné, quel que soit son age réel.
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perfectionnement et les écoles autonomes, de 1903, permet I’ accueil d’un certain
nombre d’ enfants handicapés | égers au sein du systéme ordinaire d’ éducation.

La problématique du handicap, sans que ce terme soit encore utilisé, se
pose alors en terme de retour de la personne a un état antérieur a son invalidité.
Nous sommes loin de la conception actuelle fondée sur I'acceptation de la
différence et la nécessaire compensation des incapacités. En méme temps, avec
le nombre trés élevé d'invalides causés par la guerre 1914-1918, la société prend
conscience de sa responsabilité « sous la forme d une culpabilité collective »°.
Les premiéres fédérations et associations de personnes handicapées voient le jour
au lendemain de la guerre et se développent de maniére catégorielle. Certaines
s attachent a la protection des mutilés du travail, comme la Fédération des
mutilés du travail qui devient, en 1985, la Fédération nationale des accidentés du
travail et des handicapés (FNATH), récemment rebaptisée, Association des
accidentés de la vie. D’ autres s engagent en faveur de la protection des aveugles,
des tuberculeux ou des traumatisés craniens. L’ aide aux orphelins de la premiére
guerre mondiale est organisée dés 1916 au sein des pupilles de I’ école publique.
Cette fédération occupe aujourd hui une place de premier plan pour I’ accueil,
I’éducation et la formation des personnes handicapées. Une association des
paralysés rhumatisants se crée par ailleurs en 1933, puis devient I’ Association
des paralysés de France (APF). Les associations de parents d’ enfants handicapés
mentaux, quant a elles, se fédérent en 1960 au sein de I'Union nationale des
parents et amis d'enfants inadaptés (UNAPEI).

Le drame individuel du handicap ou de la maladie et les souffrances
induites par ces états ont conduit & une mobilisation collective.

En effet, le combat social actif des associations a contribué a organiser et a
structurer de fagon professionnelle le monde du handicap au sein d’' une société
qui a éaboré des normes en ignorant le défi posé par I’ existence des personnes
handicapées et en proposant des réponses relevant de |'assistanat. Ces
associations ont eu un réle fondamental dans I'affirmation de I'identité des
personnes handicapées, et leur détermination a beaucoup contribué a vaincre les
résistances politiques. C'est en 1975 que le légidlateur, avec la loi d’ orientation
en faveur des personnes handicapées et la loi relative aux institutions sociales et
médico-sociales®, normalise le champ du handicap. Ces deux lois déterminent et
fondent les politiques sociales en direction des personnes handicapées quelle que
soit I’ origine du handicap.

L’ apport fondamental de laloi d’ orientation se trouve dans |’ article premier
qui fait de la promotion des personnes handicapées, quel que soit leur age et
quelle que soit la nature de leur handicap notamment en termes de prévention et
de soins, d'éducation et de formation professionnelle, de garanties d'un

minimum de ressources et daccessibilité a |'entourage, une «obligation

® Henri-Jacques Stiker ; art. cit.
® Loi n° 75-534 d’ orientation en faveur des personnes handicapées et loi n° 75-535 du 30 juin 1975
relative aux institutions sociales et médico-sociales.
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nationale ». Cependant, cette obligation nationale est modérée par la condition
que I'environnement de la personne handicapée soit apte a assurer cette
promotion : « Les familles, I'Etat, les collectivités locales, les établissements
publics, les organismes de sécurité sociale, les associations, les groupements,
organismes et entreprises publics et privés associent leurs interventions pour
mettre en oaavre cette obligation [...]. A cette fin, I’action poursuivie, assure
chaque fois que les aptitudes des personnes handicapées et de leur milieu
familial le permettent, I’accés du mineur et de |’adulte handicapé aux
institutions ouvertes a |I’ensemble de la population et leur maintien dans un
cadre ordinaire de travail et de vie ».

L’ obligation nationale repose ainsi sur la famille et les associations et non
seulement sur les pouvoirs publics nationaux et locaux et les organismes de
securité sociale.

Par ailleurs, si la loi d’'orientation fixe quatre principes en direction des
personnes handicapées (I’ obligation nationale dont I’ exécution repose a la fois
sur des acteurs priveés et sur des acteurs publics dans le cadre privilégié du milieu
ordinaire et sous la coordination et I’animation de I’ Etat), elle ne définit pas la
notion de handicap et pérennise la multiplicité des dispositifs existants selon
I’origine du handicap. De plus, elle renforce I'idée selon laguelle la politique en
faveur des personnes handicapées reléve de |’ aide sociale, en lui consacrant un
chapitre.

Enfin, laloi d’ orientation crée, dans le cadre de la garantie d’'un minimum
de ressources, I’ Allocation aux adultes handicapés (AAH), financée par |’ Etat,
pour les personnes atteintes d' une incapacité d’au moins 80 %, ou de 50 a 80 %
en cas d'impossibilité, compte tenu du handicap, de travailler. Son attribution
dépend d'une décison de la Commission technique dorientation et de
reclassement professionnel (COTOREP). La loi d orientation prévoit également
une alocation compensatrice, financée par les conseils généraux, pour les
personnes atteintes d'une incapacité d' au moins 80 % qui ont besoin de I'aide
d'un tiers pour I’ accomplissement des actes essentiels de la vie courante’. La loi
prévoit par ailleurs la création d’une Allocation d'éducation spéciale (AES) qui,
gérée par les caisses d'allocations familiales, s gjoute aux prestations de droit
commun afin de compenser les dépenses liées aux handicaps d’un enfant jusgu’a
I'age de 20 ans. L'AES est attribuée au niveau local par les Commissions
départementales de I'éducation spéciale (CDES).

Laloi d'orientation de 1975 a, par la suite, été complétée par des mesures
de lutte contre les discriminations dont les personnes handicapées seraient
victimes® et par des mesures pour I’ accessibilité du bati privé et public’.

" L’alocation compensatrice pour tierce personne (ACTP) fait I’ objet d’ une partie dans la section de
ce chapitre consacrée aux dispositifs publics.

8 Loi n° 90-602 du 12 juillet 1990 relative a la protection des personnes contre les discriminations
en raison de leur état de santé ou de leur handicap.
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Enfin, laloi du 10 juillet 1987 a mis en place des dispositions spécifiques
pour permettre I'insertion des personnes handicapées en milieu ordinaire de
travail.

Les Iégislations successives sur la prise en charge du handicap ont d’ abord
privilégié la réparation puis la réadaptation des personnes handicapées a un
environnement économique et social congu par et pour des personnes valides.

Cependant, sous la pression de I’action continue des associations et sous
I"influence de I’Organisation mondiale de la santé (OMS), la conception du
handicap et de sa prise en compte dans |a société a évolué.

Ainsi, I'OMS propose, en 1980, une classification du handicap™ sous la
forme d’une grille qui Sarticule autour de la déficience, de I'incapacité et du
désavantage. Dans cette classification, la maladie, comprise dans un sens large,
gu’elle soit congénitale ou acquise au cours de la vie, ou qu'elle résulte d'un
accident, est al’ origine de cette chaine. La déficience est caractérisée par la perte
ou le dysfonctionnement d'une ou plusieurs parties du corps ou du cerveau.
L’incapacité est la difficulté ou I'impossibilité de réaliser des actes él émentaires
de la vie quatidienne ou plus complexes. Le désavantage désigne les difficultés
ou les impossibilités pour une personne de remplir les roles sociaux auxquels elle
peut aspirer ou que la société attend d'elle (scolarisation, travail, etc). Le
désavantage se situe a la croisée de I’ environnement quotidien ou social et des
caractéristiques propres de I’ individu.

Cette classification est réformée en 2001 par I'OMS, qui propose de
prendre en compte I'impact de I'environnement socia et physique sur le
fonctionnement de la personne. La Classification internationale du handicap
(CIH) devient ains la Classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF), qui permet de penser |e handicap de la personne en
I’intégrant au fonctionnement de la société.

Par ailleurs, la loi du 17 janvier 2002 dite loi de modernisation sociale™
modifie profondément la loi d orientation de 1975. Elle développe, en effet, les
droits généraux énumérés par la loi d orientation en tant qu’ « obligation
nationale » et, surtout, elle dispose que la personne handicapée a «droit a la
compensation des conséquences de son handicap quelles que soient I origine et
la nature de sa déficience, son age et son mode de vie, et a la garantie d’un
minimum de ressources lui permettant de couvrir la totalité des besoins

 Loi n® 91-663 du 13 juillet 1991 portant diverses mesures destinées a favoriser I’ accessibilité aux
personnes handicapées des locaux et habitations, des lieux de travail des installations recevant du
public.

10 « International classification of impairments disabilities and handicaps. A natural of classification
relating to the consequences of desease », classification établie par le Docteur Philip Wood pour
I’OMS. La France intégre la classification internationale du handicap (CIH) en 1988 sous le
triptyque : déficiences, incapacités, désavantages.

2 Loi n° 2002-73 du 17 janvier 2002, loi de modernisation sociale.
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essentiels de la vie courante »*. Depuis 2002, la compensation du handicap est
donc prévue par le législateur. Ce concept est issu de deux groupes de travail mis
en place par Mme Aubry, aors ministre de I'Emploi et de la Solidarité, et par
Mme Gillot, alors secrétaire d' Etat ala Santé et al’ Action sociale™.

En modifiant la loi d’orientation de 1975, la loi de modernisation sociale
pose le principe d'une compensation du handicap quel que soit I'ége de la
personne et, par-la, pose le début d'un principe de changement entre les
frontieres des différents champs de notre protection sociale. De plus, €lle admet
gue le handicap peut s accroitre avec I’ &ge.

2. La construction des palitiques de la vieillesse: de I'assistance a la
prise en charge de la dépendance

La vieillesse est également apparue comme probléme social a la fin du
XIX®™ siécle lorsque la société a pris conscience de la misére dans laquelle
vivaient les personnes agées souvent considérées comme des «bouches
inutiles »™. L’enjeu est alors de lutter contre I’indigence des personnes trop
agées pour continuer a travailler en les assistant™. La logique de la charité et de
I’ assistance prévaut sur une logique de garantie des ressources.

Cependant, I’attitude « bienfaisante et miséricordieuse » de la société se
transforme progressivement grace aux combats des milieux ouvriers et agricoles.
Ainsi, les lois de 1910 sur la retraite ouvriére et paysanne puis les assurances
sociales de 1930 posent le principe de la compensation, par des revenus, d’ une
vie de labeur. C'est en considérant la solvabhilité du plus grand nombre des
personnes agées que la problématique de la vieillesse est abordée par la société.
L’ acceptation de la vieillesse par la société ne va pas de soi et, «a I’ effort
financier n'a pas correspondu un effort de fraternité et de compréhension
mutuelle ».

Pourtant, le vieillissement de la population pousse progressivement les
pouvoirs publics a s'interroger sur la part croissante des personnes agées dans la
population et sur leur place dans la société. Ainsi, le gouvernement Debré met en
place, en 1960, une commission d’ étude des problémes de la vieillesse présidée
par Pierre Laroque. Les travaux de la commission sont achevés en 1962 et le
rapport «Politique de la vieillesse» souligne le probléme que pose
I’accroissement de la population &gée a notre société. La vieillesse est donc
appréhendée comme une difficulté sans que I’organisation sociade et son

2 Art. 53 de laloi du 17 janvier 2002 codifié par I'art. L. 144-1 du code de I’ action sociale et des
familles.

3 Plan d'action pour le développement de I’autonomie des personnes handicapées en 1999 et
rapport du comité de pilotage présidé par Mme Lyazid « Développer |’ autonomie des personnes
handicapées, &€ éments de concrétisation en 2000 ».

4 Maurice Tubiana; Le bien-vieillir, la révolution de I'Age ; Editions de Fallois, 2003.

5 Claude Martin (sous la direction de) ; La dépendance des personnes agées - Quelles politiques en
Europe ? ; Presses universitaires de Rennes, Editions ENSP, 2003.

18 Maurice Tubiana, op. cit.
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adéquation avec I'allongement de la vie de la population soit envisagée. Le
rapport désigne la personne agée par le vocable «vieillard » et souligne que
« progressivement et d’une maniére inéluctable », le vieillissement « greve les
conditions d’existence de la collectivité francaise »'’. L’approche du rapport
Laroque est cependant novatrice dans la mesure oul il dénonce la politique définie
aprés 1945 qui soutient une spécialisation de |"hépital dans I'accueil des
personnes agées. En effet, ¢'est la notion d’inadaptation de la personne agée a
I’organisation sociale qui prévaut alors et qui justifie son enfermement en
institution. Le rapport Larogque préconise, a I’ opposé de cette politique de type
asilaire, I'intégration des personnes &gées dans leur environnement. Mais,
comme le soulignent certaines analyses™, le rapport Laroque ne définit pas la
catégorie « personne agée » mais propose une série de mesures spécifiques a ce
groupe. Or, ce sont ces mesures qui fondent I'action sociale en direction des
personnes agées notamment en terme d’ organisation territoriale de cette action.
Ainsi, la politique de la vieillesse se construit en organisant son administration
au niveau départemental sous I'autorité du préfet et en sappuyant sur la
Direction départementale des affaires sanitaires et sociales (DDASS) pour ce qui
concerne le recensement des besoins, la définition des services et les prévisions
d’investissement, et en organisant une coordination sociale au niveau local.

L’intégration des personnes &gées dans leur environnement préconisée par
le rapport Laroque est reprise dans les VI°™ et VI1°™ Plans. Ainsi, un rapport du
VI°™ Plan porte en 1971 sur les « problémes relatifs aux personnes agées », et
une circulaire du 1% février 1972 édictée dans le cadre de ce Plan porte sur le
maintien & domicile.

L'un des « Programmes d'actions prioritaires» (PAP 15) du VI Plan
organise, en 1976, un réseau complet et coordonné de services et d’ équipements
pour permettre le maintien a domicile des personnes ageées, afin d'éviter aux
personnes les plus autonomes et ne souffrant pas de graves incapacités le recours
aux institutions collectives spécialisées.

Un décret compléte ce dispositif en 1981 en créant les Services de soins
infirmiers a domicile (SSIAD). Il s'agit d'assurer aux personnes agées malades
ou dépendantes, sur prescription médicale, les soins infirmiers et d hygiene
générale, I"aide pour I’ accomplissement des actes essentiels de lavie, ou d’ autres
soins relevant d autres auxiliaires médicaux. La création des SSIAD ouvre la
voie aune politique de soins en direction des personnes agées.

Parallelement a cette construction politique, le milieu médical développe
son action en direction des personnes agées autour du concept de la dépendance.

Iéme

Y7 Pierre Laroque ; Politique dela vieillesse, rapport ; Paris, La Documentation francaise, 1962.

18 Bernard Ennuyer ; Les malentendus de la dépendance, de I'incapacité au lien social ; Editions
Dunod, 2002.

9 Décret n° 81-448 du 8 mai 1981 relatif aux conditions d’autorisation et de prise en charge des
services de soins adomicile pour personnes agées.



I-15

Cest en 1973% que le docteur Delomier définit ce concept: «Le vieillard
dépendant a donc besoin de quelqu’un pour survivre, car il ne peut du fait de
I’altération de ses fonctions vitales, accomplir de fagon définitive ou prolongée
les gestes nécessaires a la vie». Dans le méme numéro de la revue, le
docteur Chapuy indique que I’ origine de la dépendance est médicale. Certes la
dépendance peut étre la conséquence de maladies invalidantes, mais aussi d’une
dégradation d'un état général de santé. Il est regrettable cependant que les
médecins gériatres aient, de fait, occulté la dimension sociae de la perte
d autonomie.

Toute I"ambiguité de la construction des politiques de la vieillesse repose
sur deux approches séparées, médicale d'une part et économique et sociae
d’autre part. La notion de dépendance est associée aux soins et a la
médicalisation de la vieillesse.

Cependant, en 1979, M. Jacques Barrot, ministre de la Santé et de la
Sécurité sociale, met en place un groupe de réflexion sur «Les soins aux
personnes agées » afin, comme il I'explique dans sa lettre d’ accompagnement,
de «préparer une politique nouvelle en faveur des personnes agées
dépendantes »*.

La méme année, le rapport du Sénateur Maurice Arreckx? sur
«L’amélioration de la qualité de la vie des personnes agées dépendantes » est le
premier rapport officiel qui mentionne la «dépendance» et qui évoque la
possibilité d’une assurance dépendance. De plus, en proposant le recours a une
assurance individuelle, il abolit I'attitude d'assistanat a I'égard des personnes
agées et définit les prémices d'une responsabilité collective et dune
responsabilité individuelle face au risque de la dépendance des personnes.
D’autant que le rapport n’évoque pas de condition d’&ge pour accéder a ce type
d’assurance mais qu’il souligne bien le critére du handicap comme condition.

En 1988, le rapport de M. Théo Braun propose une «assurance
autonomie » ; «Les personnes agées qui rencontrent a des degrés divers des
invalidités, mettant plus ou moins gravement leur autonomie en cause, ne
bénéficient d’aucune assurance de ce type [...]. Cette assurance aurait pour
objectif de servir des prestations en espéce ou en nature, selon le choix des
intéressés, visant a couvrir les différents frais afférents au maintien & domicile
ou au placement en institution [ ...] »*. Ces préconisations introduisent un critére
d &ge et visent expressément |es personnes de plus de 60 ans.

% Yves Delomier ; Le vieillard dépendant, approche de la dépendance ; Gérontologie n°12, 1973,
cité par Bernard Ennuyer, op.cit.

2 Bernard Ennuyer, op. cit,

2 Maurice Arreckx ; L'amélioration de la qualité de la vie des personnes agées dépendantes ; 1979.

Z T Braun, M Stourm ; Les personnes agées dépendantes, (rapport au secrétaire d'Etat chargé de la
sécurité sociale) ; Paris, 1988, La Documentation frangaise.
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Pourtant, malgré une prise de conscience «officielle» qui aurait pu
déterminer la conduite des politiques publiques en direction des personnes agées,
celles-ci sont établies dans |’ objectif de Iutte contre le chémage et de création
d’emplois. Ains, les pouvoirs publics créent des dispositifs permettant aux
retraités d’employer des personnes a domicile grace a des exonérations de
charges sociales et de réductions fiscales pour les employeurs

Les dispositifs mis en place sont orientés par la politique de I'emploi tout
en oubliant que les personnes visées, c’est-a-dire les personnes &gées, ont des
incapacités qui ne sont pas prises en compte dans les réponses apportées par les
dispositifs. En 1987, une loi** étend le bénéfice de |’exonération de charges
sociales employeurs aux personnes agées de plus de 70 ans employant
directement une personne au titre de I'aide a domicile. Une loi du 31 décembre
19917 institue par ailleurs des réductions d'imp6ts bénéficiant, entre autres, aux
personnes dépendantes. En 1996%, le Iégislateur généralise deux modalités de
paiement pour le réeglement d'activités familiales ou domestiques exécutées a
domicile par des prestataires de services agréés (entreprises ou associations) : le
titre emploi-service et le chégque-service. Il ouvre ains le secteur de la prise en
charge des personnes &gées au secteur privé et confirme en quelque sorte la
dimension territoriale de la politique de la vieillesse en donnant auix collectivités
locales, entre autres, la possibilité d’ attribuer ces aides.

Cette dimension territoriale est officialisée en 1997 par la création de la
Prestation spécifique dépendance (PSD)?, qui fait suite a la Prestation
expérimental e dépendance (PED), expérimentation départementale prévue par la
loi du 25 juillet 1994 relative a la Sécurité sociale. La PSD, dont I'analyse
détaillée est abordée au point B-2.1 du présent chapitre, a été instituée sans
attendre les résultats de I’ évaluation de la PED.

Cette expérimentation a été convenue entre le ministere des Affaires
sociales, la Caisse nationale d'assurance vieillesse des travailleurs salariés
(CNAVTS) et I’Association des présidents de conseils généraux (APCG). Elle
concerne les personnes agées dépendantes vivant a domicile dont le niveau de
dépendance est mesuré par une grille nationale et dont I’aide est déterminée par
une équipe médico-sociale mise en place par le conseil général. Cette prestation
expérimentale associe deux types d'aides: I'Allocation compensatrice tierce
personne (ACTP) versée par le conseil général, et une prestation supplémentaire
dépendance, prestation extralégale® versée par les caisses de retraite dans le
cadre de leurs fonds d'action sociale. Selon les cas, ces prestations sont soit
complémentaires, soit alternatives.

2 |_oi n° 87-39 du 27 janvier 1987 portant divers mesures d’ ordre social.

% Loi n° 91-1405 du 31 décembre 1991 relative & la formation professionnelle et &I’ emploi.

% ol n° 96-63 du 29 janvier 1996 en faveur du développement des emplois de services aux
particuliers.

2 Voir la deuxiéme partie de ce chapitre, B.2.2.

% Pregtation qui, s ajoutant aux dispositifs légaux, est créée, définie et versée par et a I'initiative
d’uneinstitution.
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Pensée comme probléme public social, la vieillesse a donc progressivement
€té rapprochée du handicap dans les faits, notamment a travers I’ utilisation de
I’ACTP pour les personnes agées. L'amélioration des systemes de retraites
contributives et non contributives et les progres de la médecine n’ont pas permis
de construire des politiques dynamiques en direction des personnes agées. C'est
le colt de leur dépendance qui incite des politiques en leur direction sans
considérer quelle peut étre et quelle doit étre leur place dans la société.

3. Laconstruction des politiquesrelatives aux maladies chroniques::
I'immabilisme

La prise en charge médicale et sociale ne concerne pas uniquement les
personnes en sSituation de handicap. Les personnes atteintes de maladies
chroniques ont besoin d’aide au méme titre que des personnes jeunes, adultes ou
agées atteintes d'incapacités physiques ou psychiques.

Or, ce public, touché par des pathologies a développement lent et durable,
est exclu des dispositifs généralistes ou spécifiques. La situation de ces
personnes ne justifie pas toujours I’ entrée dans un dispositif d’allocation existant.

Ainsi, ¢’'est gréce aux pressions des associations de lutte contre le Virus de
I'immuno-déficience humaine (VIH) qu'une prise en charge spécifique a cette
pathologie a été mise en place. Une circulaire de la direction générale de |a santé,
de 1998, préconise la mise en place de cofinancements a |’ échelon départemental
entre les DDASS et les Caisses primaires d'assurance maladie (CPAM), d'une
part, et entre les Conseils généraux, d’ autre part. Ceux-ci sont incités a participer
a hauteur de 25% des enveloppes départementales d'actions sanitaires et
sociales. Les CPAM, soumises aux dotations d'actions sociales de la Caisse
nationale d'assurance maladie des travalleurs saariés (CNAMTS), sont
également invitées par la circulaire a participer a ce financement.

A partir de ce dispositif spécifique dont la mise en ceuvre appartient aux
DDAS, aux conseils généraux et aux CPAM, deux solutions différentes sont
mises en place. D'une part, il sagit de créer des services spécifiques dans le
cadre d'un financement spécial et expérimental pour intervenir auprés des
malades atteints par le VIH. D’autre part, il s'agit d' utiliser les services de droit
commun existant pour assurer les soins et I'aide a domicile auprés de ces
malades.

Le recours a un dispositif de financement spécifique pour une pathologie
particuliére pose la question de savoir si les personnes atteintes d’ une déficience
particuliére ayant pour conséquence un besoin d'aide pour les actes de la vie
quotidienne doivent faire I'objet d’un traitement spécifique, et donc entrainer la
multiplication et la superposition des structures.

La spécificité des dispositifs génére de fait une inégalité dans |’ accés aux
prestations sociales et crée, en conséguence, de |’ exclusion.
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Pourtant des initiatives se développent afin de remédier a cette exclusion.
Ainsi, en 2000, I'Etat, la CPAM et le département de Paris ont initié une
convention expérimentale avec les associations parisiennes conventionnées
d’aide a domicile leur permettant d’accomplir leurs missions en s ouvrant a ce
type de public jusqu'alors exclu. Ce dispositif expérimental a vocation de se
développer sur I’ensemble du territoire dans les années a venir®.

Toutefois, a ce jour, la généralisation a d’ autres déficiences attendue, suite
a |’ expérimentation de dispositifs VIH, n’est toujours pas a |’ ordre du jour. Cela
crée une catégorie a part, celle des personnes en situation de besoin d’'aide, ni
handicapées ni agées, ne bénéficiant pas d'une couverture de leur besoin d’aide
par des réponses adaptées.

4. La construction d’'une politique globale de la dépendance: le plan
« Une réforme de solidarité pour les personnes dépendantes » présenté
le 6 novembre 2003

L"ampleur du drame sanitaire de I’ été 2003 a conduit le Premier ministre a
présenter, le 6 novembre 2003, un programme quadriennal (2004-2007) en
faveur des personnes dépendantes.

Celui-ci prévoit d'une part, un plan « Dépendance et solidarité » destiné a
améliorer la prise en charge des personnes ayant besoin d’aides. D’ autre part, il
intégre le dépbt d'un projet de loi relatif a I'égalité des chances des personnes
handicapées, visant a réformer la loi d'orientation de 1975 en faveur des
personnes handicapées.

Ce plan prévoit la création d'une Caisse nationale de solidarité pour
['autonomie (CNSA) chargée de centraliser les fonds nécessaires au financement
du plan: d'une part la «contribution de solidarité » de 0,3 % a la charge des
employeurs publics et privés, a |I’exception des entreprises qui n’emploient pas
de salariés, et provenant d'un jour supplémentaire travaillé; d'autre part, le
produit de la Contribution sociadle généraisée (CSG), qui selon le
Gouvernement, représenterait la part de I'Etat au financement de I’ Allocation
personnalisée d autonomie (APA). Les revenus du capital, hormis I'épargne
populaire, sont également soumis a la taxation de 0,3 %. La direction de la
CNSA devrait étre tripartite réunissant les partenaires sociaux, les élus et les
associations. Outre la centralisation des moyens, la caisse doit «veiller a
I'égalité de traitement sur I'ensemble du territoire, fixer les orientations
nationales pour la prise en charge de la dépendance, mener les études,
recherches et évaluation sur les phénomenes de dépendance. ».

% Florence Leduc (sous ladirection de) ; Guide de I’ aide sociale ; Editions Dunod, Paris 2001.
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> Leprogramme d’action pour les personnes agées prend acte de « la
révolution de la longévité » et se présente comme « un projet de société ou
chaque age et notamment le grand &ge, a sa place et a droit a la
reconnaissance qui lui est due ». Il propose cinq lignesd’ action :

 Favoriser le maintien a domicile en développant I’ offre de services

17 000 places de SSIAD seraient créées pour atteindre prés de 100 000
places en 2007, de méme que 4 500 places d’ hébergement temporaire et 8 500
places d’ accueil de jour dédiées ala prise en charge des personnes atteintes de la
maladie d’ Alzheimer ou d’ affections apparentées.

Les services doivent étre renforcés, d’'une part, par le développement de
services polyvalents d’'aide de soins a domicile et par le développement de
I’accueil familial voulu et « adapté » ainsi que de I’ hospitalisation a domicile en
gériatrie (action qui est un des objectifs du Plan Urgences présenté par le
ministre de la Santé en septembre 2003), d' autre part par des mesures incitatives
en faveur de I’amélioration de |I’accessibilité et de |'adaptation des personnes
agées et enfin par I utilisation des Nouvelles technologies de I'information et de
la communication (NTIC) pour I'amélioration de la qualité de vie a domicile des
personnes ageées.

Le programme sengage également a développer toutes les filieres
professionnelles de I'aide a domicile, notamment par un taux de TVA réduit et
diverses mesures d’incitations fiscales. Cependant, cette disposition ne concerne
que le secteur privé abut lucratif. De plus, le projet de loi de finances pour 2004
reconduit la baisse du taux de TVA de 19,6 % a 5,5 % pour les services d’aide a
domicile.

Enfin, le programme souhaite valoriser les métiers de I’aide a domicile,
notamment par I’ ouverture de la formation d’aide-soignant a I’ alternance, et par
le lancement d’'une campagne nationale des valorisations de ces métiers. Le
programme envisage, par ailleurs, d'éudier les conditions d'un congé
d’accompagnement d’une durée de trois mois maximum pour s occuper d’'un
ascendant.

» Pérenniser I'APA
Cette préconisation serait réalisée gréce a un emprunt de I'Etat de

400 millions d'euros en 2003, géré par la CNSA. Le programme prévoit
également la révision des « mécanismes de péréquation entre les départements ».

e Moderniser les Etablissements d'hébergement pour personnes agées
(EHPA)

Cette modernisation s effectuerait par leur médicalisation (augmentation du
taux dencadrement par le recrutement denviron 15000 soignants), la
simplification de leur tarification « dans la perspective d'une décentralisation
concréte des crédits pour | hébergement des personnes agées », I'instauration de
normes techniques (rénovation du cadre béti, climatisation d’au moins une salle
par établissement), et |a création de petites unités de vie dont le fonctionnement
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devrait s appuyer, par convention, sur les SSIAD, avec une présence permanente
dejour et de nuit, et sur les EHPA.

e Développer la vie socidle des personnes agées et les liens
intergénérationnels
Cet objectif serait atteint par divers moyens: identification d' une ligne
dans le budget des EHPA pour les activités d' animation et de vie sociae;
élaboration de guides de bonnes pratiques relatifs a la construction, au suivi et a
I’ évaluation des projets de vie des personnes agées dépendantes ; lancement d’un
concours pour le « repérage et la valorisation des actions intergénérationnelles
les plus pertinentes et novatrices » accompagné de la diffusion d' un guide de
bonnes pratiques pour les porteurs de projets; organisation de journées
régionales d’ échanges et de formation pour les bénévoles intervenant auprés des
personnes agees.
* Mettre en place un plan d alerte, le « Plan Vermeil », reposant sur une
coopération avec les autorités sanitaires

Au niveau central, des un seuil d’aerte constaté, les ministres chargés de la
Santé et des Personnes agées devraient mobiliser les préfets de départements et
les directeurs d’Agence régionale d hospitalisation (ARH). Un protocole
formalisant cette mobilisation doit étre établi au cours du premier trimestre 2004.
Par ailleurs au niveau départemental, le plan est envisagé en décloisonnant les
champs sanitaires et sociaux sous |’ autorité du président du conseil général, avec
I"appui du préfet et du directeur de I’ ARH. Enfin, le niveau communal doit étre
I’échelon d' application et de coordination du plan.

Par ailleurs, le plan «Dépendance et solidarité» officidise la
décentralisation compl éte des crédits pour I” hébergement des personnes agées et
conduit afaire du président du Conseil général |’interlocuteur unique des EHPA.

> Le second volet du plan annoncé par le Premier ministre est
constitué par le programme d’action pour les personnes handicapées. 1l
inclut la réforme de la loi de 1975 en faveur des personnes handicapées en
énoncant troispriorités:

» Compenser le handicap par I’ évaluation du besoin de compensation

Une équipe médico-sociale devrait établir, avec la personne concernée ou
son représentant, un plan personnalisé de compensation. Cette évaluation devrait
étre réalisée a partir des référentiels nationaux établis par type de handicap,
prenant en compte les potentialités et les aptitudes de la personne.

Le droit & la compensation personnalisée du handicap est au coaur du projet
delai. Il doit permettre de garantir a toute personne handicapée le libre choix de
son projet de vie. Ainsi, le projet de loi consacre |e droit & un revenu d’ existence
pour les personnes handicapées et prévoit une réforme de I'AAH afin de
permettre un meilleur cumul avec un revenu d'activité pour les personnes
handicapées qui peuvent travailler.



n-21

Le projet de loi prévoit également une réforme de la garantie de ressources
pour les personnes en Centre d'aide pour le travail (CAT), qui doit étre
remplacée par un dispositif simplifié, une « aide au poste » qui doit également
tendre a mieux assurer la promotion des travailleurs handicapés dans leur CAT
ou leur passage en milieu ordinaire de travail.

Par ailleurs, le plan prévoit que les surcodts liés aux aides nécessaires pour
compenser |es conséquences des handicaps seront couverts, qu'il s agisse d’ aides
humaines ou techniques, d'aides a I'aménagement du logement, d'aides
juridiques, d'aide aux aidants, ou d’ autres aides.

« Renforcer I'intégration dans la cité tant sous I'angle de I'insertion
professionnelle et de I'intégration scolaire que sous I’angle de I’ acces a
I’ environnement

Dans ce dernier cas, le projet envisage des contrdles et des sanctions en cas
de non-respect de ces obligations.

« Simplifier I'accés aux droits

Dans chaque département, des «maisons des personnes handicapées »
devraient étre créées. Elles intégreraient les actuels Sites de la vie autonome
(SVA) et les équipes techniques labellisées. Ces nouvelles structures ont
vocation a étre « un lieu privilégié d’ écoute et d’accompagnement » mettant a la
disposition de la personne ou de sa famille un interlocuteur unique prenant en
charge I’ ensembl e des démarches nécessaires ».

En plus de ces mesures |égidatives, le programme prévoit la poursuite des
créations de places en établissements ains que des programmes spécifiques aux
personnes polyhandicapées, autistes ou handicapées physiques.

Par ailleurs, et comme le programme d’ action pour les personnes agées, le
programme d'action pour les personnes handicapées prévoit la décentralisation
en 2005 des dispositifs concernant les auxiliaires de vie, les Centres d'aides par
letravail (CAT ) et les centres de rééducation professionnelle.

Outre ces deux programmes distincts, la réforme prévoit que la nouvelle
casse (CNSA) distingue les deux secteurs, vieillesse et handicap, pour
I’ attribution des prestations. Ainsi, 850 millions d’euros doivent étre consacrés
chaque année, pendant quatre ans, aux personnes agées dépendantes et la méme
somme est réservée pour les personnes handicapées. A ces montants, s ajoutent
les 400 millions d’euros de I’ Etat destinés a pérenniser le financement de I’ APA.

Les commentaires formulés et I'analyse critique de ce plan font I’ objet de
développements dans e chapitre IV du présent rapport.
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B - DESDISPOSITIFS PUBLICS : TRONC COMMUN ET SPECIFICITES

1.L’Allocation compensatrice pour tierce personne (ACTP): le
handicap n'a pasd’age

Laloi de 1975 en faveur des personnes handicapées prévoit, dans le cadre

de la garantie de ressources, la création d' «une allocation compensatrice

accordée a tout handicapé qui ne bénéficie pas d’un avantage analogue au titre

d'un régime de sécurité sociale lorsque son incapacité permanente est au moins

égale [a un pourcentage fixé par décret], soit que son état nécessite I'aide

effective d’ une tierce personne pour les actes essentiels de |’ existence, soit que

" exercice d une activité professionnelle lui impose des frais supplémentaires »*.

La gestion de cette prestation est confiée aux préfets, dont les décisions sont
susceptibles de recours devant lesjuridictions d' aide sociale™.

L'ACTP est donc une prestation d’ aide sociale accordée sous condition de
ressources aux personnes présentant un taux d’incapacité permanente d’au moins
80% et dont |'état rend nécessaire I’aide d'une tierce personne pour les actes
essentiels de la vie courante. Reste a noter que laloi d orientation ne fixe pas de
condition d’'age pour I'attribution de I'ACTP. La personne en situation de
handicap doit justifier de la nécessité de I'aide et ne doit pas bénéficier d'un
avantage analogue tel que le dispositif de Majoration pour tierce personne (MTP)
versé par la Sécurité sociale. Ses ressources ne doivent pas dépasser le plafond
fixé pour I’ AAH*. Le montant de I allocation varie en fonction des ressources et
des besoins de la personne. Au 1% janvier 2003, son montant mensuel se situe
entre 372,02 € et 744,05 €2 Elle peut étre utilisée en domicile ou en
établissement d’ hébergement.

En 1982, le légidateur impose aux départements la gestion de I'aide
sociale® et renforce cette compétence en 1986® en prévoyant un réglement
départemental d'aide sociale et un schéma départemental des établissements et
des services sociaux et médico-sociaux arrété par le conseil général.

La décision de I'attribution de I’allocation appartient a la COTOREP,
décision a laguelle est soumis le conseil généra financeur. Mais la montée en
charge des demandes provenant de personnes agées et le constat que I’ allocation
versée en espece N’ est pas toujours destinée a sa vocation initiale (thésaurisation
dans certains cas, complément de ressources dans d'autres) conduisent le

% Art. 39.1 delaloi du 30 juin 1975 d orientation en faveur des personnes handicapées.

L Art. 41.2 delaloi du 30 juin 1975 d orientation en faveur des personnes handicapées.

% Soit des ressources inférieures au plafond de ressources fixé, au ler juillet de I'année de référence,
pour I'octroi de I'Allocation aux vieux travailleurs salariés (AVTS). Ce plafond est doublé lorsque
I'intéressé est marié, lié par un pacte civil de solidarité ou vit maritalement, et augmenté d'une
somme égale alamoaitié de ce plafond pour chague enfant a charge.

% La vie avec un handicap, Rapport public particulier de la Cour des Comptes, juin 2003, Les
éditions des Journaux Officiels.

* Loi n° 83-663 du 22 juillet 1983, complétant la loi n°83-8 du 7 janvier 1983 relative a la
répartition de compétences entre les communes, |les départements, les régions et I’ Etat.

% Loi n° 86-17 du 6 janvier 1986 de décentralisation en matiére d’ aide sociale.
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législateur a autoriser, en 1994, le département a controler I'effectivité de
I allocation.

La proportion des personnes de plus de 60 ans bénéficiaires de I’'ACTP a
augmenté de 15 points entre 1984 et 1991 pour atteindre 65 % des allocataires™.

En effet, I'attractivité de I'ACTP pour les populations agées s explique
notamment par ses conditions d’ attribution moins restrictives que la MTP (avis
d'un comité médica de la Sécurité sociae). De plus, elle déroge a la
récupération sur succession prévue par I’article 146 du Code de I’ action sociale.
Par ailleurs, I’ ACTP ouvre droit & une exonération des cotisations patronales de
sécurité sociale sur les salaires versés pour une aide a domicile. Elle peut en plus
se cumuler avec I'’AAH, un avantage vieillesse ou une alocation chémage.
Pourtant, le versement croissant de I'aide en institution témoigne de la
progression constante de la perte d’ autonomie des personnes agées.

Initialement prévue pour les personnes handicapées quel que soit leur age,
I’ ACTP apour conséquence d' attirer vers elle les personnes agées en situation de
perte dautonomie. Par ailleurs, le poids budgétaire que représente le
financement de cette aide sociale pousse les présidents de conseils généraux a
demander aux pouvoirs publics un dispositif permettant d’identifier les dépenses
CONSacrées aux personnes agées.

2. Les dispositifs spécifiques aux personnes agées : la ségr égation par
I’4ge
Depuis I'instauration de la prestation spécifique dépendance et jusgu’'a
aujourd hui, les politiques publiques en faveur des populations agées ont été
traitées séparément, au motif que les incapacités inhérentes a I’ &ge catégorisent
les personnes dans le registre des dépendants, alors méme que les incapacités des
personnes agées de moins de 60 ans les catégorisent dans le registre des
handicapés.

2.1. La Prestation spécifique dépendance (PSD) : une allocation
compensatrice tierce personne pour les plus de 60 ans®

a) Lerégime delaPSD

Laloi du 24 janvier 1997% vise la population agée de 60 ans et plus, et
exclut de fait les personnes agées du champ du handicap en les spécifiant
dépendantes.

Avant I'instauration de la PSD, 190 000 personnes agées de 60 ans et plus

percevaient I'allocation compensatrice pour tierce personne. Le nouveau
dispositif devait concerner 300 000 personnes dites dépendantes.

% C. Martin (sousladirection de), op.cit.

% Florence Leduc ; Guide de I'aide & domicile ; Editions Dunod, 2001.

® Loi n° 97-60 du 24 janvier 1997 tendant, dans I’ attente du vote de la loi instituant une prestation
pour les personnes agées dépendantes, a mieux répondre aux besoins des personnes agées pour
I"institution d’ une prestation spécifique dépendance.



I-24

Dépendantes d'une tierce personne pour les actes de la vie quotidienne,
elles I'étaient dans le dispositif ACTP, au méme titre que les personnes plus
jeunes ayant des incapacités |es rendants dépendantes d’ un autre.

Cette nouvelle prestation est une prestation en nature, liée al’aide dont une
personne a besoin pour |I'accompagnement des activités quotidiennes ou pour
une surveillance réguliere. Elle est donc obligatoirement affectée, versée quel
que soit le lieu de résidence :

¢ adomicile:

- pour rémunérer du personnel directement recruté par la personne,
dans le cadre d’un contrat de gré agré ;

- pour rémunérer du personnel dont la personne reste I’employeur dans
le cadre d’un service mandataire ;

- pour rémunérer un service prestataire d’ aide a domicile employeur de
son personnel.

¢ en établissement, pour assurer le financement du surco(t lié a la

dépendance, versé directement al’ établissement.

La prestation, gérée par les conseils généraux, s'inscrit dans une logique
d'assistance. A ce titre, son versement est conditionné non seulement par |’ age
mais auss par le niveau de dépendance, le niveau des ressources ains que les
conditions de résidence.

Une équipe médico-sociale évalue le niveau de dépendance au moyen
d'une grille nationale, la grille «Autonomie, gérontologie, groupes
iso-ressources » (AGGIR). Ains, par exemple, la nutrition de chague personne
est résumée par un indicateur, le Groupe iso-ressources (GIR), toutes les
personnes étant classées dans 6 groupes. Seules les personnes classées, au terme
de I'évaluation globale de leur dépendance, dans les groupes 1 a 3 peuvent
bénéficier dela PSD sous réserve des autres conditions.

A domicile, le degré de dépendance détermine le besoin d’aide et de
surveillance. Un plan d'aide est édaboré par I'équipe médico-sociae. Il est
valorisé par le colt de référence déterminé par le président du conseil général.

Le montant de la PSD ne peut étre inférieur au montant de la majoration
pour aide constante d’une tierce personne®, soit, a I’époque, 5658 francs par
mois, équivalant a 862,56 €. Il est modulé en fonction du besoin d'aide et de
surveillance, ainsi que du lieu de résidence. Toutefois, les personnes disposant de
revenus supérieurs a 924,76 € se voient déduire du montant attribuable la
différence entre le montant des revenus et 924,76 € dans la limite du plafond
(1787,31 € mensuel s pour une personne seule).

Le versement de la PSD est soumis au contréle de I effectivité de |’aide, au
moins une fois par an. En outre, la qualité du service rendu doit étre examinée.

% Pour obtenir 100 % de la majoration pour tierce personne, les revenus ne peuvent excéder 752 € ;
au-delale montant maximum atteint 80 % delaMTP.
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Ce contréle de I’ effectivité tranche avec les pratiques constatées dans le cadre de
I’ACTP.

Enfin, la loi prévoit le recouvrement sur succession qui sexerce sur la
partie de I'actif net successoral supérieur a 45.734,25 €, avec un plancher de
dépenses de 762,25 €.

En revanche, pour I'ACTP, la loi, notamment celle du 17 janvier 2002,
prévoit un certain nombre d’exceptions au recouvrement sur succession (par
exemple lorsque les bénéficiaires sont «les personnes qui assurent de facon
effective et constante la charge de I’ handicapé »).

Laloi prévoit également un recours contre les décisions d’ octroi, de refus,
de réduction ou de suspension devant la commission départementale d'aide
sociale dans un délai de 2 mois.

Enfin, I'instauration de cette prestation est assortie de dispositifs
institutionnels favorisant deux niveaux de coordination :

- une coordination institutionnelle au niveau de divers organismes
financeurs, en favorisant des conventions avec les organismes de
sécurité sociale, conformément a un cahier des charges ;

- une coordination au niveau d'instances gérontologiques
départementales, ainsi que la mise en place d'un comité national de
coordination gérontologique.

b) Les critiques formul ées contre la PSD
Quatre niveaux d’ analyse critique ont été formul és contre ce dispositif.
« Un nombre de bénéficiaires insuffisant au regard des besoins

Prévu initialement pour bénéficier a 300 ou 400.000 personnes, ce
dispositif est parvenu, au bout de trois années d’existence, a peine a la moitié de
son objectif, alors qu'a la méme époque, au travers d études réalisées par
I"INSEE, Ie nombre de personnes &gées de 65 ans et plus ayant besoin d' une aide
pour compenser des incapacités était estimé a 1,5 million.

e Un dispositif faussement novateur et aboutissant a diminuer I’ effort
financier consenti en faveur des populations &gées touchées par des
incapacités

Avant I'instauration de la PSD, deux dispositifs principaux permettaient
d’assurer la couverture des besoins d'aides de ces personnes: |’allocation
compensatrice pour tierce personne et la prestation d'aide ménagére a domicile.

L' ACTP, prestation en espece, s est révél ée insuffisante pour répondre aux
besoins créés par la montée en charge des personnes de plus de 60 ans.

La prestation d’aide ménagére a domicile, bien que financée depuis les
années 1970 par les principaux régimes de retraite, s'est également montrée
imparfaite. Ainsi, au niveau global, le nombre d’ heures mises a disposition des
personnes en situation de besoin d'aide s'est révélé trop faible. De plus, au
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niveau individuel, chague personne se voyait attribuer un nombre d heures
plafonnées et trop limitées eu égard ala quantité requise d'aide individuelle.

Malgré ces besoins, les dépenses engagées par les conseils généraux dans
le cadre de la PSD ont donc paradoxalement été, compte tenu des conditions
restrictives d’ acces, largement inférieurs a celles précédemment engagées dans le
cadre de I’ ACTPY.

« Undispositif aboutissant a un traitement inégalitaire

Alors méme que I’'&ge ne constitue pas une variable pertinente pour
déterminer le besoin d'aide, la PSD aboutit a ce que les personnes ayant besoin
d'une aide bénéficient d’un traitement différent selon qu’elles ont plus ou moins
de 60 ans.

La PSD est par ailleurs attribuée et congue dans le cadre de I’ aide sociale,
c' est-a-dire en s'inscrivant dans une logique d’ assistance destinée aux personnes
agées les plus démunies, avec des effets de seuil importants.

Ainsi, les personnes, agées de plus de 60 ans, a faible niveau de ressources
et a niveau d'incapacité élevé, ne sont pas reconnues a égalité de droits mais
maintenues dans une position d'assistés. En outre, |” hétérogénéité des pratiques
des conseils généraux dans |’ application méme de laloi renforce les inégalités de
traitement en fonction du lieu de résidence.

e Les conséquences de la loi du 24 janvier 1997 pour les personnes
concernées

Laloi de 1997 n’ offre pas de choix supplémentaires, dans la mesure ou la
PSD se substitue a I' ACTP. Elle entraine, par ailleurs, des conséguences sur le
positionnement des régimes agissant dans le cadre de leur action sociale
facultative, ces derniers supprimant la liberté de choix, qui existait
antérieurement a I’ ACTP, entre deux prestations: la PSD et |a prestation d’'aide
ménagere adomicile.

Ainsi, les personnes remplissant les conditions (&ge, ressources, niveau de
dépendance) se voient dans I'obligation de recourir a la PSD (par ailleurs
récupérable sur succession) en lieux et places de la prestation d'aide ménagére
servie par les régimes de retraite, cette derniére appelant seulement une
participation financiére en fonction d’ un baréme de ressources.

40 Comité national pour les retraités et les personnes agées ; Les organisations représentatives de
I'aide & domicile et de I'accueil en établissement ; Lelivre noir de la PSD, juin 1998.
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La PSD, nouvelle prestation en faveur des personnes agées, est donc
devenue paradoxalement un facteur de recul, notamment dans la politique de
maintien a domicile, puisque, dans les situations ou le besoin d'aide est
guantitativement important, la PSD peut étre moins avantageuse que la prestation
d’aide ménageére a lagquelle elle se substitue.

La PSD marque finalement le premier acte d'un écart qui continuera a se
creuser par la suite dans le traitement des personnes ayant des incapacités, en
fonction de leur &ge.

2.2. L' Allocation personnalisée d'autonomie (APA) : la consécration
d’ une poalitique spécifiée
A la suite des critiques formulées a I'encontre de la PSD, un nouveau
dispositif a éé mis en place par une loi entrée en vigueur le 1% janvier 2002*.

La justification affichée du nouveau dispositif tient essentiellement au
contexte démographique, marqué a la fois par un allongement de la durée de la
vie et un vieillissement de la population: en une cinquantaine d'année, les
hommes ont gagné 11ans et les femmes 13 ans d espérance de vie a la
naissance, et le nombre de personnes de 85 ans et plus a quadruplé.

Il S'agit donc d apporter une réponse aux problémes posés par la perte
d’autonomie, ce vocable s étant substitué, lors de la premiére lecture du projet de
loi &I’ Assemblée nationale, acelui de dépendance.

A ce stade de la présentation du texte instituant I’ APA, les problématiques
des personnes handicapées ayant des incapacités étaient a ce point similaires a
celles des personnes visées par le projet de loi que des associations du champ du
handicap ont revendiqué I’ ouverture de ce nouveau droit aux personnes agées de
moins de 60 ans.

L'APA se présente comme un nouveau droit, destiné a permettre aux
personnes vieillissantes ayant des incapacités de choisir leur mode de vie. Le
droit créé par I’ APA est un droit universel, égal et personnalisé en fonction de la
singularité de chague situation. L'universalité implique qu'il n'y a pas de
plafond de ressources, et que toute personne (&gée de 60 ans et plus,
I"universalité ne commencant qu’'a 60 ans) justifiant d'un besoin d’aide pourra
bénéficier de cette allocation en fonction de son degré d’ autonomie.

L"APA propose de s ouvrir aux niveaux de dépendance les plus séveres, a
I'instar de la PSD (les GIR 1 a 3), mais aussi aux personnes présentant une
dépendance moyenne : lesGIR 4.

“ Loi n° 2001-647 du 20 juillet 2001 relative & la prise en charge de la perte d’autonomie des
personnes agées et al’ allocation personnalisée d’ autonomie.
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Dés lors, la montée en charge, compte tenu de cet élargissement au GIR 4
de I’ouverture d'un droit universel et de la suppression de la récupération sur
succession, porte le nombre de personnes devant étre aidées sur une période de
deux ans a 800 000. Cet objectif, atteint dés la premiére année, est révélateur de
laréalité des besoins.

Le montant maximal de |I'aide allouée au titre de I'APA varie selon les
groupes iso-ressources. Ainsi, les GIR ont un droit de tirage maximal de:

Tableau 1 : Valeurs 2003 du droit de tirage maximal par GIR (en euros)

GIR1 1106,76
GIR2 948,65
GIR3 711,49
GIR 4 474,33

Dans ce dispositif, la participation financiére des bénéficiaires peut étre
nulle pour les personnes ayant des ressources inférieures a un plafond. Elle est de
80 % pour les revenus supérieurs a environ 3049 €. Entre les deux, la
participation financiére des bénéficiaires est progressive en fonction de tranches
et barémes nationaux. Cependant, les conditions de participation des
bénéficiaires sont plus contraignantes depuis leur modification intervenue au
début de I’ année 2003.

Bien qu’'étant un droit universel, I’ APA est gérée par les départements, tant
dans ses modalités de mise en cauvre que dans celle de son financement. En
effet, il s'agit de concilier une gestion de proximité décentralisée avec
I'intervention de la solidarité national e pour son financement.

L’ objectif de proximité se caractérise par une évaluation diligentée sur le
lieu de vie de la personne. Le financement repose sur la reconduction des
dépenses de départements augmentée d’ un effort supplémentaire.

Le Fonds de financement de l'alocation personnalisée d'autonomie
(FFAPA) individualise la gestion financiére de cette nouvelle allocation. Cet
établissement public autonome est rattaché au fonds de solidarité vieillesse.

Deux améliorations principales sont proposées par rapport ala PSD, outre
I’ augmentation du nombre de personnes visées :

- la suppression de la récupération sur succession : le recours sur les
actifs successoraux a été largement jugé comme inopportun, dissuasif
et marquant le sceau de |’ aide sociale;

- I"amélioration des modalités d’évaluation de la perte d’ autonomie et
des besoins qu'elle engendre: I'outil dévaluation utilisé dans le
cadre de la PSD, la grille AGGIR, a fait I'objet de nombreuses
critiques, notamment en ce qu'elle ne prend pas en compte les
données de I'environnement (accessibilité, habitat, ressources,
contexte familial...) de la personne pour déterminer la quantité et la
qualité d'aide requise.
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Laloi a donc institué un Conseil scientifique de I’ évaluation, constitué de
quinze experts chargés de vérifier I’ adéquation des outils d’ évaluation et de créer
des outils transversaux d'évaluation de la situation de personnes ayant des
incapacités quel que soit leur &ge. Cette instance, présidée par M. Alain Colvez,
a rendu son rapport en janvier 2003 aux présidents de I’ Assemblée nationale et
du Sénat. Outre celui-ci, elle a présenté sept recommandations (annexe 2) portant
sur la nécessité de procéder a I'évaluation multidimensionnelle des situations,
dans lesguelles la grille AGGIR ne constitue qu’ un outil d' éigibilité. Laderniére
recommandation porte sur la nécessité de considérer un méme outil d’ évaluation
pour toutes les personnes ayant des incapacités, quel que soit leur age.

Ainsi, la création de I’ APA se situe au centre d’un paradoxe. D’un coté,
elle confirme et consacre la création d’une politique spécifiée vieillesse. Mais
elle est en méme temps I’occasion de missionner un groupe d'experts sur la
guestion de |'évaluation, qui propose au final des convergences personnes
agées/personnes handicapées.

3. Desréponses organisationnelles : un traitement commun

Alors méme que les politiques publiques se sont construites sur des
logiques articulées et différenciées autour des personnes agées d’'un coté et des
personnes handicapées de I’ autre, |’ organisation des réponses en aides et en soins
est prévue pour intervenir conjointement sur I’ ensemble des populations. Quatre
dispositifs sont actuellement en place :

a) Les Services de soins infirmiers a domicile (SSIAD)

En 1981, les SSIAD se sont inscrits dans un dispositif de maintien a
domicile pré-existant depuis plus de vingt ans, essentiellement constitué de
services d’'aides alavie quotidienne.

Le décret portant création des SSIAD* sinscrit dans un ensemble de
mesures destinées a la population &gée. Or, il prévoit dans son premier article la
possibilité d’ assurer la prise en charge des personnes agées de moins de 60 ans
aprés avis du contrdle médical des caisses primaires d' assurance maladie.

Toutefois, la pression de la demande provenant des populations agées,
articulée avec la pénurie de places, et depuis quelques années la pénurie de
personnel, a entrainé une moindre réponse des SSIAD auprés des populations
handi capées ou atteintes de maladies invalidantes.

Les derniers chiffres connus portent a 4 % la part des personnes de moins
de 60 ans soignées par un SSIAD (sur environ 75 000 places). Cela cache de
fortes disparités, certains services ouvrant les places a 20 % pour ces personnes.

42 Décret n° 81-448 du 8 mai 1981 relatif aux conditions d’autorisation et de prise en charge des
services de soins adomicile pour personnes agées.
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En 2001, dans le cadre d'un plan triennal pour les personnes handicapées,
des places spécifiques ont été ouvertes avec un financement annuel forfaitaire.
Les places ont été mises a disposition des directions départementales des actions
sanitaires et sociales, et pour la plupart d entre elles utilisées par des SSIAD
« traditionnels ».

Par ailleurs, lors de la vague de contamination par le VIH, des crédits
spécifiques ont permis la création de places visant a soigner a leur domicile les
personnes touchées par I'infection. La plupart des crédits ont été utilisés par des
SSIAD. Les places utilisées par des services spécifiques VIH ont ains par la
suite été « rétrocédées » a des services généralistes.

Enfin, le décret de 1981 est sur le point d’ére modifié. Sur les points de
réforme proposés figure celui d’ouvrir des SSIAD aux personnes agées de moins
de 60 ans handicapées et/ou atteintes de maladies invalidantes.

b) Les services d’ aide a domicile
Depuis sa création en 1954, I'aide ménagere est une prestation d'aide
sociale ala charge de I' Etat attribuée sous conditions de ressources et versée en
nature ou en especes.

A partir de 1967, la Caisse nationale d'assurance vieillesse des travailleurs
salariés a développé un financement en faveur de ses ressortissants, dans le cadre
de I’action sociale facultative. Par la suite, les autres régimes de retraites et les
caisses de retraite complémentaire se sont engagés sur un financement au profit
de leurs ressortissants.

Ainsi, ¢'est la nature méme de son financement qui aentrainé le fait que les
services se sont majoritairement intéressés a I’ accompagnement a leur domicile
des personnes agées.

Lorsgue les départements ont ouvert un droit, dans le cadre de I'aide
sociale |égale, pour une prestation d’aide ménagére adomicile, il n'y avait pas de
distinction d' &ge.

De cette facon, les services n'interviennent qu’auprés des retraités et de
leurs ayant-droits lorsque le financement provient des caisses de retraite, alors
que, lorsque le financement est issu de |I'aide sociale |égale, ce sont bien les
personnes agées et |les personnes handicapées qui bénéficient de cette prestation.
Actuellement, les personnes handicapées représentent en moyenne, sur
I’ensemble du territoire et sur ce type de prestation, 5 % des effectifs totaux.

Comme pour les SSIAD, ce chiffre masgue de fortes disparités.

¢) Les services d auxiliaires de vie

Le dispositif «auxiliaires de vie » a été créé en 1981, dans le cadre d'une
politique générale de création d’ emplois, soutenue par des subventions d’ Etat.
Ainsi, la création de 250 emplois était attendue du dével oppement du programme
du maintien a domicile des personnes handicapées. La création se réalise par
voie de convention avec des associations. |l s agit de s adresser a des personnes
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handicapées dont le besoin d'une tierce personne pour accomplir les actes
essentiels de I'existence est reconnu par la COTOREP, ou a des bénéficiaires
d avantages analogues al’ ACTP, mais servis par un régime de sécurité sociale.

La mission de I'auxiliaire de vie, dont ni le dipléme ni le métier ne font
appel a une référence officielle, s apparente a celle de I'aide a domicile. La
référence professionnelle commune a ce que pourrait étre considéré comme des
métiers différents est le Dipléme d'Etat d'auxiliaire de vie sociale (DEAVS).

Actuellement, les postes forfaitaires financés par I'Etat (63 300) sont
utilisés soit par des associations du champ du handicap (APF, notamment), soit
par des associations traditionnelles d’aide a domicile ayant des personnels
polyvalents intervenant a la fois chez des personnes &gées de plus ou moins
60 ans.

d) L’ Hospitalisation adomicile (HAD)
En favorisant la coordination entre |’ hopital et |la médecine de ville, ’'HAD

offre une réponse alternative a I'hospitalisation classique et se révele
particuliérement adaptée & |a prise en charge des maladies chroniques™.

Elle peut étre prescrite soit directement par le médecin traitant, soit par
I"hépital. Toutes les populations sont prises en charge par I'HAD quels que
soient leur age et leur pathologie. Celle-ci occupe néanmoins une place encore
trés marginale et inégalement répartie sur le territoire, puisque actuellement
33 départements n'ont aucune structure d’HAD, et que sur les 4 700 places
autorisées, la moitié concerne I’ lle-de-France.

4 Cf. avis «L’accompagnement des personnes en fin de vie», présenté par M. Donat Decisier,
adopté par le Conseil économique et social, le 24 février 1999.
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CHAPITRE I

LA DEMOGRAPHIE DU HANDICAPET DE LA
DEPENDANCE : UNE SOCIETE QUI SINTERROGE

Le dénombrement et I’ analyse de la population des personnes handicapées
ou des personnes agées se heurtent en permanence a une série de difficultés
méthodologiques. Ces deux populations, méme s elles partagent la difficulté a
étre définies en terme d’age, sont en effet le plus souvent analysées selon deux
problématiques séparées et présentées comme ne partageant aucun champ
commun, d’ou |’ existence d’ un vocabulaire et d’ outils d’ analyse spécifiques.

L’ enquéte « Handicaps-incapacités-dépendances » (HID) a constitué une
révélation pour la société francaise, par la connaissance nouvelle qu'elle a
amenée sur I'ampleur et la nature des incapacités, éudiée a I'échelle de la
population dans son ensemble, ainsi que sur les réponses apportées actuellement
a cette situation, en faisant notamment ressortir la part trés importante de |’ aide
familiale.

Ces informations, également éclairées par les projections démographiques,
ont contribué a mettre en évidence la nécessité de réfléchir a une organisation
sociale qui permettra de répondre aux besoins des individus touchés par des
incapacités.

A - HANDICAP ET DEPENDANCE : UNE QUALIFICATION ET UNE QUANTIFICATION
DELICATES

1. lesbarrieresdel’age: unedifficulté pour arréter lesdéfinitionsdu
handicap et de la dépendance

Les classes d'ages habituellement retenues pour définir les populations
handicapée ou agée sont bien souvent le reflet du systéme de protection sociale.
En effet, I’acces a de nombreuses prestations est conditionné par |’ existence
d’'une limite d’'age, deux &ges limites apparaissant distinctement a cet égard :
20 ans et 60 ans.

Or I'existence de ces clauses de limite d’ age n'apparait pas réellement
fondée, comme le soulignent certaines analyses™.

“ «[Ellg] facilite la mise en cavre desdites prestations, en offrant un critére commode pour
controler et surveiller I'attribution, mais cela engendre auss des inconvénients, voire des
contradictions. C'est au passage des ages charniéres que les problémes peuvent se manifester, a
travers des ruptures éventuelles de la prise en charge. La vie des personnes, en effet, ne s'inscrit
pas obligatoirement dans des critéres d'ages auss stricts que ceux qui sont imposés par les
ingtitutions sociales. Dans d'autres circonstances, les limites d’'age imposées paraissent méme
totalement arbitraires, s'inscrivant parfois en contradiction avec la réalité des faits observés ».
A. Colvez et D. de Villebrun, La question des catégories d’age et des « charniéres» entre les
différents types de population, Revue frangaise des affaires sociales, n °1 et 2, janvier et juin 2003.
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1.1. Le seuil des 20 ans

Le seuil de 20 ans est celui retenu pour marquer la limite entre la
population des enfants et adol escents handicapés et celle des adultes handicapés.
Mais sa pertinence est contestable: la puberté intervient avant ce seuil, vers
15ans, et la mgjorité légae et a fixée a 18 ans; pour sa part I'acces a
I’autonomie des jeunes adultes par rapport a leur famille tend, du fait de
I’allongement de la durée de formation, a s établir vers 25 ans voire 29 ans. Ce
dernier seuil est d'ailleurs celui retenu par I'INSEE dans son étude la plus
récente consacrée a cette population.

1.2. Le seuil des 60 ans

Le seuil de 60 ans, quant a lui, ne parait pas davantage pertinent, pour
plusieurs raisons.

a) Une limite avant tout administrative

Tout d'abord ce seuil, utilisé depuis la publication en 1962 du rapport de la
Commission d'étude des problémes de la vieillesse présidée par Pierre Laroque, a
essentiellement une nature réglementaire. 1l renvoie en effet a des définitions
administratives de la vieillesse liées d' une part au passage alaretraite, aux régles
de liquidation des pensions, et, d'autre part, a |’accés aux prestations destinées
aux personnes les plus agées. Or I'age réel auquel les personnes bénéficient
effectivement de ces prestations ne correspond pas toujours, loin s'en faut, a
60 ans. D’ un coté, comme le rappelle une analyse récente®, les dispositifs misen
place afin de lutter contre le chdmage des jeunes ont souvent favorisé dans la
pratique les cessations anticipées d’ activité, |I'age moyen de celles-ci étant plus
proche de 56 ans en moyenne que de 60 ans. De fait, aujourdhui, un tiers
seulement des personnes partent effectivement en retraite al’ &ge de 60 ans. D'un
autre coté, les bénéficiaires de I’ APA, dont le droit est ouvert a partir de 60 ans,
sont généralement des personnes trés agées, comme en témoigne le fait qu'au 31
mars 2003 84 % des bénéficiaires étaient &gés de plus de 75 ans. Au find, le
vieillissement démographique est souvent, a tort, présenté et compris comme
I’ augmentation de |a proportion des personnes de 60 ans dans la popul ation.

b) Un seuil ne correspondant a aucune réalité physique

Le seuil de 60 ans, par ailleurs, ne correspond pas a un &ge ou les
incapacités se multiplient. A cet égard, I'enquéte « Handicaps-incapacités-
dépendance » (HID) a montré qu'avant 80 ans, les incapacités, difficultés ou
impossibilités de réaliser les actes élémentaires de la vie quotidienne sont rares.
Seuls certains déplacements ou efforts nécessitent une aide pour plus de 5 % des
personnes des 60 ans. En sens inverse, dans son rapport de 1998 « La prise en
charge des personnes vieillissantes handicapées mentales ou souffrant de
troubles mentaux », présenté par Mme Janine Cayet, le Conseil économique et

% A. Colvez et D. de Villebrun, op. cit.
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social soulignait que les personnes handicapées mentales sont confrontées a
I’entrée en vieillesse bien avant 60 ans, généralement vers 40-45 ans.

¢) Un seuil qui entraine des ruptures dans la situation des personnes

Le seuil de 60 ans, enfin, pose un probléme de transition entre « handicap »
et « dépendance ». Il renvoie au theme des personnes handicapées vieillissantes
qui passent du régime juridique appliqué aux personnes handicapées a celui
appliqué aux personnes agées. Ce changement de régime entraine des prestations
différentes mais aussi des mécanismes juridiques différents, en matiére
notamment de mise en oauvre de I'obligation alimentaire ou du recours sur
succession. Ainsi, depuis la création en 1997 de la prestation spécifique
dépendance, les politiques publiques frangaises prennent en compte un critére
d’ &ge pour I'attribution des prestations destinées aux personnes ayant besoin
d’aide pour accomplir les taches de la vie quotidienne. Avant 60 ans, c'est
I’allocation compensatrice pour tierce personne qui intervient. A partir de 60 ans
c'est, depuis le 1% janvier 2002, I’allocation personnalisée d’autonomie, qui a
succédé ala PSD, ou I'aide ménageére pour les personnes les moins dépendantes.
Avant 60 ans, les personnes sont donc « handicapées », et apres cet age, elles
deviennent «dépendantes» ou en «perte d'autonomie», selon les termes
employés par les textes, et les prestations auxquelles elles ont droit sont
différentes, tant en termes de conditions d’ accés que de montants versés.

L’ existence en France de dispositifs de prise en charge et de solvabilisation
différents avant et aprés 60 ans est de surcroit contraire a certaines
recommandations internationales, telles celle du Comité des ministres du Consell
de I’Europe™. La France se distingue sur ce point de plusieurs Etats de I’Union
européenne, notamment I’ Allemagne, la Belgique, le Luxembourg ou la Suéde.

1.3. Une source d'incohérences et d'inégalités

L'existence de seuils déterminés par des limites d’age apparait donc
comme une source d'incohérences et méme d'inégalités. Un mouvement de
réflexion issu du milieu de la gérontologie, par exemple, récuse la notion de
«Vieux » en ne reconnaissant que des personnes handicapées, c est-a-dire
désavantagées, du fait de problémes physiques ou mentauix uniques ou multiples,
nécessitant une compensation. D'un point de vue logique et pratique, la
distinction entre la population handicapée (au sens de celle qui reléve de la loi
d orientation de 1975) ayant dépasse le seuil de 60 ans et la population de plus
de 60 ans atteinte par un handicap (au sens de désavantage) pareit de fait tres
délicate, voire relever quasiment de I’ arbitraire. Elle pourrait étre assimilée a une
inégalité de traitement entre une population ayant acquis certains droits avant

4 Recommandation n°98 (9) du Comité des ministres aux Etats membres, relative & la dépendance
« La dépendance est un état dans lequel se trouvent des personnes qui, pour des raisons liées au
mangue ou a la perte d’autonomie physique, psychique ou intellectuelle, ont besoin d'une
assistance et/ou d'aides importantes afin d’acconplir les actes courants de la vie. Toutes les
sections de la population peuvent se trouver affectées par la dépendance, et pas uniquement les
personnes ageées... »).
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I’ &ge seuil et qui souhaite les pérenniser, et une autre population qui aurait connu
apres |’ age seuil I'événement la conduisant au méme état, ces deux populations
ne bénéficiant pas de prestations de méme niveau. Des analyses soulignent au
demeurant le caractéere flou de la limite entre la politique du handicap et celle de
la dépendance®’.

2. Lesbharriéresadministratives: desdispositifsa géométrie variable

L'impossibilité d’ apporter une réponse unique a la question de savoir quel
est le nombre de personnes handicapées en France tient au fait que les approches
du handicap sont multiples et appellent des réponses différentes. La définition
méme du handicap retenue par I'OMS illustre cette multiplicité d’ approches, en
considérant les relations entre la maladie, prise dans un sens large™ et le
handicap. Au sens de I’'OMS, le handicap recouvre en effet, comme il a été
exposé précédemment, les déficiences, les incapacités et les désavantages. Or
dans chacun de ces domaines |'évaluation du nombre de personnes touchées
suppose la fixation d’'un seuil qui ne peut, par définition, faire I'objet d’'une
analyse partagée par tous. La définition établie par I’OMS s’ applique de surcroit
auss bien a la politique menée aupres des personnes handicapées qu'a celle
menée aupres des personnes agées « dépendantes », car elle ne prend en compte
I’ 4ge que dans la troisiéme des dimensions qu’ elle définit (le désavantage)®.

Le handicap ne peut étre approché, dans la situation frangaise, qu’ a travers
le prisme de différentes formes de reconnaissance dont il est |'objet:
reconnaissance «administrative», reconnaissance «financiére», ou sous
diverses autres formes.

2.1. Lareconnaissance « administrative » du handicap

En I’ absence de définition Iégale en France de la notion de handicap, ¢’ est
souvent le critére de la reconnaissance « administrative » qui est utilisé pour
dénombrer et analyser les caractéristiques de la population des personnes
handicapées. Laloi d' orientation en faveur des personnes handicapée du 30 juin
1975 n’apporte en effet aucune définition de la notion de handicap, et renvoie
aux commissions techniques d’orientation et de reclassement professionnel et
aux commissions départementales d'éducation spéciae le soin d apprécier qui
est ou n'est pas handicapé. Dans cette logique, dénombrer les personnes
handicapées revient a dénombrer les personnes bénéficiaires de mesures d' aides
en faveur des personnes handicapées en évitant autant que possible les doubles
comptes.

4" Pierre Mormiche et Alain Jourdain ; Définitions du handicap et de la dépendance dans les
enquétes statistiques ; in La dépendance des personnes agées, op.cit.

Y compris les accidents, les autres traumatismes moraux ou physiques, les malformations
congénitales et les conséquences des complications de grossesse ou d’ accouchement.

49 P, Mormiche et A. Jourdain, art. cit.
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Or en France le systéme de reconnai ssance du handicap est complexe car il
est fondé sur un éparpillement des régimes en fonction de I’ origine du handicap
(origine génétique, accident du travail, accident de la vie quotidienne, blessure de
guerre...) et non de sa nature. Ce systéme repose en outre sur différentes
ingtitutions: les COTOREP, les CDES, mais auss la Sécurité sociae, |’ Office
national des anciens combattants (ONAC) et |es sociétés d’ assurance, chacune de
ces institutions mesurant le niveau des incapacités selon un baréme et une
logique qui lui sont propres.

2.2. La reconnaissance « financiére » du handicap

La prise en considération du nombre de personnes handicapées
bénéficiaires d'une prestation financiere offre une autre source de
dénombrement. Les différentes prestations retracent la mise en cauvre successive
de trois principes servant de base au versement d’ un revenu de substitution a des
personnes handicapées: la responsabilité de I'employeur, consacrée par la
législation sur les accidents du travail initiée en 1898, I'assurance, base des
pensions d'invalidité des assurés sociaux, et la solidarité, qui constitue le
fondement de laloi d orientation du 30 juin 1975.

Tableau 2 : Nombre de personnes handicapées bénéficiaires de certaines
prestations financiéres

Effectifs | Année

Titulaires d'une pension militaire dinvalidité 456000 | 1999

Titulaires d'une pension d'invalidité 443000 | 1998

Nombre de rentes d'accidents de travail ou de maladies professionnelles 2117000| 1985

Bénéficiaires de l'allocation d'éducation spéciale (AES) 109 000 | fin 2002

Bénéficiaires de I'allocation aux adultes handicapés (AAH) 717 000 | fin 2002

Bénéficiaires (agés de moins de 60 ans) de I'allocation compensatrice pour

tierce personne (ACTP) 95000 | 2001

Travailleurs handicapés bénéficiant de la garantie de ressources 117000 | 2001

Source : DREES, extrait du rapport de la Commission des comptes « La vie avec un handicap », juin
2003, CNAMTS.

% M Fardeau, A Triomphe, C Verdier ; Le budget social du handicap - Les personnes handicapées
en France ; Données sociales 1995.
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2.3. Lareconnaissance du handicap sous diverses autres formes

Certaines personnes handicapées bénéficient par ailleurs d’autres
avantages, qui donnent la possibilité d'effectuer d autres dénombrements. Par
exemple, la Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH),
accordée par la COTOREP, permet a une personne handicapée d'étre
bénéficiaire de laloi du 10 juillet 1987, qui fait obligation aux établissements de
20 sdlariés et plus d’ employer des travailleurs handicapés a hauteur de 6 % de
leur effectif assujetti. Fin 1999, selon I'enquéte HID, 1,6 million de personnes,
dont 60 % &agées de 20 a 59 ans, bénéficient ains de la RQTH. Il existe par
ailleurs une carte d'invalidité, également attribuée par la COTOREP, qui permet
dans diverses situations (station debout...) de prouver que le porteur est une
personne handicapée.

B - L'ENQUETE « HANDICAPS-INCAPACITES-DEPENDANCE » : UNE DEMOGRAPHIE
REVELEE

1. L'apport de I'enquéte « Handicaps-incapacités-dépendance»: une
vision d’ ensemble des per sonnes ayant desincapacités

La France souffrait d'un retard récurrent en matiere de statistiques
nationales relatives au handicap, a l'incapacité et a la dépendance, I'information
sur ces sujets demeurant insuffisante et, surtout, hétérogene.

1.1. La situation antérieure a I’ enquéte HID

Avant I’enquéte HID, I'information, loin d’ étre inexistante se caractérisait
par son caractére multiple et éclaté, mais aussi partiel, couvrant essentiellement
la population vivant a domicile. Des enquétes avaient été faites notamment sur la
santé et les soins médicaux en 1980-1981 et 1991-1992, ou sur les conditions de
vie en 1986-1987, 1993 et 1996. En 1997, un rapport d'un groupe de travail du
Conseil national de l'information statistique (CNIS), «L'amélioration de
I'information statistique sur le handicap », avait d'ailleurs souligné I’ évidente
nécessité d' améliorer cette connaissance. Les systémes chargés de la gestion ou
de la reconnaissance officielle du handicap, chacun selon ses sources et ses
méthodes et selon son champ d’intervention, produisaient ou financaient des
enquétes locales ou des statistiques sectorielles.

Il était impossible au final de disposer d’ une évaluation globale et fiable de
la population concernée, permettant de dégager une véritable vision d’'ensemble
sur cette question essentielle. La nécessité simposait en conséquence de lancer,
sous la responsabilité de I'Institut national de la statistique et des études
économiques (INSEE), une large enquéte nationale de population afin d’ estimer
le nombre des personnes handicapées, d'évaluer les flux d'entrée et de sortie en
incapacités, et d' éudier les aides existantes en direction de ces personnes ains
gue les besoins non satisfaits.
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1.2. Une enquéte dynamique

L'INSEE aréalisé entre octobre 1998 et |a fin de I'année 2001 une enquéte
national e dite « Handicaps-incapacités-dépendance ». Elle sest adressée, chague
fois en deux vagues successives, d'un coté a prés de 20000 membres de
collectivités (établissements pour personnes agées, foyers pour handicapés
jeunes ou adultes et ingtitutions psychiatriques), de l'autre a preés de
200 000 personnes vivant en domicile ordinaire, qui ont rempli a I'occasion du
recensement de mars 1999 un court questionnaire, a la suite duquel environ
20 000 d'entre €elles ont regu la visite d'un enquéteur. Une enquéte a également
€té menée en 2001 aupres de la population handicapée vivant en milieu carcéral.
L’ exploitation de I’ ensemble des données recueillies a commencé dés le premier
semestre de 1999 et n'est pas encore entierement achevée. 1l est urgent d’'en
accélérer le traitement afin de disposer rapidement d'informations indispensables
pour éclairer les débats en cours.

1.3. Une forte mobilisation collective

L'enquéte HID a été I'occasion d'une véritable mobilisation collective.
Bénéficiant de Il'appui de la Déégation interministérielle aux personnes
handicapées et d’ un certain nombre d'associations, €lle résulte de la coopération
entre I'INSEE et les principaux organismes de recherche travaillant dans les
domaines concernés.

Le « groupe de projet » mis en place comprenait des représentants de la
Mission interministérielle de recherche et d'expérimentation (MIRE), du Service
des statistiques, des études et des systémes d'information (SESI), du Centre de
recherche, d'étude et de documentation en économie de la santé (CREDES), du
Centre technique national d'études et de recherches sur les handicaps et les
inadaptations (CTNERHI), de I'Institut national des études démographiques
(INED), de I’ Institut national de la santé et de la recherche médicale (INSERM),
et du Réseau fédératif de recherche sur le handicap (RFRH).

Le financement de I’enquéte a fait également appel a de nombreux acteurs
du systeme d'aide aux personnes handicapées ou agées:
- ministére de I'Emploi et dela Solidarité ;
- caisses nationales de sécurité sociae ;

- mutuelles et assurances: Fédération francaise des sociétés
dassurance (FFSA), Groupement des entreprises mutuelles
d'assurances (GEMA), Mutuelle générale de I'éducation nationale
(MGEN) ;

- caisses de retraites complémentaires ;

- Association de gestion du fonds pour l'insertion professionnelle des
travailleurs handicapés (AGEFIPH) ;

- Association des paralysés de France (APF).
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L’enquéte HID a donc permis de dresser dans le cadre d une enquéte
nationale un portrait du handicap et de la dépendance, a partir d’une description
précise des différentes formes de déficiences et de leurs conséguences sur la vie
des personnes.

2. Les enseignements de I'enquéte HID: des déficiences et des
incapacités a tous les ages
L' enquéte HID a révélé I'ampleur et la nature des difficultés vécues par
une partie importante de la population frangaise, tout en montrant a nouveau la
difficulté de répondre de fagcon simple ala question de savoir quel est le nombre
de personnes handicapées en France™.

2.1. Les déficiences : del’enfance au grand age

S'agissant des déficiences, I'enquéte a fait apparaitre que 40,4 % de la
population (38,3 % des hommes et 42,4 % des femmes) a déclaré étre affectée, a
des degrés de gravité tres inégaux, d'une déficience soit motrice (13,4 %), soit
sensorielle (11,4 %), soit organique (9,8 %), soit intellectuelle ou mentale
(6,6 %).

Les déficiences motrices touchent plus de 8 millions de personnes. Elles
consistent majoritairement en des atteintes modérées, liées le plus souvent a des
problémes de rhumatisme ou d’ arthrose. Un peu moins de 9 % d’ entre elles sont
constituées par de grandes paralysies : tétraplégie, paraplégie ou hémiplégie.

Les déficiences sensorielles touchent notamment plus de 3 millions de
personnes rencontrant des problémes d’ atteintes visuelles, dont 225 000 atteintes
de cécité partielle et 55 000 de cécité complete.

La proportion de personnes touchées par des déficiences augmente avec
I’age, mais a des rythmes différents selon le type de déficience. Les déficiences
motrices touchent ains 1 % des jeunes enfants, plus de la moitié des
octogénaires et les deux tiers des nonagénaires alors que les déficiences
organiques touchent 6 % des jeunes enfants et 30 % des personnes de plus de
80 ans.

L’ origine des déficiences est également trés diverse. 26 % sont imputées au
vieillissement, 12 % a des accidents et 10 % a des causes « précoces » telles que
des malformations congénitales, des complications de grossesse ou
d accouchement ou des mal adies héréditaires.

! Pierre Mormiche ; Le handicap se conjugue au pluriel ; INSEE Premiére n° 742 - octobre 2000.
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Tableau 3 : Part de personnes déclarant (en %) :

Hommes| Femmes| Ensemble
Etre affecté d’ une déficience 383 424 40,4
Etretitulaire d’ un taux d’incapacité 8,3 53 6,8
Recourir & des aides techniques 10,2 13,0 11,6
Recourir & une aide humaine 77 12,7 10,3
Etre aidé pour sortir 34 55 44
Etre confiné au lit 03 0,7 05
Recevoir une allocation 59 32 45

Source : Enquétes HID 1998 et 1999

2.2. Lesincapacités : un facteur aggravant lesinégalités sociales

S'agissant des incapacités, et plus spécialement de celles affectant la
mobilité, I'enquéte HID a montré que 2,6 millions de personnes ont besoin d’'une
aide pour sortir de leur domicile, et que 280 000 sont confinées au lit ou au
fauteuil. Mais ces difficultés ne concernent pas exclusivement des personnes
agées, puisque 11 % de la population « alitée » a moins de 60 ans.

L’ enquéte a également permis de dénombrer prés de 2 millions d’adultes
de 20 a 59 ans vivant a domicile et ayant un taux d’invalidité ou d'incapacité
reconnu par une instance administrative : commissions techniques d'orientation
et de reclassement professionnel (COTOREP) pour la moitié d'entre eux,
organismes de la sécurité sociale, Office national des anciens combattants
(ONAC) ou sociétés d' assurance. Comprenant 60 % d’ hommes, cette population
est &gée en moyenne de 44 ans. En son sein, environ 760 000 personnes, soit
40 %, regoivent une aide réguliere. Ce sont, logiquement, celles déclarant un
nombre de déficiences plus important que ceux ne bénéficiant d’aucune aide:
2,8 déficiences en moyenne, contre 1,8. Elles déclarent en particulier plus
fréguemment souffrir d’ au moins une déficience psychique relevant de retards ou
de pertes des fonctions intellectuelles supérieures, et se trouvent plus
fréguemment que les autres placées sous un régime de protection juridique. Ce
sont, aussi, celles exercant le moins une activité professionnelle.

Il apparait par ailleurs que la grande majorité des personnes handicapées vit
en milieu ordinaire. Seules 18,5 % des personnes ayant besoin d’une aide pour
sortir de leur domicile sont hébergées dans des institutions spécialisées, de méme
gue moins de la moitié (46 %) des personnes alitées.

L' enquéte HID a auss fait ressortir I’ existence d'inégalités sociales fortes,
sous plusieurs formes. Ains, les déficiences touchent davantage les populations
les plus défavorisées. La proportion, par exemple, de personnes appartenant a un
milieu ouvrier et déclarant au moins une déficience est 1,6 fois plus élevée que
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chez les cadres, ce rapport s établissant a 2 pour les moins de 20 ans. De méme,
a déficience équivalente, les incapacités sont plus nombreuses en milieu
modeste. Dans un autre registre, la capacité a garder un enfant handicapé a
domicile est trois fois moindre en milieu ouvrier ou employé, par rapport aux
cadres et aux professions intermédiaires.

Enfin, pour des déficiences semblables, les difficultés rencontrées dans la
vie quotidienne, mesurées par les incapacités, sont plus marquées dans les
milieux les plus modestes. Cette inégalité sociale ressort aussi chez les personnes
vivant en ingtitution. A titre d'exemple, un enfant handicapé appartenant au
milieu ouvrier a un risque sept fois plus élevé d entrer dans une institution pour
enfants handicapés qu’' un enfant de cadre ou de profession libérale.

Il est & noter qu'il existe un recours important aux dispositifs gérés par la
COTOREP pour des personnes ayant de grandes difficultés d’insertion et pour
des personnes vivant en milieu carcéral.

C - DESAIDANTS FAMILIAUX LOURDEMENT MIS A CONTRIBUTION

L'enquéte HID a également permis de mettre en évidence le réle
déterminant joué par |'entourage proche des personnes se trouvant en situation
de handicap. Plus de 9 % de la population, soit 5,4 millions de personnes, ont
déclaré bénéficier de I'aide réguliere d'une autre personne en raison d'un
probléme de santé. Dans les deux tiers des cas ces personnes sont des proches,
qu'ils appartiennent alafamille, au cercle des amis ou au voisinage.

1. Lesaidants familiaux aupr s des per sonnes agées

L'enquéte HID est venue confirmer les estimations et les analyses,
notamment celles de Mme Claudine Attias-Donfut, précédemment réalisées sur
I’'importance du role des aidants familiaux auprés des personnes égées. Elle a
permis de donner une image assez précise de ceux-ci, ainsi que du contenu de
I’ aide qui leur était apportée™. Elle comportait notamment une série de questions
posées a I'aidant principal dans le cas ou la personne &gée était aidée par au
MoiNs une personne de son entourage.

L' enquéte HID a montré que 28 % de la popul ation &gée de 60 ans ou plus,
soit 3 230 000 personnes, bénéficie d'une aide réguliére en raison d’un handicap
ou d’'un probléme de santé, le recours a une aide augmentant corrélativement
avec |"age (17 % des 60-74 ans, 50 % des 75 ans ou plus). L’ enquéte HID a aussi
révélé que 5900 000 personnes apportent leur concours aux personnes agées,
soit un peu moins de deux aidants par personne en moyenne, et que plus de 60 %
de ces aidants, soit 3700000 personnes, ne sont pas des professionnels et
deviennent eux-mémes agés.

%2 N Dutheil ; Les aides et les aidants des personnes agées ; DREES, Etudes et résultats n° 142,
novembre 2001.
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1.1. L’importance de I’ aide non professionnelle

L'enquéte HID a également fait ressortir que la moitié des personnes
aidées, soit prés de 1,6 million de personnes, bénéficient d'une aide
«informelle », c’'est-a-dire provenant exclusivement de leur entourage, 29 %,
soit prés de 950 000, d’une aide « mixte » associant aide professionnelle et aide
de I'entourage, et 21 % seulement, soit prés de 700 000, d une aide « formelle »,
exclusivement professionnelle, cette répartition moyenne variant naturellement
en fonction de I'age ou du degré de dépendance, mais aussi du nombre de
personnes vivant au domicile. Aing, I'aide informelle concernait 66 % des
personnes agées de 60 a 74 ans, et I'aide mixte 17 %, aors que pour les
personnes de 75 ans ou plus ces aides représentent respectivement 37 et 38 %.
Par ailleurs, les personnes agées les plus dépendantes bénéficient davantage
d’une aide mixte. Enfin, les personnes habitant seules font davantage appel a une
aide formelle. Les professionnels appelés a intervenir ne sont en outre pas les
mémes en fonction du degré de dépendance de la personne aidée.

1.2. Lerble déterminant des aidants familiaux

L' enquéte HID a également fourni des indications trés éclairantes sur les
aidants non professionnels, en faisant apparaitre que 90 % d’ entre eux font partie
de I’entourage familial, les autres appartenant au cercle amical ou de voisinage,
et en montrant I'importance du role joué par les femmes, qui constituent les deux
tiers (66 %) des aidants familiaux. Cette sur représentation des femmes semble
au demeurant relever d' un phénomeéne culturel sur lequel il serait intéressant de
sinterroger.

Une étude plus poussée a été menée sur ceux considérés par les personnes
interrogées comme leur aidant le plus proche. Les informations recueillies ont
mis en évidence que la moitié de ceux-ci sont des conjoints (six fois sur dix des
femmes) et un tiers des enfants (sept fois sur dix des femmes). Lorsque la
personne aidée est un homme, le conjoint est plus de sept fois sur dix I'aidant
principal. Lorsgue c’est une femme, le conjoint n’est plus I'aidant principal que
dans un tiers des cas, les enfants intervenant dans la moitié des cas. Les femmes
et les hommes n’ apportent au demeurant pas le méme type d’aide. En effet, les
femmes, quand elles sont I'aidant principal, assurent plutét des soins personnels
ou des taches ménageres, les fonctions de gestion du budget ou de défense des
droits ou intéréts étant en revanche également réparties avec les hommes.

L’enquéte HID a de méme permis d'interroger les aidants les plus proches
afin de mieux mesurer les conséquences de I'aide qu’ils apportent sur leur vie
personnelle, et I'ampleur de ce que certains travaux ont désigné sous le terme de
«burden» - littéradlement «fardeau» -, au sens de «l|'ensemble des
conséquences physiques, psychologiques, émotionnelles, sociales et
financiéres »* qu'ils supportent.

% S Andrieux et H Bocquet ; Le "burden" : un indicateur spécifique ; Gérontologie et société n° 89 -
juin 1999.
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Ces conséquences varient tres fortement en fonction du degré de handicap
de la personne aidée. Elles sont néanmoins bien réelles, quel que soit le degré de
dépendance des personnes. En effet, s 95 % des aidants de personnes ageées les
moins dépendantes déclarent que leur aide n'a pas d'incidence ou a des
incidences minimes sur leurs sorties au cours de la journée, ils ne sont plus que
45 % ale faire pour ceux qui aident les personnes agées les plus dépendantes, et
prés de la moitié d'entre eux ne peuvent sortir sans le relais d’'une autre
personne. L’importance de |’ engagement de ces aidants familiaux est soulignée
par le fait que, tous niveaux de dépendance confondus, 40 % d'entre eux
déclarent qu’ils ne peuvent plus partir en vacances, cette proportion atteignant
65 % de ceux assistant les personnes les plus dépendantes, et méme 30 % de
ceux intervenant auprés des personnes n’'ayant pas perdu leur autonomie. Leur
engagement emporte des conségquences sur d' autres volets importants de leur
propre existence. Ainsi, 11 % des aidants exergant une activité ont di aménager
celle-ci, pour prés des deux tiers sous la forme d’ un changement d' horaire ; cette
proportion atteint 36 % pour ceux apportent leur aide aux personnes les plus
dépendantes. Seuls 2 % des aidants principaux ont néanmoins été contraints de
cesser toute activité professionnelle.

Il convient par alleurs d’évoquer la surmortalité qui frappe les aidants
familiaux s occupant de personnes atteintes par la maladie d’ Alzheimer. De
nombreuses études réalisées sur plusieurs pays ont mis en évidence les
problémes aggravés de santé rencontrés par les aidants de personnes atteintes de
démence, en raison essentiellement du comportement des malades et du déclin de
leur activité™. || a également été observé que les aidants de ces personnes étaient
davantage exposés aux risques de déprime, de somatisation et d' épisodes
psychotiques™. Ils sont en particulier trois fois plus exposés aux risques de
dépression que les autres aidants. D’ autres études ont montré que les aidants de
personnes atteintes de la maladie d' Alzheimer étaient davantage victimes de
troubles cardio-vasculaires ou d'infections grippales, et que leur surmortalité
était plus élevée. L' affaiblissement de leur systéme immunitaire provoqué par
leur état de stress pourrait étre & |’ origine de cette situation™.

Les appréciations sont globalement partagées de |la part des intéressés sur
les conséquences de leur assistance sur leur bien-étre physique ou moral. 21 %
d’entre eux en ont une vision exclusivement positive, 23% une vision
exclusivement négative, et prés de la moitié déclarent ne ressentir aucune
conséquence, qu'elle soit positive ou négative, ces pourcentages moyens variant
trés logiquement en fonction du degré de dépendance de la personne aidée.
Ainsi, prés de 42 % des aidants des personnes agées les plus dépendantes ne
voient que des conséquences négatives a leur activité, et parmi eux les conjoints

% Lesaidants, Fondation Médéric Alzheimer.

% S. Gonzalez, Thérésa, C Arango, C Lyketsos; The stress and psychological morbidity of the
Alzheimer patients caregiver ; International Journal of geriatric psychiatry ; 1999

% R Schulz, SR Beach, Caregiving has a risk factor for mortality : the caregiver health effects
study ; Journal of the american medical association ; 1999.
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plus encore que les enfants. Les conséquences négatives citées par les trois
quarts des personnes interrogées sont la fatigue morale et le stress, la fatigue
physique n'étant évoquée que par la moitié d entre eux, mais ressentie a un
méme degré par tous les membres de la famille, qu'ils soient conjoints ou
enfants.

L' ensemble des informations apportées par I’ exploitation des résultats de
I’enquéte HID est venu confirmer et renforcer | état des connaissances relatives a
I’aide informelle apportée aux personnes ageées, a la suite notamment des travaux
réalisés par Mme Frangoise Cribier et Mme Claudine Attias-Donfut.

2. Lesaidants familiaux auprés des per sonnes handicapées adultes

L’ enquéte HID a également permis de révéler I'ampleur et la nature de
I’ apport des aidants familiaux aux personnes handicapées adultes”’.

En moyenne, deux personnes environ interviennent aupres de chacune des
760 000 personnes aidées. La part de I'aide «informelle », c'est-a-dire assurée
exclusivement par des non professionnels est fondamentale, puisqu’ elle concerne
62 % des personnes aidées, soit plus de 450 000 personnes, 25 % - soit prés de
200 000 personnes - bénéficiant d’une aide « mixte », assurée a la fois par des
professionnels et des non professionnels, et 13 % seulement d'une aide
« formelle », assurée exclusivement par des professionnels, la part respective de
cestrois aides variant selon la déficience des personnes.

L'étude de la composition des aides informelles montre la part
prépondérante de |’ entourage familial, et en son sein le rdle majeur exercé par les
femmes, qui représentent 63 % des aidants informels.

Dans plus de 90 % des cas, les aides informelles proviennent des membres
de lafamille: le conjoint pour 36 %, les ascendants pour 23 %, les enfants pour
21 %, et d’'autres membres de la famille pour 13%. Les amis ou voisins n’en
représentent que 7 %. Les milieux les plus modestes s appuient plus que les
autres sur des aides non professionnelles. Celles-ci, lorsqu’ elles sont les seules a
venir en appui des adultes handicapés, consistent essentiellement en des courses
et des taches ménagéeres.

Parmi les aidants non professionnels, une analyse a été faite de ceux
désignés par les personnes interrogées comme leur aidant le plus proche. Elle a
montré que plus de la moitié d'entre eux (54 %) sont les conjoints, un quart
environ (24 %) les ascendants et pour moins d’un dixiéme chacun les enfants
(9 %) et les freres ou soaurs (6%). Les conjoints aidants ont un &ge moyen de
47 ans, proche de celui des aidés (44 ans), et le sont en moyenne depuis dix ans.
Prés de 40 % des personnes aidant leur conjoint handicapé sont les seules a
intervenir auprés de lui. 45 % des personnes de moins de 65 ans aidant leur
conjoint a travailler ont une activité professionnelle, et 20 % ont aménagé

" DREES; Les aidants des adultes handicapés ; Etudes et résultats n° 186 - ao(t 2002.
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celle-ci. La quasi-totalité des ascendants aidants sont par ailleurs des femmes,
qui réalisent un nombre de taches plus important que les autres aidants.

Les conséquences de I’engagement des aidants familiaux sur leur vie
professionnelle et personnelle ont également pu étre approchées dans le cadre de
I’enquéte HID. Lorsque ces personnes sont en age d'exercer une activité
professionnelle, un quart d'entre elles sont contraintes a procéder a des
aménagements de celle-ci, le plus souvent sous la forme de changements
d horaires. 13 % ont d cesser toute activité. Pres de 84 % d' entre eux déclarent
que leurs taches ont des conséquences soit inexistantes soit minimes sur leur
liberté de sortir au cours de la journée, mais parmi eux les ascendants se sentent
davantage contraints que les conjoints (71 % contre 89 %). De la méme facon, si
60 % des aidants dans leur ensembl e estiment |es conséquences minimes sur leur
liberté de partir quelques jours, seuls 39 % des ascendants partagent cette
analyse, contre 72 % des conjoints. Et s 85 % des aidants déclarent que leurs
relations amicales ne sont pas atérées par le role qu'ils jouent auprés des
personnes handicapées, 10 % en moyenne déclarent avoir perdu de ce fait des
relations avec des amis, et parmi elles 17 % des ascendants.

Les opinions sont en outre partagées sur les conséguences des fonctions des
aidants sur leur bien-étre physique ou moral. En effet, 20 % d’ entre eux estiment
gue ces conséquences sont exclusivement positives, en leur permettant d’ acquérir
de la force de caractére et de la tolérance, 18 % partagent I’ opinion inverse, en
soulignant en premier lieu la fatigue morale, le stress et |"anxiété, puis en second
lieu la fatigue physique engendrés par le réle qu’ils jouent chaque jour. En outre,
23 % considerent ces conséquences a la fois positives et négatives, et 38 % n'y
trouvent au final aucune incidence sur leur bien-étre. Parmi ceux affichant des
opinions exclusivement négatives, les ascendants sont nettement plus nombreux
gue les conjoints (35 % contre 17 %).

3. Les points de convergence dans la situation de I’ensemble des aidants
familiaux

L' analyse des résultats tirés de I'enquéte HID souligne un certain nombre
de convergences, notamment pour ce qui concerne la place et la situation des
aidants familiaux, que ceux-ci interviennent auprés des personnes adultes en
situation de handicap ou auprés des personnes agées.

Quelle que soit la situation de la personne ayant besoin d’une aide, la part
de I'aide exclusivement informelle apparait prédominante (50 % pour les
personnes agées, 62 % pour les personnes handicapées), et en son sein celle de
I'aide familiale est déterminante (90 % pour les personnes agées comme pour les
personnes handicapées). La part représentée par I'aide mixte est par ailleurs
similaire (29 % pour les personnes agées, 25 % pour |es personnes handicapées).
Et pour les deux populations, la place des femmes est majeure, puisque celles-ci
représentent les deux tiers des aidants familiaux.
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Tableau 4 : Origine des aides apportées aux personnes agées
et aux personnes handicapées (en %)

Personnes &gées| Personnes handicapées
Part de I’aide informelle dans e total des aides 50 62
Part de |’ aide familiale au sein de I’aide informelle 90 90
Part des femmes au sein de I’ aide familiale 66 66
Part de |’ aide mixte 29 25
Part de |’ aide professionnelle 21 13

Source : Enquéte HID
La conjugaison du vieillissement général de la population et du progres de
la médecine, qui permettent un allongement significatif de I’ espérance de vie des
personnes dépendantes, entraine un phénomene nouveau : les aidants familiaux
sont de plus en plus agés et apportent une aide, trés souvent de plus en plus
lourde, parfois a la limite de leurs forces. Il n'est donc pas anodin que des
demandes de « répit » apparaissent de plus en plus fréquemment.

L' appréciation faite par les uns et les autres des conséquences de leur
intervention sur leur bien-étre physique ou mental est également largement
convergente. Le ressenti de la situation dans laquelle ils évoluent a gérer est
globalement le méme, que ce soit en termes entiérement positifs (21 % pour ceux
qui aident les personnes agées, 20 % pour ceux qui aident les personnes
handicapées) ou en termes exclusivement négatifs (23 % pour ceux qui aident les
personnes agées, 18 % pour ceux qui aident les personnes handicapées).

Ces résultats confirment également et remettent a jour, sagissant des
personnes agées, les analyses réalisées précédemment s agissant des personnes
handi capées, notamment les travaux de Mme Claudine Attias-Donfut.

D - DESPERSPECTIVES D’ AVENIR : UNE REALITE TANGIBLE

1. L es per spectives démographiques

Les perspectives d'évolution démographique, s elles ne peuvent étre
tenues pour absolument certaines, s'inscrivent néanmoins dans des tendances
déa bien établies. L’'INSEE a ains publié en 2001%® des projections
démographiques a I'horizon 2050, sappuyant sur un maintien des tendances
démographiques observées dans la période récente. Ces projections montrent la
poursuite de I’augmentation de la part des personnes de 60 ans et plus dans la
population totale frangaise, dont la proportion de n’a cessé de croitre depuis une
trentaine d’années, passant de 18 % en 1970 a pres de 21 % en 2000. Ces
personnes, qui sont aujourd hui 12,1 millions, pourraient étre 17 millions en

% Chantal Brutel ; Projections de population & I'horizon 2050 ; INSEE premiére n° 762 - mars 2001.
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2020 soit 1,4 fois plus qu’en 2000, et plus de 21 millions en 2040, soit prés de
1,8 foisplus.

La croissance prévisible du nombre de personnes de 75 ans est encore plus
rapide. Celles-ci sont actuellement environ 4,2 millions. A |"horizon 2020, elles
seraient prés de 6 millions, soit 1,4 fois plus, et a I"horizon 2040 prés de
10,4 millions soit, 2,5 fois plus. Leur part dans la population totale augmenterait
donc de prés de 9 points, passant de 7,2 % a 16,1 %. En se projetant dans un
terme encore un peu plus lointain, la France métropolitaine compterait d’ici 2050
trois fois plus de personnes de plus de 75 ans, soit 11,6 millions de personnes, et
guatre fois plus de personnes de plus de 85 ans, soit 4,8 millions de personnes.

Tableau 5 : Projection d'évolution de la population de |a France métropolitaine

entre 1950 et 2050
i 0, 0,
Annee{Populaton otle 05T | Populmtion des | i e | popuiaion s
plus 60 anset plus 75 anset plus
1950 41 647 258 6 763 775 1564 701 16,2 38
1990 56 577 000 10 763 586 3838418 19,0 6,8
2000 58 748 743 12 120 747 4242 475 20,6 7,2
2005 59982 763 12 583 159 4 876 583 21,0 8,1
2010 61 060 507 14 104 556 5475615 23,1 9,0
2015 61 974 585 15684 701 5822575 25,3 94
2020 62 734 125 17 130 109 6050 139 27,3 9,6
2025 63 377 185 18 585 656 7168 754 29,3 11,3
2030 63927 370 19 905 370 8377 380 31,1 13,1
2035 64 325 916 21093 599 9454 802 32,8 14,7
2040 64 468 583 21617 332 10 397 319 33,5 16,1
2045 64 336 820 22 116 322 11052 114 34,4 17,2
2050 64 031 967 22 440 701 11 572 620 35,0 18,1

Source : INSEE

Les générations, de fait, devraient rester en vie de plus en plus longtemps.
En 2035, s la baisse de la mortalité se poursuit, I’ espérance de vie ala naissance
sera de 81,9 ans pour les hommes et 89 ans pour les femmes. Alors qu’ en 2002
un homme de 60 ans peut espérer vivre encore 20,2 ans et une femme du méme
age 25,6 ans, ces espérances de vie seraient de 25,3 pour les hommes et 34 ans
pour les femmes, et ce en prenant en compte les modifications constatées des
comportements vis-a-vis de la santé, différenciés selon le sexe. Les femmes
représenteraient encore en 2050 58 % des plus de 60 ans et 65 % des plus de
85 ans.
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2. Lanécessité d’une organisation collective per mettant de répondre
aux nouveaux besoins de la population

Si des projections démographiques ont été réalisées afin de prolonger les
tendances observées depuis de nombreuses années, la question se pose, plus
difficile a cerner mais essentielle pour envisager I'avenir, de I’ampleur des
incapacités que ces personnes en plus grand nombre et vivant plus longtemps
auront a affronter. Rien ne permet, en effet, d’affirmer avec certitude que les
générations qui arriveront dans les prochaines décennies auront a affronter au
méme age et dans des conditions semblables a celles d'aujourd’hui les mémes
difficultés a voir et a entendre, a se mouvoir, a vivre au quotidien, qu'ils auront
besoin des mémes soins, ou qu'’ils souffriront des mémes maladies.

Afin de répondre aux besoins a venir des personnes ayant des incapacités,
la collectivité devra penser une organisation et des moyens prenant en compte un
certain nombre de variables:

2.1. Les années de vie sans incapacités vont augmenter, mais le nombre
de personnes touchées par des incapacités également

Certaines analyses” estiment qu'il est fortement probable que le
remplacement des générations ayant actuellement plus de 80 ans, qui comportent
de nombreuses personnes souffrant d’incapacités lourdes, va voir diminuer de
facon sensible la proportion de cesincapacités. A I'appui de cette affirmation, est
mis en avant le fait que de 1981 a 1991, I’espérance de vie a la naissance a
augmenté en France de 2,5 ans, et que les données des « enquétes santé » ont
montré qu’ au cours de ces dix années |’ Espérance de vie sans incapacité (EVSl)
a augmenté de 3 ans pour les hommes et 2,7 ans pour les femmes de maniére
inégale selon les catégories socioprofessionnelles et selon les régions. La part
des années vécues sans incapacité au sein de |’ espérance de vie est donc passée,
pour les hommes, de 86,3 a 87,5 %. Contrairement aux craintes souvent
formulées de « pandémie des incapacités» ou d’« expansion de la morbidité »,
la forte augmentation de I|'espérance de vie S'est accompagnée jusqu'a
aujourd’hui et saccompagnera probablement d'une «compression de la
morbidité »%.

% Définitions du handicap et de la dépendance dans les enquétes statistiques, art. cit.
% P, Mormiche et A. Jourdain, art. cit.
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Des incertitudes demeurent néanmoins sur I'évolution future des
incapacités de toute nature, quel que soit I’ age des personnes. Il convient en effet
de prendre en compte la probabilité selon laguelle le nombre de personnes
handicapées sera plus important qu’on ne le croit le plus souvent aujourd'hui,
avec le développement ou la persistance de handicaps liés a des problémes néo-
natals, a des pathologies invalidantes (Iésions cérébrales, créées notamment par
des accidents vasculaires cérébraux, des traumatismes craniens, des scléroses en
plaques... Iésions musculaires ou neuromusculaires, lésions ostéo-articulaires,
etc.) ou a des maadies chroniques™ (maladies cardio-vasculaires, cancers,
asthme, diabéte et obésité notamment), dont certaines connaissent un fort
développement. Les progres médicaux constants, par exemple, font que les
grands accidentés survivent plus longtemps qu'auparavant, et avec des
incapacités plus lourdes. La probabilité n'est donc pas faible de devoir étre
confronté dans un moyen terme a une situation caractérisée par un nombre plus
important de personnes lourdement handicapées, vivant beaucoup plus
longtemps qu’ auparavant.

Les projections démographiques ne font par ailleurs que reproduire des
tendances de moyen et long terme observées. Or |'évolution de certaines
variables génére des incertitudes, dans la mesure ou €elle pourrait accroitre dans
des proportions importantes le nombre de personnes ayant des incapacités. |l
s agit par exemple du dével oppement de comportements a risque de la part de la
population féminine (I'accroissement du tabagisme en étant I’éément le plus
marquant). |l s'agit également de I’ éventualité d’ un accroissement du nombre de
personnes fragilisées par |' exclusion sous toutes ses formes.

2.2. L’ évolution des comportements va probablement amoindrir la place
del’aide familiale

De nombreuses et fortes interrogations demeurent en conséguence sur
I’ organisation collective qui peut étre imaginée pour répondre a des besoins dont
I’ampleur ne devrait cesser de croitre, et sur la pertinence de continuer a séparer
des politiques menées d'un c6té en direction des personnes handicapées, de
I’ autre des personnes agées.

La question se pose notamment de I'évolution de la place des aidants
familiaux, au regard de leur propre vieillissement, mais aussi, en paraléle, de
I’évolution des modes de vie de la société. L’accroissement de la mobilité
professionnelle et de la dispersion géographique, les modifications des
conditions d’ habitat ne permettant pas toujours la cohabitation entre générations,
la réduction de la taille des familles, I'évolution des comportements et des
modeles familiaux rendent plus aléatoire la probabilité qu'un descendant

& Maladies présentant une ou plusieurs des caractéristiques suivantes : elles sont permanentes,
donnent une incapacité résiduelle, sont provoquées par des altérations pathologiques irréversibles,
demandent un entrainement spécial du patient pour sa réadaptation, ou on peut s attendre & une
supervision, une mise en observation ou des soins de longue durée : Dictionary of Health Services
Management, 2e éd
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s occupe de ses ainés. De plus, I'aide familiale reposant essentiellement sur les
femmes, la quasi-généralisation de leur légitime activité professionnelle restreint
de fait leur disponibilité, surtout pour celles qui appartiennent aux générations-
pivots (entre ascendants et descendants).

Tous ces changements pourraient se traduire par un recours de plus en plus
important, au-dela de I’ aide des proches, a des services d’ aide ala personne.
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CHAPITRE Il

LESCHAMPS DU HANDICAPET DE LA VIEILLESSE ;
DES CONCEPTSA ECLAIRER

A - DESDEFINITIONS A INTEGRER

La multitude des concepts utilisés pour définir le handicap atteste de la
complexité de ce champ qui concerne a la fois le secteur médical et le secteur
social. La difficulté est la méme lorsqu’il s'agit de donner une définition de la
vieillesse, et notamment de déterminer a partir de quel seuil elle commence.

1. La naissance du concept de dépendance

La vulgarisation du terme « dépendance » remonte & son emploi par le
milieu médical dans les années soixante-dix et quatre-vingts. Dans cette vision,
la dépendance renvoie a la sénescence de I'individu et aux pathologies qui en
découlent. La vision intégrative préconisée par le rapport Laroque a été
progressivement abandonnée. Le handicap est alors volontiers associé a la
vieillesse.

Le rapport « Vieillir demain » du Commissariat général du Plan évoque en
1980 le « handicap lié a I’ age » mais également les « vieillards dépendants » et
les « personnes gées non autonomes »*. La méme année, le Haut comité de la
population rapproche de fait personnes agées et personnes handicapées en
qualifiant les personnes agées qui ne sont pas autonomes de « personnes agees
handicapées ». Dans sa circulaire d'avril 1982%, le secrétariat o' Etat chargé des
Personnes &gées évaque les « personnes agées dépendantes », sans définir ce que
recouvre cette catégorie®. D’une maniére générale, la question de la définition
de la dépendance n'est cependant jamais posée, et ce terme trés souvent
confondu avec le handicap et/ou la perte d' autonomie.

En 1983, les assisses nationales des retraités et des personnes agées
proposent de définir la dépendance comme étant I’ « incapacité a accomplir seul
des actes essentiels de la vie quotidienne »*, tout en rejetant ipso facto cette
approche en reconnaissant sa faiblesse devant la complexité de la notion. Par
ailleurs, le rapport effectué al’ occasion de ces assises observe que la dépendance
et la perte d’ autonomie ne sont pas synonymes.

% Commissariat général du Plan ; Vieillir demain ; rapport du groupe « Prospective personnes
agées »

% Haut comité de la population ; le Vieillissement de la population ; rapport remis & M. Mattéoli,
président du Haut comité de la population, par Mme Nicole Questiaux, 1980.

& Circulaire du 7 avril 1982 du secrétariat d’ Etat chargé des Personnes gées ; Retraités et personnes
agées ; politiques social es et médico-sociales.

% Assises nationales des retraités et des personnes gées ; Autonomie et dépendance , 1983.
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La place croissante des personnes agées et I'obligation de qualifier les
politiques qu'ils mettent en place ont néanmoins poussé les pouvoirs publics a
définir clairement les concepts caractérisant le champ de lavieillesse.

Ainsi une commission ministérielle de terminologie® propose de cerner
précisément ce champ, en effectuant parfois une distinction entre le domaine
médical et le domaine socia. De plus, la définition introduit le concept de
dépendance économique, financiére, sociale et ce, sous I’angle médical, pour
expliquer que la dépendance totale d'une personne est le résultat d'une
combinaison d’ autres types de dépendance. Par ailleurs, si 1a définition médicale
ne se limite pas aux personnes agées et s étend a « la dépendance du malade, de
I"invalide, du vieillard », la définition sociale concerne les seules personnes
&gées.

La commission de terminologie propose donc une double définition de la
dépendance :

- une vision inscrite dans le domaine de la médecine, définissant la
dépendance comme la situation d’'une personne qui en raison d’'un
déficit anatomique ou d’ un trouble physiologique ne peut remplir des
fonctions ou effectuer des gestes essentiels a la vie quotidienne sans
le concours d'autres personnes ou le recours a une prothese, un
remede, etc. La commission gjoute dans une note que la dépendance
du malade, de I'invalide ou du vieillard n’aboutit le plus souvent a la
privation ou I'abdication de son autonomie que par le cumul et la
combinaison de dépendances gjoutées, qui sont d’un autre ordre que
la pathologie organique ou fonctionnelle, par exemple, d'ordre
économique, financier, socia ;

- une vision inscrite dans le domaine de la vie sociale, qui définit la
dépendance comme la subordination d'une personne a une autre
personne ou a un groupe, famille ou collectivité. La commission
gjoute en note que la dépendance des personnes agées se traduit
généralement par un besoin d'assistance pour accomplir des actes
quotidiens habituellement effectués sans aide, et que tous les aspects
de la dépendance peuvent étre réunis chez le vieillard.

La commission ministérielle définit la perte d' autonomie et son antonyme,
I’autonomie, alors que la dépendance n’'est pas opposée a I'indépendance, dont
aucune définition n'est donnée. La perte d'autonomie est définie comme
I'impossibilité pour une personne d' effectuer certains actes de la vie courante
dans son environnement habituel, et reléve a la fois du domaine médical et des
sciences sociales. L’ autonomie est définie quant a elle comme relevant de la vie
sociale, a la fois comme la capacité et le droit d' une personne a choisir elle-
méme les regles de sa conduite, I’ orientation de ses actes et les risques qu’ elle est

% Commission ministérielle de terminologie auprés du secrétaire d’ Etat chargé des Personnes &gées,
Dictionnaire des personnes &gées, de laretraite et du vieillissement ; 1984 ; Ed. Nathan.
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préte a courir, et, par ailleurs, par rapport a la possibilité pour une personne
d effectuer sans aide les principales activités de la vie courante, qu’elles soient
physiques, mentales, socidles ou économiques et de Sadapter a son
environnement, en notant que I’ appréciation de I’ autonomie des personnes agées
est importante, par exemple pour leur maintien adomicile.

La perte d'autonomie est donc définie comme |'incapacité a faire, et la
dépendance est associée al’ assujettissement de |a personne.

2. L'utilisation dansles textes du concept de la dépendance

Les définitions données par la commission de terminologie appréhendent la
dépendance et la perte d’ autonomie de maniére négative et comme relevant tant
du domaine médical que du domaine social. De plus, la dépendance est présentée
comme appartenant exclusivement a la population agée. Or, cette présentation
fondée sur une césure entre ce qui reléve du domaine médical et ce qui reléve du
domaine socia s est profondément ancrée dans les représentations sociales et a
été retenue par la suite pour déterminer les actions publiques en direction des
personnes agées. Ces définitions ont été publiées au Journal officiel du 4 juillet
1985.

La Commission des affaires culturelles familides et sociales de
I’ Assemblée nationale®” et le Commissariat général du Plan® abordent la
dépendance sous I’angle de I’incapacité « a faire » dans I’ objectif de formuler
des propositions concrétes. Ainsi, le rapport du Plan affirme qu’ « est dépendante
une personne adulte qui dépend d'un tiers pour les actes élémentaires de la vie
courante (s habiller, faire sa toilette...) et qui est inapte a réaliser les taches
domestiques qui lui permettraient de vivre seul dans un logement ordinaire ».

La difficulté rencontrée a définir clairement la dépendance et la perte
d’autonomie a entrainé la mise en place de multiples groupes de réflexion afin
d’expliciter le champ couvert par les concepts et de proposer de nouvelles
définitions. Cependant, |’accumulation des différentes définitions a rendu
d’autant plus difficile la conception d'une réponse cohérente a la prise en charge
de ces situations. De plus, la médicalisation du terme a rendu plus aéatoire la
recherche d’ une réponse sociale et sociétale.

En 1997, le législateur® fixe une définition de la dépendance qu'il décrit
comme « |’ état de la personne qui nonobstant les soins qu’ elle est susceptible de
recevoir, a besoin d' étre aidée pour |’accomplissement des actes essentiels de la
vie ou requiert une surveillance réguliére ». Cette définition vise exclusivement
les personnes agées de 60 ans et plus. Or, I'année suivante, a un autre échelon,

¢ Rapport d information sur les personnes agées dépendantes ; Vivre ensemble ; n° 2135; 20 juin
1991.

& Rapport Dépendance et solidarités, mieux aider les personnes agées ; X" Plan 1989-1992.

 Loi n° 97-60 du 24 janvier 1997 tendant, dans I’ attente du vote de la loi ingtituant une prestation
d’autonomie pour les personnes agées dépendantes a mieux répondre aux besoins des personnes
agées par I'institution d’ une prestation spécifique dépendance.
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cependant, le Comité des ministres du Conseil de I’ Europe définit, en 19987, la
dépendance comme « un état dans lequel se trouvent des personnes qui, pour des
raisons liées au mangue ou a la perte d’autonomie physique, psychique ou
intellectuelle ont besoin d'une assistance et/ou d'aides importantes afin
d accomplir les actes courants de la vie » et il gjoute que « toutes les sections de
la population peuvent se trouver affectées par la dépendance, et pas uniquement
les personnes agées, méme si les situations de dépendance tendent a s accroitre
avec I'age et s, au grand age, elle a des spécificités liées a I’ augmentation des
causes et en particulier a la multimorbidité associée ».

La dépendance est donc consacrée par laloi créant la prestation spécifique
dépendance (PSD), qui présente celle-ci comme un probleme social. La PSD est
d’ autant plus négative qu'elle inscrit la dépendance dans une logique d’aide
sociale alaquelle elle fixe un cadre juridique. De plus, le |égislateur confirme la
confusion entre dépendance et perte d'autonomie, |’autonomie signifiant la
capacité a orienter savie. Les personnes agées sont stigmatisées par I’ emploi des
termes dépendance et perte d' autonomie pour les désigner. Cette stigmatisation
les exclut de la collectivité puisqu’elles sont considérées incapables « de faire »
sans une tutelle humaine ou technique. Par ailleurs, la notion de dépendance
pourrait laisser supposer I’ existence d’ une situation addictive.

Concluant, en 1999, I’année internationale des personnes agées, le rapport
du comité de pilotage du ministére de I’Emploi et de la Solidarité™ rejette
I’emploi du terme dépendance: «La notion de dépendance est un véritable
facteur d'exclusion de la société. En effet, rien ne justifie sur le plan conceptuel
d avoir remplacé la notion de handicap par celle de dépendance [...] entrainant
[...] une réglementation fondée sur la segmentation des politiques et contribuant
a la renforcer, la ségrégation des populations, I'inefficacité et I'inégalité des
prises en charge sur le plan des personnes, du financement et des allocations ».

3. L’APA et latransfor mation du concept de la dépendance

La confusion entre dépendance et perte d’ autonomie est officialisée en
2001 par le légidateur avec la loi relative a la prise en charge de la perte
d’autonomie et a I’alocation personnalisée d autonomie (APA)™. Il ne s agit
plus de personnes agées dépendantes mais de personnes agées qui se trouvent
dans I'incapacité d'assurer les conséquences du mangue ou de la perte
d’autonomie liée & leur état physique ou mental . La nouvelle loi consacre, en
fait, la congtitution d'un groupe de personnes a part dans la société. Par ailleurs,
elle écarte définitivement la notion de handicap, en désignant les personnes agées

™ Recommandation n°® R (98) 9 du 18 septembre 1998 du Comité des ministres du Conseil de
I"Europe aux Etats membres, relative ala dépendance.

™ Jean-Marie Pallach ; Une société pour tous les ages ; Rapport du comité de pilotage de I'année
international e des personnes agées, ministere de I'Emploi et de la Solidarité, 1999.

™2 Loi n° 2001-647 du 20 juillet 2001 relative a la prise en charge de la perte d autonomie des
personnes agées et al’ allocation personnalisée d’ autonomie.

™ Art. L.231-1 du Code de |’ action sociale et de la famille.
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déficientes. Elle ne s'inscrit pas, ce faisant, dans la logique retenue par I'OMS
qui, des les années quatre-vingts, a posé les termes de la problématique du
handicap en définissant celui-ci par rapport ala chaine « déficiences-incapacités-
désavantages ». L’OMS part en effet d' un constat médical, la déficience, définie
par des criteres pathologiques. Cette déficience se trouve a I'origine
d’incapacités dans la réalisation des actes de la vie quotidienne, créant elles-
mémes des désavantages dans la vie au sein de la collectivité.

La définition donnée par I’OMS intégre la variable de I’ environnement
immédiat (voisinage, famille, habitat, lieu de travail) ou indirect (région
d’habitat) de la personne, variable qui n'est pas prise en compte lorsque les
personnes agées sont qualifiées de dépendantes ou en perte d’ autonomie. Or, le
critére d’ environnement n’est pas pris en compte par la loi du 20 juillet 2001
sagissant des personnes agées qualifiées de dépendantes ou en perte
d’autonomie. De plus, la définition retenue par I'OM S concerne toute population
atteinte par une ou des déficiences. La nouvelle classification internationale du
handicap, dite Classification internationale du fonctionnement (CIF), du
handicap et de la santé n’associe plus I'incapacité a la pathologie pour définir le
handicap mais part de I'environnement économique, social et physique de la
personne pour déterminer la situation de cette personne vivant avec un handicap.
En plagant I’environnement au centre de la réflexion, cette nouvelle définition
introduit par ailleurs I’idée d' évolution de la situation de la personne en fonction
de lamodification, progressive ou régressive, de son environnement.

En utilisant les termes de dépendance ou de perte d'autonomie, les
|égislations successives ont appréhendé les personnes bénéficiaires de ces aides
sociales (PSD puis APA) de fagon statique. Le caractére inéluctable de ces états
est par ailleurs consacré par la méthode selon laguelle ils sont reconnus. Ainsi,
I’évaluation de I'état des personnes, nécessitant un aménagement de leur
environnement pour vivre normalement, prend avant tout en compte les déficits
biologiques dont elles souffrent. Les outils d’ évaluation contribuent également a
exclure une partie de la population de lavie sociale.

B - DESOUTILSD’'EVALUATION A QUALIFIER

L’ existence d' une multiplicité d’outils visant a déterminer le niveau de
handicap d’'une personne quel que soit I’ &ge de celle-ci atteste de la complexité
d’appréhender toutes les dimensions (pathologiques, environnementales...)
entourant la personne. Il convient la aussi de définir les termes utilisés, qui
varient selon les outils de mesure proposés.

En effet, les outils les plus largement utilisés déterminent des indicateurs
qui conduisent a une grille d’évaluation. L’ indicateur, tel que défini par le comité
scientifique pour |’adaptation des outils d'évaluation de I’autonomie™, est un
«instrument d'information qui renseigne I'utilisateur sur un processus

™ Rapport du comité scientifique pour I’ adaptation des outils d’ évaluation de I’ autonomie, janvier
2003.
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inaccessible a une observation directe [...] pour obtenir des informations
concernant des systémes complexes [pour] connaitre I’ état ou suivre I’ évolution.
L'indicateur n'est donc jamais en mesure dembrasser I'ensemble du
phénoméne, mais seulement den refléter certains aspects de fagon
significative ».

1. Lespremiersoutils

En 1959, une équipe médicale dirigée par |e docteur Katz met au point dans
un hdpital pour malades en soins prolongés un index d’'indépendance dans les
activités de la vie quotidienne: « Index of independance in activities of daily
living » ou « Activities of daily living » (ADL).

L'apport de cette échelle, qui évalue I'indépendance ou la dépendance
fonctionnelle des malades, réside dans la définition des actes de la vie
quotidienne que la personne peut réaliser. Cette échelle est complétée dix ans
plus tard par le psychologue Lawton qui propose d aborder les activités
« instrumentales » de la vie quotidienne dans I’ outil « Instrumental activities of
daily living (IADL) » (évaluation des activités instrumentales de la vie
quotidienne). L’échelle de Lawton apprécie huit «activités instrumentales »
gu’une personne doit étre en mesure de réaliser pour rester a son domicile:
utiliser le téléphone, faire ses courses, préparer les repas, faire le ménage de la
maison, laver son linge, utiliser des moyens de transports, prendre ses
meédicaments, gérer ses finances.

L'échelle de Lawton mesure |'aptitude de la personne pour différents
niveaux de chacune de ces activités. Contrairement a |’ échelle de Katz, la mise
au point de I'lADL a été effectuée en dehors d’une institution. Les deux outils,
ADL et IADL, n'ont pas vocation a évaluer la capacité des personnes mais se
placent comme des aides a I'évaluation. En effet, I’évauation doit pouvoir
inclure tous les déterminants et en premier lieu les besoins et les souhaits de la
personne et/ou de sa famille.

2.L’outil AGGIR

a) Lesprincipesdelagrille AGGIR

Consacrées par la |égidation, la dépendance des personnes agées d' abord,
puis leur perte d autonomie ensuite sont mesurées par une grille mise au point
par des médecins gériatres™, I'outii AGGIR (Autonomie gérontologique,
groupes i So-ressources).

L’ expertise réalisée al’aide ' AGGIR est avant tout médicale et s adresse
exclusivement aux personnes agées. Cette grille sest imposée comme grille
nationale d’évaluation depuis la loi instituant la PSD™. Elle est aujourd’ hui

™ Médecins gériatres du syndicat national de gérontologie clinique (JM. Ducoudray, R. Leroux,
M. Vetel).
6 Art. L.232-2 du Code de |’ Action sociale et des familles.
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utilisée pour I'attribution de I’ APA ainsi que dans le cadre de la réforme de la
tarification des établissements accueillant des personnes agées dépendantes.

Lagrille AGGIR comprend dix variables discriminantes :
- cohérence : conserver et/ou se comporter de fagon logique et sensée ;

- orientation : se repérer dans le temps, les moments de la journée et
dansleslieux ;

- toilette : assurer son hygiéne corporelle;
- habillage : s habiller, se déshabiller, choisir ses vétements;
- dimentation : se servir et manger les aliments préparés ;
- hygiéne de I'élimination : assurer I’ hygiene de I’ élimination urinaire
et fécae;
- transferts: selever, se coucher, S asseoir ;
- déplacements a [I'intérieur du logement ou de [I'institution
(éventuellement avec canne, fauteuil roulant ou déambulateur) ;
- déplacements a |’ extérieur : a partir de la porte d’ entrée, a pied ou en
fauteuil ;
- communication a distance: utiliser les moyens de communication
(téléphone, alarme, sonnette).
Chacune de ces dix variables comprend trois modalités :
al-fait seul, totalement, habituellement et correctement ;
b/-fait partiellement, ou non habituellement, ou non correctement ;
c/-nefait pas.
AGGIR comprend auss sept variables illustratives: gestion, cuisine,

ménage, transports, achats, suivi des traitements, activité de temps libre. Mais
ces variables ne sont pas prises en compte dansle calcul del’indicateur.

A partir des réponses aux dix variables discriminantes (notes a, b ou c), un
algorithme attribue des points, calcule un score et en fonction de celui-ci, attribue
a chaque personne |'un des six « groupes iso-ressources (GIR) » qui sont censés
regrouper des personnes qui peuvent avoir des profils d'incapacités différents,
mais ont besoin d’'une méme quantité d heures de soins. En pratique, dans la
grille AGGIR, seules les huit premiéres variables discriminantes sont utiles pour
le calcul du GIR.

Une description « littéraire » des six groupes iso-ressources, établie par les
auteurs d’ AGGIR, détaille les caractéristiques de la majorité des personnes en
six groupes (GIR 1 a6 ; annexe 3). Cette description n'a toutefois pas vocation a
décrire tous les profils possibles des personnes d’un groupe donné. Elle vise
surtout a montrer la gradation des niveaux de dépendance.
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b) Leslimites et les faiblesses de la grille AGGIR

La création de I'outil AGGIR est intervenue alors que I’objet méme de
I’ évaluation N’ est pas conceptualisé, et, de plus, dans un contexte dans lequel les
pouvoirs publics cherchent a maitriser les dépenses sociales et par conséquent a
pouvoir s appuyer sur un indicateur permettant d’en contenir |’ évolution.

Lagrille ne comprend que des variables d'incapacité et ne considére pas la
personne elle-méme et son environnement. Les résultats sont donc d'autant plus
limités que la grille a été initialement congue pour mesurer la dépendance des
personnes vivant en institution d' hébergement. Les GIR apparaissent comme des
groupes homogenes car ils permettent de répartir la charge des soins des
professionnels.

Depuis ses premiéres utilisations dans le dispositif expérimental de la
prestation dépendance”’, la grille AGGIR est I’objet de critiques des pouvoirs
publics eux-mémes, du mouvement mutualiste et de professionnels de I’aide et
des soins adomicile.

Le Conseil économique et social a déja observé que cette grille « souffre de
certaines limites: trop sanitaire, elle ne prend pas en compte ou trop
marginalement certains aspects sociaux (aide de la famille, du voisinage) ou
environnementaux (logement, milieu rural ou urbain) de la dépendance »"®. Par
ailleurs, le Sénat a, dans deux rapports, souhaité des améliorations de la grille, en
estimant que celle-ci « doit étre quelque peu modifiée pour mieux tenir compte
de I’environnement de la personne ains que le souhaitait I'avis du Conseil
économique et social des 12 et 13 septembre 1995 » et qu'elle «est encore
perfectible sur de nombreux points comme la prise en compte de
I’ environnement™ ».

En 1996, une recherche action menée par la Fédération des associations des
services et soins a domicile (FASSAD) de Paris conclut que la quantité et la
qualité d’ aide requise ne sont pas corrélées au GIR®.

La Mutualité sociale agricole (MSA) critique, quant a elle, la grille « pour
son approche médicale et sa mauvaise prise en compte des relations de la
personne avec son environnement » %,

™ Prestation expérimentale dépendance (PED) expérimentée dans 12 départements en 1994 avant la
mise en place de la PSD, évoquée dans chapitre |, A-2 du présent rapport.

™ Avis du Conseil économique et social adopté le 13 septembre 1995 et présenté par M. Hubert
Brin: «Projet de création d'une prestation autonomie destinée aux personnes agées
dépendantes ».

™ Rapport fait au nom de la commission des affaires sociales sur le projet de loi instituant une
prestation d’autonomie pour les personnes agées dépendantes, présenté par M.A. Vasselle, n° 54,
session ordinaire de 1995-96.

% Rapport présenté par M. Vassdle, au nom de la commission des affaires sociales, sur la
proposition de loi tendant, dans I’ attente du vote de la loi ingtituant une prestation d’ autonomie,
pour les personnes agées dépendantes, a mieux répondre aux besoins des personnes agées par
I"institution d’ une PSD, n° 14, session ordinaire de 1996-97.

8 Florence Leduc, Bernard Ennuyer, Sylviane Fior ; La prise en charge des personnes agées
dépendantes par les associations de soins et services a domicile ; 1996, FASSAD de Paris.
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Cependant, il convient de souligner que la grille AGGIR est novatrice dans
la mesure ou son utilisation permet d’ attribuer des prestations sans recourir a la
seule condition du niveau de revenu du demandeur.

e L’analyse et les propositions du comité scientifique mis en place dans la
loi ingtituant I' APA

Les critiques a I'encontre de la grille AGGIR ont conduit le législateur a
prévoir dans laloi instituant I’ APA la création d’un comité scientifique dont « la
mission est d’ adapter les outils d’ évaluation de I’ autonomie. »*. La direction de
ce comité a été confiée au docteur Colvez, directeur de recherche al’INSERM.

Ce comité scientifique a effectué un bilan critique de I’ utilisation de I’ outil
AGGIR et engagé une réflexion sur ses évolutions souhaitables®.

Le comité observe I'insuffisance de I’ outil quant a la prise en compte des
états chroniques potentiellement handicapants qui apparaissent a tous les ages de
la vie (maladie, accident, affection congénitale). Or, comme le souligne le
comité, ces états chroniques ont des conséquences sur |’ autonomie et la qualité
de la vie. Ces redtrictions propres a chaque individu sont mesurables en termes
de limitations fonctionnelles et de limitations d’activités, limitations qui sont
variables selon les interactions avec I'environnement. Ainsi, un seul outil de
mesure ne peut appréhender |a totalité des conséguences des états chroniques sur
lavie d’ une personne. Le comité remarque de plus que I’ insuffisance du contenu
des variables, notamment celles relatives aux déficiences psychiques et a
I’ environnement au domicile, conduit & une mauvaise utilisation de la grille. Le
manque de pertinence des critéres ne permet pas d apprécier la situation de la
personne et de déterminer rigoureusement son ou ses besoins d aide.

Le comité formule également des recommandations visant a permettre une
utilisation plus précise delagrille AGGIR ;

> Ingtituer une nouvelle logique d analyse

Il sagit de définir une nouvelle logique d’analyse en promouvant une
évaluation globale multidimensionnelle de la personne afin de déterminer son
plan daide. Cette évaluation suppose, selon le comité scientifique, la
collaboration de deux équipes:

- une équipe de terrain labellisée sur la base d’'un cahier des charges
par un comité associant tous les partenaires concernés (Centres
locaux dinformation et de coordination gérontologique (CLIC)
lorsqu’ils existent par exemple) composée d'un professionnel du
secteur sanitaire, d'un professionnel du secteur social, et d'un

8 Etude de la MSA ; Les interventions sociales dans la prestation expérimentale dépendance en
1996 ; 1997.

& Loi n° 2001-647 du 20 juillet 2001 relative & la prise en charge de la perte d autonomie des
personnes &gées et ala perte d’ autonomie, art. 17.

8 Rapport du comité scientifique pour I’ adaptation des outils d’ évaluation de I’ autonomie, janvier
2003.
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professionnel chargé de la gestion administrative et de I’animation.
Intervenant sur un territoire géographique donné, cette équipe devrait
assurer |"évaluation multidimensionnelle, déterminer le montant du
plan d'aide de la personne et proposer I’ APA ;

- une équipe technique pluriprofessionnelle du Conseil général
comprenant au moins un médecin, un travailleur social, un
coordonnateur de I'action sociadle pour les personnes ageées, et
assumant la formation des équipes de terrain ainsi que le contréle de
laprocédure del’ APA.

Pour e comité scientifique, I’ approche multidimensionnelle doit décrire les
capacités fonctionnelles et les conditions d’ environnement de la personne et ses
besoins. Elle doit étre mise en cauvre a partir de lademande de la personne, ou de
son entourage, et étre réalisée a son domicile ou s €lle vit en Etablissement
d'hébergement pour personnes agées (EHPA), dans I'ingtitution. Par ailleurs,
cette démarche doit aboutir, outre au plan d'aide de la personne, a I’examen de
son éligibilité al’ APA. Le comité confirme I’ outil AGGIR, largement utilisé par
les professionnels des EHPA et de I'aide a domicile, comme critére d' éligibilité a
I’ APA proposant de I'inclure dans une évaluation globale multidimensionnelle,
seul moyen de formuler un plan d’aide a la personne. Le comité préconise en
conséguence une refonte de la grille AGGIR, accompagnée d'un effort de
formation & son utilisation.

> Fonder I'digibilité de I’ APA sur les conséquences des pathologies
et non sur leurs causes

Ainsi, le comité recommande une procédure particuliére pour le repérage
des personnes souffrant de détérioration intellectuelle, notamment la maladie
d' Alzheimer et les maladies apparentées, avec |’ établissement d'un plan d'aide
provisoire, ce qui signifie que I'évaluation doit étre itérative en fonction des
diagnostics.

> Fixer un seul montant maximum pour I' APA

Il s'agit de déterminer le montant des prestations en fonction plan d'aide
élaboré suite a I’ évaluation multidimensionnelle des besoins de la personne. Ce
montant maximum unique doit pouvoir étre attribué par les professionnels en
fonction de I’ évaluation.

> Rapprocher les secteurs du handicap et de la vieillesse

Le comité constate d' une part que les deux secteurs répondent a une méme
logique d'évauation multidimensionnelle, et d'autre part, qu'ils ont besoin
d’ équipes techniques labellisées pour réaliser cette évaluation, et, enfin, qu'ils
utilisent des dispositifs comparables (CLIC pour les personnes agées et Sites de
lavie autonome (SVA) pour |es personnes handicapées).

Le comité scientifique pour I'adaptation des outils d’évaluation de
I’ autonomie préconise donc un aménagement de lagrille AGGIR, dont lafinalité
est de positionner de fagon empirique les personnes dans des groupes en vue de



Il1-63

I attribution d’ une aide, en I'intégrant dans une démarche d’ évaluation globale et
multidimensionnelle de la personne.

Outre les analyses du comité scientifique, les limites rencontrées dans
I'utilisation de la grille AGGIR, notamment pour ce qui concerne sa capacité a
traduire des situations complexes, ont conduit des professionnels en charge de
I’aide a domicile a penser d' autres méthodes et d'autres outils. Ains, I'Union
nationale des services et soins a domicile (UNASSAD) propose un outil fondé
sur le besoin de la personne quel que soit son &ge et quel que soit son handicap.

3. Le Modéle d’accompagnement personnalisé (M AP)

Partant du constat de I’insuffisance de la grille AGGIR pour déterminer les
besoins d' accompagnement de la personne handicapée mentale, I' UNAPEI amis
au point un nouvel outil, le Modéle d'accompagnement personnalisé (MAP). Il
sagit d'observer ce qu'une personne handicapée mentale réalise seule, sans
accompagnement, dans son environnement afin de lui proposer une aide adaptée.
Le MAP définit cing groupes (MAP 1 a MAP 5) en combinant les GIR de la
grille AGGIR pour étudier les différents moments de la vie de la personne
handicapée mentale (relations et comportements, activités domestiques et
sociales, aptitudes observées pour |'exercice d activités, activités corporelles et
de déplacement, pble sensoridl).

Lagrille d’ évaluation MAP assure un suivi dans le temps grace au logiciel
«Aider a la réalisation d'un accompagnement adapté et évolutif » (ARCADE),
logiciel qui integre AGGIR, ce qui permet de rapprocher les données des deux
grilles.

4. La Démarche d’évaluation d’une situation individuelle et de réponse
(DESIR)

Partant d’une analyse critique de la grille AGGIR et du référentiel de la
Caisse nationale d’ assurance vieillesse (CNAV)®, I'UNASSAD a élaboré I’ outil
d évauation Démarche d'évaluation d'une situation individuelle et de réponse
(DESIR). DESIR traduit une préconisation faite par le comité scientifique pour
I’ adaptation des outils d’évaluation multidimensionnelle afin de définir un plan
d'aide ala personne, avec le concours de celle-ci. L’ originalité de cette démarche
réside dans son application aux personnes agées comme aux personnes
handi capées.

Cette démarche s appuie essentiellement sur la situation du demandeur
d’aide. Aingi, I’outil examine la situation individuelle de la personne (type de
logement, etc), repére les fonctions qui peuvent étre défaillantes et les activités
gue la personne ne peut pas ou ne peut plus faire, ou ne peut que faire
partiellement. L’ outil examine également I’ environnement de la personne afin de
pouvoir mieux la connaltre pour éventuellement agir et éviter que cet

® Dans le cadre de la démarche qualité qu’elle a initiée, la CNAV impose désormais aux services
prestataires d' aide ménagere a domicile un outil d’ évaluation des demandes d’intervention.
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environnement ne devienne handicapant. A I'issue de cette démarche
d' évaluation associant la personne, I'évaluateur négocie avec celle-ci pour
proposer une réponse a ses besoins. Les propositions doivent étre en adéquation
avec la situation individuelle de la personne, en tenant compte de son avis, de
son environnement, de ses ressources et de I’ existence de dispositifs adéquats.
En effet, I'outii DESIR ne vise pas a proposer un service géré par son
concepteur, mais a orienter la personne vers les acteurs les plus aptes a répondre
a sa situation. Ce qui suppose que I’ évaluateur ait une connaissance exhaustive
de la réglementation, des dispositifs, des financements et des acteurs
institutionnels.

C - LA COMPENSATION : UN REGARD NOUVEAU

Le regard porté sur les incapacités en termes de compensation se situe dans
la lignée de I’évolution de la politique du handicap depuis plus d’'un siécle.
Celle-ci Sest en effet construite en trois étapes successives™ : |a réparation des
dommages dus a I’industrialisation ou consécutifs a la guerre, la réadaptation,
afin de réinstaller les personnes handicapées dans la société, et aujourd'hui la
compensation, qui a connu dans une période récente plusieurs phases marquant
sa progression au sein des politiques publiques:

1. Laréflexion issue du travail présidé par M me Lyazid

Le concept de compensation se développe en France depuis
I’ aboutissement de I'initiative prise en février 1999 par M. Bernard Kouchner de
confier a un groupe de travail la mission d’engager une réflexion permettant de
proposer un plan d'action sur les aides techniques en faveur des personnes
handicapées. Dans un premier temps, un plan d’ action comprenant six axes a €té
remis au ministre, qui a élargi par une nouvelle lettre de mission le cadre de la
réflexion. L'un de ces axes consistait en la mise en place de la compensation
fonctionnelle des incapacités et des déficiences.

En novembre 2000, Mme Lyazid, présidente du Comité de pilotage, remet
le rapport « Développer I'autonomie des personnes handicapées, fruit d’'un
groupe de travail élargi a toutes les composantes du handicap, et associant le
ministere chargé de la politigue en faveur des personnes handicapées, les
associations intervenant dans le champ du handicap moteur ou mental, les
associations de malades, les sites de la vie autonome et acteurs intervenant dans
le champ de la gérontologie, ainsi que les représentants de |’ assurance maladie et
des conseils généraux.

Le rapport Lyazid propose une évolution de la loi d'orientation de 1975,
afin d'y intégrer un droit a la compensation des incapacités, fondé sur le respect
du principe d' égalité des chances. |l fait référence notamment aux réflexions du
professeur Fardeau, parmi lesquelles figure la défense du principe fondamental

8 Cf : audition par la section des affaires sociales de M. Patrick Gohet, délégué interministériel aux
personnes handicapées, le 29 octobre 2003.
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de la non-discrimination, ains que d'un principe que celui-ci estime
complémentaire du précédent : le droit a compensation, selon lequel toute
personne handicapée doit pouvoir étre en mesure de compenser les déficiences et
les limitations de capacités qui la touchent.

Le rapport Lyazid situe sa réflexion dans le cadre des principes affirmés au
plan international, axés sur les principes de non-discrimination et d’égalité des
chances:

- dans le cadre de I'Organisation des nations unies (ONU), dont
I’ Assembl ée générale a adopté le 9 décembre 1975 une « Déclaration
des droits des personnes handicapées » proclamant dans son article 5
le principe selon lequel « Le handicapé a droit aux mesures destinées
a lui permettre d'acquérir la plus large autonomie possible pour
égaliser les chances des personnes handicapées » ;

- dans le cadre du Conseil de I'Europe, par la Charte sociae
européenne adoptée en 1961 et révisée en 1996, qui garantit les droits
sociaux et économiques de I'Homme et constitue le complément
naturel de la Convention européenne des droits de I'Homme qui
garantit pour sa part les droits de I'Homme civils et politiques.
L article 15 de la Charte sociale européenne affirme le principe selon
lequel «Toute personne handicapée a droit a [‘autonomie, a
I'intégration sociale et a la participation a la vie de la
communauté » ;

- dans le cadre de I'Union européenne, l'article 13 du Traité
d’ Amsterdam inscrit le principe de non-disrimination des personnes
handicapées parmi les principes généraux du droit applicables dans
I’Union européenne. De plus, la résolution de la Commission en date
du 20 décembre 1996%, concernant I'égalité des chances pour les
personnes handicapées, mais aussi la jurisprudence de la Cour de
justice des communautés européennes (CJCE), promeuvent des
mesures favorisant les actions positives a I'égard des personnes
handicapées.

Le droit a compensation s'inscrit donc dans un processus d’ égalisation des
chances. L’objectif est d'insérer ce droit dans le droit fondamental, avec des
déclinaisons mises en ocauvre par la reconnaissance de droits spécifiques, et ce
quelles que soient I’ origine et la nature des déficiences, I’ &ge de la personne et
son lieu devie.

Dans I'esprit du rapport Lyazid, le droit & compensation devient donc
I’outil de lalutte contre toute forme de discrimination.

8 Résolution du Conseil et des représentants des gouvernements des Etats membres réunis au sein du
Conseil du 20 décembre 1996, concernant I'égalité des chances pour les personnes handicapées.
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2. Laloi de modernisation sociale du 17 janvier 2002

Par la suite, laloi du 17 janvier 2002, dite loi de modernisation sociale88,
précédemment évoquée dans le présent rapport (I, 1.1), marque une avancée trés
nette en faveur de la reconnaissance d'un droit a compensation, en disposant de
fagon explicite que la personne handicapée a «droit a la compensation des
conséquences de son handicap quels que soient I'origine et la nature de sa
déficience, son age et son mode de vie, et a la garantie d'un minimum de
ressources lui permettant de couvrir la totalité des besoins essentiels de la vie

89 e .
courante» . Elle ne donne cependant aucune définition de ce droit a la
compensation.

3. Leprojet deréformedelalégisation en faveur des personnes
handicapées

Le droit a la compensation se trouve par ailleurs, selon les termes mémes
de la communication présentée en Conseil des ministres le 10 décembre 2003 par
la secrétaire d’ Etat aux personnes handicapées, « inscrit au caaur de la réforme »
de lalégidlation en faveur des personnes handicapées.

Dans la méme communication, la secrétaire d'Etat a indiqué que la
compensation des conségquences du handicap constitue I'un des trois domaines
d'avancée majeure de cette réforme, «fondée sur le principe de non
discrimination ». Elle a également explicité la finalité du droit a la compensation
qui, au sens du projet de réforme, «permettra la prise en charge par la
collectivité des dépenses d'aide technique et humaine que supportent les
personnes handicapées ».

Le projet de réforme de la légidation en faveur des personnes handicapées
prévoit également la création d'une prestation de compensation, « définie en
tenant compte des besoins et des souhaits exprimés» et «distincte de
I"allocation aux adultes handicapés, qui correspond aux revenus d’ existence ».

A ce stade de connaissance du projet du gouvernement, I'interrogation
demeure de savoir s la réforme de la légidation en faveur des personnes
handicapées reprendra I'un des points fondamentaux de la loi d orientation de
1975, qui figure aussi dans laloi de modernisation sociale de 2002 : la recherche
de la compensation des i ncapacités des personnes quel que soit leur age.

8 | oi n° 2002-73 du 17 janvier 2002, loi de modernisation sociale.
8 Art. 53 delaloi du 17 janvier 2002 codifié par I’art. L. 144-1 du Code de I’ action sociale et des
familles.
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CHAPITRE IV

DE LA PRISE EN COMPTE DESINDIVIDUSA LA PRISE
EN CHARGE COLLECTIVE

La prise en compte des personnes ayant des incapacités, quel que soit leur
&ge, fait apparditre trois enjeux fondamentaux.

Dans la perspective, sans précédent dans notre société, du vieillissement de
la population dans toutes ses composantes, y compris celle atteinte par un ou
plusieurs handicaps, et de I’ accroissement du nombre de personnes touchées par
des handicaps lourds, il s agit, tout d'abord, de Sinterroger sur le regard que
nous portons sur les personnes les plus fragilisées.

Il convient, aussi, d’ engager une réflexion sur les méthodes d’ évaluation du
handicap, sans considération d’ age.

Il est nécessaire, enfin, de poser les termes du débat sur les modalités de la
prise en charge par la collectivité des personnes en situation de handicap, quel
gue soit leur &ge, afin de parvenir alaréalisation de leur prise en charge globale
avec un accompagnement social et non seulement médical.

A - QUEL REGARD DE NOTRE SOCIETE ?

Notre société porte encore souvent un regard distancié voire condescendant
sur les personnes en situation de handicap.

1. Lacanicule: un révélateur

La crise provoquée par la canicule de I'été 2003, s €elle a entrainé une
surmortalité essentiellement parmi les personnes les plus agées, a mis aussi en
évidence aux yeux de la société le fait que de nombreuses personnes de tous ages
touchées par des incapacités se retrouvent, pour toutes sortes de raisons liées a
leur histoire individuelle - conflit ou disparition de la famille, éoignement
géographique de la famille, absence de réseau amical -, isolées et marginalisées.
Plus particulierement, la canicule a mis en évidence les insuffisances tant en
personnel qu’en termes de qualité des structures accueillant des personnes agées
dépendantes.

Lacrise de I’ été 2003 a également montré, outre les carences en matiére de
prise en charge sanitaire, que le changement du regard que porte la collectivité
sur les personnes les plus fragiles constitue un défi pour la cohésion sociale, qui
doit permettre d’assurer le respect de la personne humaine, et ce quel que soit
son état physique et mental ou son age.
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2. Les personnes handicapées : descitoyensa part entiére ?

Aujourd'hui encore, des carences graves dans notre organisation collective
maintiennent un trés grand nombre de personnes handicapées dans une situation
de fragilité et de marginalisation qui témoigne de I’existence d’une forme de
stigmatisation et améne a se demander dans quelle mesure celles-ci peuvent étre
réellement considérées comme des citoyens a part entiére, ains que le préconise
la « déclaration de Madrid » adoptée en 2002, préalablement au lancement de
I’année européenne des personnes handicapées, par des associations intervenant
en faveur des personnes handicapées.

Le Conseil économique et social a analysé ces carences dans son rapport et
son avis « Stuations de handicap et cadre de vie », présentés par M. Vincent
Assante et adoptés en septembre 2000. Il a notamment souligné le caractére
décevant, en terme d’intégration sociale, des résultats de la politique menée en
France depuis le vote des lois de 1975% relatives aux personnes handicapées et
aux établissements sociaux et médico-sociaux, et constaté le difficile acces au
droit commun ainsi que I'inaccessibilité au quotidien auxquels se heurtent les
personnes se trouvant en situation de handicap. D’une maniére générale, alors
gue la domotique et la robotique peuvent apporter des aides a I’ autonomie, le
Conseil économique et social a relevé la faible adaptation de notre cadre de vie
ordinaire aleurs difficultés, et ce dans des domaines tout a fait essentiels.

Ainsi, dans le domaine de I’urbanisme et du logement, de trés grandes
difficultés perdurent. A titre d’ exemple, les obstacles rencontrés sur la voirie sont
toujours multiples et constituent pour les personnes handicapées un véritable
« parcours du combattant ». La conception et I’ équipement des Etablissements
recevant du public (ERP), méme ceux construits récemment, souffrent des
mémes critiques. Le Conseil économique et socia a également constaté
I'application aléatoire et mal contrblée des textes, eux-mémes publiés
tardivement, concernant |'accessibilité du cadre béti. La conception des
logements, qu’ils soient anciens ou méme, encore trop souvent, récents, n'intégre
pas suffisamment les normes répondant a la perte d’autonomie que peuvent
connaitre les personnes au cours de leur vie. L' acces aux établissements publics,
notamment culturels e¢ méme hospitaliers, demeure beaucoup trop souvent
difficile voire impossible.

De méme, dans le domaine des transports, le principe d’ accessibilité proné
en 1982 par la loi d'orientation sur les transports s'est révélé dans les faits
quasi ment inappliqué.

% | ois du 30 juin 1975 en faveur des personnes handicapées, d’une part, et relative aux institutions
sociales et médico-sociales, d’ autre part, précédemment citées.
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De la méme fagon, dans le domaine de |'éducation scolaire ou
universitaire, méme s des progrés ont été réalisés, le chemin reste encore long
pour parvenir a une véritable intégration et permettre aux jeunes souffrant d’un
handicap de bénéficier des enseignements dans des conditions identiques a celles
de I’ensemble de la population. L'accés a un emploi demeure lui aussi plus
difficile que pour la plupart des autres catégories de population.

L’ accés a la culture, qui constitue une autre démarche sociale importante,
demeure lui aussi encore trés restreint, et les initiatives trop ponctuelles. De
méme, les activités physiques et la pratigue d'un sport sont encore
insuffisamment proposées aux personnes handicapées, quel que soit leur age. Par
ailleurs, I"accés aux soins est parfois difficile pour les personnes en situation de
handicap.

3. Personnes agées et personnes handicapées: une «exclusion
réciproque »™
La marginalisation de ces populations s accompagne, de surcroit, d’'une
«exclusion réciproque ». D’un c6té, les personnes vieillissantes et leurs familles
acceptent difficilement de vivre au contact de handicapés moteurs ou psychiques.
De I'autre coté, la population handicapée vieillissante a la volonté de ne pas étre
assmilée aux personnes &gées car elle estime que ses projets de vie sont
radicalement différents™. Le repli identitaire exprimé par les représentants de ces
deux catégories de population se traduit, dans un contexte global marqué par le
caractére limité des moyens qui leur sont consacrés, par la crainte dune
utilisation de ceux-ci au profit d’ une catégorie et au détriment de |’ autre.

Ce réflexe « conservateur » est d'ailleurs alimenté par la persistance de la
part de la société d’ une vision par catégories d' &ge de ces populations.
*

* *

» Comment changer le regard porté sur ces populations fragilisées
par des handicaps ains que le regard que se portent mutuellement les
personnes handicapées et les personnes agées, alors méme que chaque
personne, chaque famille ou chaque groupe social peut étre touché par les
aléasdelavie?

o Audition de Mme Geneviéve Laroque devant la section des affaires sociales, précitée.
% Audition de M. Devoldére, président de I'UNAPEI et de M. Cocquebert, délégué général a
I"UNAPEI, devant la section des affaires sociales, le 10 septembre 2003.
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B - QUELLE PERTINENCE DU CRITERE DE L'AGE ?

Les politiques du handicap et de la vieillesse se sont construites de fagon
séparée, chacune a un rythme et selon une logique propres. Apparues toutes deux
a la fin du XIX°™ siécle, elles ont d'abord répondu a des préoccupations
distinctes, puis se sont rapprochées pour certaines de leurs problématiques.

Des dispositifs ont été instaurés dans le cadre de chacune de ces politiques,
mais dans la pratique un certain nombre de réponses communes ont été apportées
afin d’'assurer indistinctement une aide ou des soins a ces deux populations.
Ainsi, la réglementation concernant les services de soins infirmiers a domicile,
congue en direction principalement des personnes de plus de 60 ans, prévoit
depuis I'origine (1981) la possibilité d’étre appliquée aux personnes agées de
moins de 60 ans. De méme, les services d'aide a domicile financés par I'aide
sociale |égale profitent tant aux personnes handicapées qu’' aux personnes agées,
sans critere d’ ge. Enfin, le dispositif des auxiliaires de vie est utilisé tant par les
associations intervenant dans le champ du handicap que par celles faisant appel a
des personnels polyvalents intervenant aupres de personnes de tous ages.

Cependant, un certain nombre de personnes qui, bien gu ayant un fort
besoin d'aide, n’entrent pas dans les catégories de populations définies par les
dispositifs existants, demeurent exclues du bénéfice de leur prise en charge,
compte tenu du trop faible nombre de postes actuellement financés au regard de
I'importance des besoins. Tel est en particulier le cas des personnes atteintes par
des maladies chroniques.

Il existe donc une réalité, celle des personnes qui, quel que soit leur age, se
trouvent dans une situation de handicap résultant de la rencontre entre une
trgjectoire individuelle propre, faite d'un ensemble de déficiences et
d'incapacités, ou de difficultés liées a I'4ge, avec les données d'un
environnement quotidien (logement, transport, travail...) plus ou moins
handi capant.

* *

> La prise en compte puis la prise en charge des personnes en
situation de handicap doit-€lle suivre la logique de catégories distinctes de
population, ou doit-elle sinscrire dans une logique densemble plus
homogene, faite de droits ouverts a tous, assortis de réponses spécifiques en
fonction des besoins de chacun ?
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C - QUELLE EVALUATION COMMUNE ?

1. L’ évaluation au moyen degrilleset d'indicateurs

Les grilles et les questionnaires sont des recueils d’informations qui
cherchent a répondre a la recherche d’une information homogene, sous forme
dans e premier cas d' une appréciation faite par I’ évaluateur et dans le second cas
de réponses a des questions posées aux personnes concernées.

Les indicateurs sont le produit de la combinaison des réponses apportées
aux questionnaires et aux grilles. Il s'agit d’ outils constitués de chiffres dont la
fonction est de chercher a résumer une situation en caractérisant de fagon
sommaire et synthétique un état, une performance ou une attitude. Ils se
présentent sous la forme d'informations simples, applicables a de vastes
populations.

Lagrille AGGIR, par exemple, utilisée pour I'attribution de I' APA, a pour
objet d' observer et d apprécier sur une large échelle certaines caractéristiques de
la personne évaluée. Elle permet a I'évaluant de recuelllir des informations
relatives a I’ état de dépendance de celle-ci. Elle est en réalité, malgré son nom,
un indicateur s efforcant de résumer une situation complexe, le handicap, la perte
d autonomie, la dépendance, a travers quelques chiffres.

Les analyses critiques formulées a propos de la grille AGGIR, notamment
celle développée par le comité scientifique mis en place dans le cadre de la loi
créant I’APA, illustrent les limites de I'apport des grilles et des indicateurs.
Ceux-ci, de par leur nature, sont avant tout des outils de planification, utiles par
exemple pour évaluer les besoins d’un établissement ou d’un département. Mais
ils ne paraissent pas aptes a décrire la réalité de la situation d'une personne dans
toute sa spécificité et sa complexité, notamment le caractére subjectif du vécu de
son handicap.

2. L’évaluation multidimensionnelle

L'évaluation multidimensionnelle s'efforce de considérer, au niveau
individuel, un spectre trés large et aussi complet que possible de I’ensemble des
aspects décrivant, au-dela des déficiences que peuvent retracer les grilles et les
indicateurs, les désavantages dont souffre une personne.

Sagissant de I'appréciation de la dépendance, I'évaluation
multidimensionnelle s'efforce de prendre en compte tous les ééments
caractérisant I’environnement de la personne: son logement, son degré
d’intégration sociale, I'importance notamment de |'aide de la famille ou du
voisinage dont elle bénéficie, etc.

L'évaluation multidimensionnelle vise donc a apporter un outil
d’évaluation individuelle et qualitative de la perte d' autonomie, fournissant des
éléments d appréciation des besoins de compensation de chague personne, et
pouvant constituer le socle d’un programme d’ actions coordonnées provenant de
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différents intervenants, afin de parvenir a une prise en charge globae et
véritablement personnalisée.

3. Lesmodalités d’ évaluation

Au-dela des questions liées a I'outil, il convient de souligner que les
acteurs et les lieux d'évaluation sont démultipliés: les équipes APA des
départements, les services sociaux des régimes de retraite, les services de soins a
domicile, les services d’aide a domicile, les CLIC, les sites de la vie autonome,
les équipes d évaluation COTOREP-CDES de I'incapacité-invalidité pouvant
résulter des handicaps, des accidents du travail et des maladies professionnelles.

*

* *

> Les grilles et les indicateurs sont-ils de nature a répondre a la
recherche d’une réponse personnalisée et adaptée des besoins de chaque
personne ? Peut-on réduire ceux-ci a une série de chiffres ou de scores?
Veut-on connaitre réellement chaque personne en situation de handicap
dans sa sdituation individuelle et dans son environnement, afin
d’appréhender avec elle la nature et I'ampleur exacte de ses besoins d’aide,
d’accompagnement et de soins? Quelle culture commune de I'évaluation
développer, quelle cohérence instaurer entre le dispositif et les acteurs de
I’évaluation ?

D - QUELLE PRISE EN CHARGE COLLECTIVE ?

En conformité avec les principes affirmés dans le cadre de I'Union
européenne, tout particuliérement celui de la nécessité de lutter contre toute
forme de discrimination, notamment en fonction de I'&ge, il est essentiel
d étudier dans quelles conditions toute personne en situation de handicap doit
pouvoir bénéficier, quels que soient I'age et I'origine de sa déficience, d'une
compensation de ses incapacités.

1.Le Plan «Dépendance, solidarité»: quelle cohérence, quelle
adéquation aux besoins ?

1.1. Un plan commun, deux principaux destinataires

Le projet du gouvernement vise a mettre en place une réforme de solidarité
pour une population identifiée comme les « personnes dépendantes ». Il affiche
dans ce sens son intention de réaliser une grande avancée sociae en faveur des
personnes agées et des personnes handicapées. Il décline néanmoins pour
chacune de ces populations des propositions s'inscrivant au sein de deux
programmes d’ action distincts, prévoyant de nouveaux droits personnalisés ains
gu’ un accés aux droits facilité.
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D’autres analyses, émanant notamment de nombreuses associations
intervenant dans les domaines de la vieillesse ou du handicap, envisagent pour
leur part le principe d' une compensation des incapacités, quels que soient I'age
et I'origine des déficiences, dans le cadre d'un dispositif homogéne mais
permettant de trouver des solutions adaptées a chaque personne ou groupe de
personnes.

* *

> Le plan gouvernemental apporte-t-il des réponses nouvelles,
adéquates et suffisantes aux besoins des personnes en situation de handicap,
quel que soit leur age ?

* *

1.2. Les réponses proposées dans le cadre de I’ action sociale et médico-
sociale

Le développement du secteur médico-social a constitué un moment
important pour I'évolution du secteur du handicap. L’identification de
pathologies sources de handicap, se situant a la croisée des chemins de la prise
en charge sanitaire et de la prise en charge médico-sociale, a permis de parvenir
progressivement a une mise en commun de réponses et d'offrir des solutions
adaptées a chaque personne.

De ce point de vue, laloi du 2 janvier 2002% qui s est efforcée de combler
les lacunes de laloi du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et médico-
sociales, précédemment citée, a représenté une éape importante™. Celle-ci, en
effet, ne définissait pas I’ action sociale et médico-sociale, et n’'établissait pas de
véritables schémas d'organisation sociale et médico-sociae. Elle ne fixait pas
non plus un cadre pour affirmer les droits des personnes et de leur entourage.

La loi du 2 janvier 2002, d'une part, a pris en compte les profondes
évolutions intervenues depuis le vote de laloi de 1975, avec en particulier le vote
des lois de décentralisation et I'évolution des modes d’ accompagnement et de
prise en charge des personnes. Elle a, d’autre part, apporté, un certain nombre
d’améiorations aux dispositifs en place. Alors que la loi de 1975 était centrée
sur I’ organisation du secteur social et médico-social, laloi de 2002 met I’ usager,
' est-a-dire les personnes fragilisées, notamment les personnes handicapées et les
personnes agées, au coaur du dispositif, en réaffirmant leurs droits : respect de la
dignité, de la vie privée, de I'intimité, droit a un accompagnement
individualisé... Elle est axée sur un schéma d’organisation sociale et médico-
sociale rénové assurant une programmation des équipements, a domicile ou en

% |_oi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant |’ action sociale et médico-sociale.
% Audition de M. Patrick Gohet, délégué interministériel aux Personnes handicapées, devant la
section des affaires sociales, le 29 octobre 2003.
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institution, afin de répondre aux besoins analysés. Elle prévoit égaement de
nouvelles modalités d’ autorisation et de tarification ains que d’évaluation des
systémes mis en place, en limitant notamment la durée des autorisations
accordées.

Or, le plan du Gouvernement ne s articule pas avec les dispositions de la
loi du 2 janvier 2002, qui propose pourtant un cadre d’action, des outils et des
solutions sur lesquels il serait trés utile de s appuyer. |l ne s'articule pas non plus
avec la réforme programmée de I'assurance maladie, avec la loi de santé
publique, laloi de décentralisation, ni avec I’ ordonnance récemment adoptée de
simplification administrative dans le champ de I hospitalisation.

1.3. Lesréponses proposées dans le domaine des soins a domicile et des
aides a la vie quotidienne

Certaines analyses critiques soulignent les carences des projets du
gouvernement a la fois en termes de diversité des mesures proposées et de
nombre de personnes visées par celles-ci.

L"annonce dans le plan gouvernemental de la création de 17 500 places de
services de soins infirmiers a domicile (SSIAD), avec pour objectif d' approcher
100000 places d'ici a 2007, doit étre appréciée au regard a la fois de
I'insuffisance actuelle, trés marquée, du nombre de places, et de I'ouverture
prochaine des SSIAD aux personnes handicapées.

Concernant les aides a la vie quotidienne, le plan gouvernemental
n’approche que I’ APA en envisageant la pérennisation de son financement. Or,
les programmes d'aide a la vie quotidienne, actuellement financés par les fonds
sociaux des régimes de retraite, mériteraient d' étre développés, organisés et pris
en charge collectivement, tant sont grands les besoins des populations, tant sont
Iégitimes les besoins d’' aides, méme |égéres. Par ailleurs, |’ aspect prévention est
absent du plan.

* *

> Le plan gouvernemental couvre-t-il, en qualité et en quantité, dans
leur dynamique actuelle et plus encore future, les besoins des per sonnes en
situation de handicap, quel que soit leur age ?

*

2.Le projet de loi de réforme de la loi d’orientation de 1975: quelles
avancées ?

En I'état actuel de connaissance de ses dispositions, lesquelles n'ont pas
encore été adoptées en Conseil des ministres, le projet de loi « pour I’ égalité des
droits et des chances des personnes handicapées » s efforce, tout d’abord, de
définir les contours de la compensation des conséquences du handicap, dont le
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droit a été affirmé par laloi de modernisation sociale de 2002 (cf. Il - C - 2. du
présent rapport). Il prévoit a ce titre le droit pour toute personne handicapée a
une prestation de compensation, ayant le caractére d’une prestation en nature,
afin de répondre a des charges liées, notamment, a des besoins d’ aides humaines
ou techniques. Il prévoit la création de maisons départementales du handicap. |1
contient auss des dispositions relatives aux ressources des personnes
handicapées, particuliérement I' AAH. Il s'attache également a améliorer pour
ces personnes |’ accessibilité en milieu ordinaire, s agissant tant de la scolarité et
de I’enseignement supérieur que de I'accés a un emploi, a un travail adapté
protégé, que des transports, du cadre béti, ou de la culture et desloisirs.

Les associations intervenant dans le secteur du handicap se montrent
généralement décues par le dispositif envisagé par les pouvoirs publics, et
s'inquiétent en termes tant de moyens que de délais sur la possibilité de parvenir
a rédiser les objectifs fixés par le projet de loi. A titre d'exemple, si
I" Association des accidentés de la vie (FNATH) salue la distinction opérée entre
la nouvelle prestation de compensation et I' AAH, |’ Association des paralysés de
France (APF) estime que le projet de loi, en mettant en avant la compensation,
N’ accorde pas la priorité a |’ accés aux droits fondamentaux. L' UNAPEI, pour sa
part, demande que la protection juridique soit incluse dans le champ de la
compensation.

* *

> Leprojet deloi repose-t-il sur une vision commune des personnes
handicapées, quel que soit leur age ?

> Apporte-t-il une définition de la compensation ainsi que des
améliorations sur la question des pratiques menées en matiére d’ évaluation

et sur laquestion d’un droit d’entrée dans des dispositifs de compensation ?
*

E - UN FINANCEMENT ET UNE GESTION EN QUESTION : LES TERMES DU DEBAT

La question se pose aujourd hui des modalités de la prise en charge de
I’ensemble des personnes en situation de handicap, qui pourrait se concevoir,
désormaiss, comme un nouveau risque social, dans le cadre éventuellement d' une
nouvelle branche de la protection sociale.

1. L’hypothése de la création d’un « cinquiémerisgue »

Actuellement quatre «risques» principaux sont identifiés dans notre
systéme de sécurité sociale : lavieillesse ; la famille, qui ne peut étre considérée
en soi comme un risque mais est envisagée au travers des charges
supplémentaires créées par les conditions de la vie familiale ; la maladie, dans
une acception proche de I'idée de la santé, qui identifie de fagon particuliére dans



I1-76

sa gestion la maternité et I'invalidité; les accidents du travail et maladies
professionnelles.

1.1. Que serait le « cinquiéme risque » ?

La possibilité de créer un nouveau risque est prévue par le code de la
séeurité sociale®. 1l sagirait, selon le vocable retenu par les différentes
propositions, d'un risque «handicap» ou «dépendance» ou «perte
d’ autonomie », ou encore « compensation des incapacités » qui viserait, dans le
cadre de la sécurité sociale, a compenser |a perte d’ autonomie, quelle qu’en soit
I’origine et quels que soient |’ &ge ou le statut (actif ou non) des personnes.

Ce risque différerait a la fois du risque «vieillesse », en ce que celui-ci
s attache essentiellement a des questions de ressources, et du risque « maladie »
en ce que les soins et |es aides notamment humaines et techniques requis ne sont
pas seulement médicaux mais portent sur I’ensemble des activités d’ existence. Il
différerait également de I’ approche menée en termes d’invalidité (gérée dans le
cadre du risque « maladie ») dans la mesure ou celle-ci est soumise a des
conditions d’ activité préalable et vise essentiellement a fournir des ressources de
substitution au revenu professionnel.

1.2. Les avantages attendus de la création d’ un « cinquiéme risque »

a) Des avantages en termes de correction des inégalités résultant des
dispositifs actuels

Selon ses partisans, la création d'un cinquiéme risque permettrait, en
sortant du schéma institutionnel existant, et en créant un droit unique, de mettre
fin aux inégalités de traitement entre les personnes en situation de handicap selon
gue celui-ci est acquis avant ou apres 60 ans. |Is rappellent qu'avant 60 ans, sa
compensation reléve de la solidarité nationale et s'inscrit dans la logique de la
compensation d’'un risque social, les prestations obéssant a un concept de
prestations universelles liées a la perte d autonomie, aors qu'apreés 60 ans la
perte dautonomie est prise en charge principalement par I'APA, prestation
faisant appel pour une partie a la solidarité nationale et pour une partie a des
prestations de I'aide socide™ départementale ains qu'a des prestations
supplémentaires servies par les régimes de retraite de base ou complémentaire
dans le cadre de |leur action sociale.

Le nouveau risque pourrait étre couvert par une prestation ou un dispositif
de prestations a caractere universel et polyvalent, dans le cadre d'un socle

% L article L. 111-2 du Code de la sécurité sociale dispose que « Des lois pourront éendre le champ
d'application de I’ organisation de sécurité sociale & des catégories nouvelles de bénéficiaires et a
des risques ou prestations non prévus par le présent Code ».

% |’aide socidle se définit comme I'ensemble des aides matérielles ou financiéres que les
collectivités publiques - Etat et collectivités territoriales - apportent aux personnes dont les
ressources sont insuffisantes pour faire face a leurs besoins vitaux non couverts par les régimes de
sécurité sociae.
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commun agrémenté d'un certain nombre de compléments spécifiques adaptés
aux différents besoins des personnes.

La création d'un cinquiéme risque serait également de nature a remédier a
certaines difficultés liées au réle important actuellement dévolu al’aide sociae.
Des analyses mettent par exemple en avant le fait que la place faite a I'aide
sociale départementale dans la prise en charge du handicap ou de la dépendance
N’ est pas neutre, dans la mesure ol il existe de sensibles différences de traitement
selon les départements, y compris pour I’ APA, dont le régime vise pourtant a en
faire une prestation a caractére universel. Ces différences seraient encore plus
accentuées dans le cas des départements cumulant un potentiel fiscal faible et
une structure démographique marquée par le vieillissement de la population. Les
réserves liées a la place de I’ aide sociale mettent également en avant le fait que,
exception faite de I’ APA, I'intervention réalisée dans le cadre de I’ aide sociae a
des répercussions sur e patrimoine des personnes aidées ou de leurs enfants.

Ces analyses se fondent en méme temps sur le refus de la situation actuelle,
dans laquelle un probleme considéré comme un risque est traité dans un
dispositif assimilé a I’aide sociale, qui renvoie encore aux yeux de beaucoup a
une image de charité et d assistance, exposant les prescripteurs a des soupgons
de favoritisme et les bénéficiaires a des attitudes stigmatisantes.

b) Des avantages en termes d’ accés aux droits

La gestion d'un nouveau risque par les organismes de sécurité sociale
offrirait aux personnes en situation de handicap et aleurs familles un avantage en
termes d'information et d’acceés aux droits, en leur permettant de bénéficier
d’une approche obéissant a une logique de « guichet unique » pour I'ensemble
des prestations assurées par |es différentes branches de |a sécurité sociale.

D’un point de vue plus général, les partisans de la création d’un cinquiéme
risque font également observer que cette voie, selon des dispositions légidlatives
trés diverses reflétant la différence des approches des problemes posés et des
organisations de la protection socidle, a déja été suivie par plusieurs Etats
européens notamment |’ Allemagne, les Pays-Bas, la Suede, le Danemark, la
Norvége et le Luxembourg. Dans les Etats scandinaves, par exemple, toute
personne a droit aux prestations rendues nécessaires par son handicap, quel que
soit son &ge, les soins de longue durée, qu'ils soient ou non médicaux, étant
proposes et gérés par les communes. Aux Pays-Bas, le risgue de dépendance est
couvert par une branche de I’ assurance maladie, dans le cadre d’'une assurance
obligatoire, financée par I'imp6t, couvrant les soins de longue durée et les
services ne pouvant étre assurés par une assurance privée. En Allemagne et au
Luxembourg, une branche autonome de I’ assurance sociale est consacrée a la
couverture de la dépendance”’.

" Sous la direction de Claude Martin ; La dépendance des personnes agées, quelles politiques en
Europe ; Editions ENSP, 2003.
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1.3. Lesinconvénients parfois craints de la création d' un cinquiéme
risque
Les oppositions ou les craintes exprimées par certains sur |’ éventualité de
la création d’un nouveau risque sont essentiellement de quatre ordres :

a) L'affirmation d'un fort besoin de proximité de la part des
personnes et de leurs familles

La création d’un cinquiéme risgue serait selon certaines analyses de nature
a «recentraliser » la gestion de la situation des personnes en situation de
handicap, alors méme que celle-ci requiert d'étre conduite au plus prés du
terrain, sous la responsabilité des collectivités territoriales, la réponse se trouvant
dans « |” hyper-proximité »®.

b) La crainte d'une stigmatisation des personnes aidées par le
nouveau dispositif

La création d’ un cinquiéme risque pourrait, au dire de certaines analyses®,
conduire a stigmatiser les personnes bénéficiant d’ un nouveau risque, identifié au
handicap et/ou ala dépendance.

¢) Lacrainte d’ une grande complexité et d’ un manque de lisibilité
dans la conception et la mise en cauvre de nouvealx dispositifs

La crainte d'une grande complexité engendrée par la création d'un
cinquiéme risgue est fréquemment exprimée. Les sources de complexité seraient
multiples et donnent lieu a de nombreuses interrogations :

- sur le périmétre des prestations qui entreraient dans le champ de ce
nouveau risque : les soins médicaux et para-médicaux ne pourraient
en relever, mais la question des soins de base, dhygiéne
d’ alimentation, etc. apportés a la personne se poserait, avec la
difficulté, atitre d' exemple, a les distinguer de ceux de méme nature
dispensés au titre des soins infirmiers ;

- sur la nature des prestations qui seraient servies au titre du nouveau
risque: prestations financiéres, en nature, combinaison des deux,
possibilité de choix au gré du bénéficiaire.

Dans tous les cas se poserait la question de la définition des frontieres entre
les prestations financées et gérées au titre des risgues existants, du nouveau
risque et de |’ aide sociale.

d) La crainte d’une dérive financiére

Des interrogations, exprimées notamment par de nombreux élus locaux, se
fondent sur les incertitudes concernant I’ étendue des besoins a satisfaire, avec la

% par exemple: E. Lajarge; Le « 5™ risque» en questions; Actualités sociales hebdomadaires
n° 2325, 19 sept. 2003.

% Propos notamment de M. Jacques Barrot dans Faut-il créer un cinquiéme risque de sécurité
sociale pour la dépendance ?; Liaisons sociales magazine, octobre 2003.
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crainte d’ une sorte de «fuite en avant » générant des dépenses impossibles a
couvrir par la collectivité nationale'®. Deux arguments principaux sont évoqués :
d'une part, le déficit actuel d expertise sur I'ampleur actuelle et future des
besoins liés au handicap et a la dépendance, d' autre part, la situation déja trés
tendue des comptes de la sécurité sociale, particulierement celle de la branche
maladie. L’ opinion a auss été parfois exprimée, al’appui d une compétence et
d’une gestion locales, selon laguelle les collectivités locales ont une plus grande
capacité a équilibrer leurs budgets, en raison de la proximité des élus, dont ne
jouissent pas les caisses de sécurité sociae.

2. Les modalités possibles de financement d’un nouveau risque

Les termes de ce débat avaient été posés, en 1945, par Pierre Laroque, et
conservent encore une particuliére acuité. Celui-ci, en dépassant le principe d'un
financement seulement contributif et en substituant a la notion d'assurance
sociale celle de Sécurité sociale, avait offert la vision d’'un financement global
qui afondé la protection sociale moderne.

Aujourd’ hui, deux modalités principal es de financement sont envisagées en
cas de création d'un nouveau risque :

2.1. Lefinancement dans le cadre de la seule sécurité sociale

Les prestations assurées au titre d' un nouveau risque de sécurité sociale,
quel que soit I'age des bénéficiaires, auraient vocation a étre versées a
I’ensemble de la population. Dans la mesure ou notre systéme de protection
sociale se fonde aujourd’hui sur le principe de |’ assurance obligatoire et de la
solidarité, qui repose elleeméme sur I'universalité du financement et sur la
contribution de chacun en fonction de ses moyens, la prise en charge du nouveau
risque par la Sécurité sociale peut étre envisagée sur la base des différentes
ressources existantes, en prenant pour assiette I’ ensemble des revenus de toutes
natures.

2.2. Le financement par des ressources dépassant le cadre de la seule
Sécurité sociale

D’autres analyses estiment que le nouveau risque ne doit pas
nécessairement étre pris en charge entierement par la Sécurité sociale, compte
tenu notamment de la forte intervention des départements, qui ne peut étre
ignorée, dans des actions en faveur des personnes fragilisées, et de la nécessité
de mobiliser toutes les possibilités de ressources afin de faire face a des dépenses
dont il est établi, méme s leur estimation reste aujourd'hui difficile, qu'elles
seront lourdes et surtout croissantes. Un financement «large» du nouveau
risque serait par conséquent de nature a répondre aux inquiétudes exprimées sur
I’ampleur des moyens financiers nécessaires pour répondre a I’ensemble des

1% propos, notamment, de M. Jacques Barrot dans Liaisons sociales magazine, art.cit.
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besoins. Dans cette optique, I'aide sociale pourrait étre I'une des sources
importantes de financement du nouveau risgue.

3. Lesmodalités possibles de gestion d’un nouveau risque

Dans le cas ou un nouveau risgue viendrait a étre créé, la question se pose
auss des conditions dans lesquelles serait assurée sa gestion.

La gestion des quatre risques identifiés au sein de la sécurité sociae est
actuellement confiée a trois branches : vieillesse, famille, et maladie pour ce qui
concerne d'une part la maladie, la maternité et I'invalidité, et d autre part les
accidents du travail et maladies professionnelles.

Dans notre organisation actuelle, deux possibilités de gestion sont
envisageables pour gérer un nouveau risque dans le cadre de la sécurité sociale :
la gestion par une ou plusieurs branches existantes, ou bien par une nouvelle
branche. Ces deux possibilités sont sous-tendues par I'idée que ce n’est que dans
ce cadre de la Sécurité sociale que peut étre garantie I’égalité de traitement qui
constitue I'un des principes fondamentaux qui ont prévalu lors de la création de
la sécurité sociale francaise. Une troisiéme possibilité est néanmoins avancée par
les partisans d’ une plus grande proximité dans la gestion d’ un risgue nécessitant
un suivi trés proche des personnes : la gestion par les services des départements.

3.1. La gestion par une ou plusieurs branches existantes de la sécurité
sociale

Plusieurs voies sont suggérées pour « adosser » la gestion d' un nouveau
risque a I'une ou I'autre des branches existantes. L’'éventualité de la mise en
place d’' une coordination « inter-branches » est également envisagée.

A I'appui du maintien de trois branches de sécurité sociale, est évoqué le
fait que depuis de nombreuses années les organismes de sécurité sociale ont
développé des méthodes et des instruments de travail communs, notamment des
conventions, qui ont permis de réaliser des plans d’aide intégrés et évolutifs en
fonction des attentes des personnes éprouvant des besoins d’aides. |l serait par l1a
méme évité de « saucissonner » les interventions menées aupres des personnes
selon les différents moments de la vie quotidienne. La gestion du nouveau risque
permettrait en outre de réaliser des économies d'échelle, grace a I’ expérience
gu'a acquise la sécurité socide dans le traitement fiable de prestations
complexes, ce qui serait vraisemblablement le cas des prestations assurées aux
personnes en situation de handicap. A titre d’exemple, la CNAM prévoit de
traiter en 2004 9 milliards d’ euros de prestations dans le secteur médico-social
en faveur des établissements intervenant auprés de I’ enfance inadaptée ou des
soins a domicile assurés auprés des personnes agées.
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3.2. La gestion par une nouvelle branche de la Sécurité sociale

Confier la gestion d'un nouveau risque a une nouvelle branche de la
Sécurité sociae, quel que soit son nom, aurait selon d’ autres analyses I’ avantage
de manifester de maniére claire et forte I’ intérét que porte la collectivité ala prise
en charge des personnes en situation de handicap, et peut-étre de légitimer plus
aisément un effort supplémentaire de I’ensemble de la population en faveur des
personnes fragilisées. Cela pourrait également faciliter la mise en place d'un
dispositif résolument novateur en matiére de compensation des incapacités au
sens de la classification établie par I'OMS.

D’autres opinions soulignent au contraire que la création d’une quatrieme
branche induit de forts risques de stigmatisation des personnes prises en charge
par un nouveau dispositif, et que celui-ci serait d’autant plus facile a dénoncer
gu'il serait géré par une branche autonome. Cette nouvelle branche serait, de
surcroit, de nature a remettre en cause le caractére universel de I'assurance
maladie, en traitant séparément une partie des populations bénéficiant de ses
prestations, et ce au moment méme ou a €té engagée une concertation sur
I’avenir de |’ assurance maladie, au sein notamment du Haut conseil pour |"avenir
de I'assurance maladie. Enfin, elle ignorerait les compétences dével oppées par
les branches existantes, argument utilisé en faveur d'une gestion du risque par
celles-ci.

3.3. La gestion par les services des départements

Les partisans de cette solution font observer que les départements se sont
vu attribuer par les lois de décentralisation des compétences importantes dans le
domaine social, qu'ils ont développé de réelles compétences en ce domaine, que
celles-ci seraient encore renforcées si la gestion d’un nouveau risque leur était
confiée, et qu'ils sont en tout état de cause les mieux a méme, voire les seuls
capables de gérer dans la plus grande proximité des dispositifs qui doivent
considérer chaque personne dans toute sa spécificité. Ils rappellent notamment
que les départements assurent actuellement la gestion de I'APA, qui est une
prestation légale, que certains considerent d’ailleurs comme la premiére étape
vers la création d'un cinquiéme risque. Certains expriment méme leurs doutes
sur la capacité des caisses de sécurité sociale a animer efficacement un nouveau
dispositif, estimant qu’elles pourraient se trouver prises dans des tensions entre
les dimensions quantitative et qualitative de la gestion assurantielle.

L'hypothése de la gestion d'un nouveau risgque suscite néanmoins
beaucoup d'inquiétudes voire d’ oppositions. Celles-ci se fondent essentiellement
sur la crainte a la fois d’'inégalités de traitement dans la gestion au quotidien du
risque et d’une grande complexité pour assurer |’ articulation avec les dispositifs
gérés par les caisses de Sécurité sociale.
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4.Le projet de création d'une Caisse nationale de solidarité pour
I’autonomie (CNSA)

Dans son plan « Dépendance et solidarité », le gouvernement annonce une
«réforme historiqgue » avec la création d'un nouveau risque: celui de la
dépendance, visant & mieux prendre en charge les conséquences a la fois du
grand &ge et du handicap.

4.1. Quel financement ?

Le plan gouvernemental prévoit de dégager des ressources nouvelles pour
financer ce nouveau risque grace a la création d'une «journée nationale de
solidarité » venant en remplacement d’un jour férié. Le surcroit dégagé de valeur
ajoutée assurerait, a travers I'instauration d' une cotisation de 0,3 % prélevée sur
les employeurs des secteurs public et privé, le financement de I’ensemble des
dépenses de dépendance ou de handicap.

Le principe affiché est celui de la solidarité. Le dispositif annoncé, en
faisant reposer I’essentiel des financements sur les salariés, et pour une faible
part les revenus du patrimoine, ne se situe pourtant pas dans le cadre de la
conception que I’on doit avair de cette solidarité, qui se fonde sur I’ universalité
du financement des risques et sur la contribution de chacun en fonction de ses
moyens. |l apparait pourtant indispensable, pour rendre effective cette solidarité,
de faire appel, au-dela des seuls revenus du travail, a la contribution de toutes les
formes de revenu.

De méme, il convient de se demander dans quelle mesure un dispositif
reposant principalement sur la suppression d'un jour férié est la réponse la plus
adaptée aux besoins de financement d’un nouveau risque de sécurité sociale. |l
est notamment loisible de s'interroger sur le rendement financier et sur |'impact
économique qui peuvent étre attendus d'un tel dispositif. Ainsi, selon une étude
de I’Observatoire francais des conjonctures économiques (OFCE)'® d'une part
le rendement fiscal qui peut a long terme étre escompté de la suppression d’un
jour férié est soumis a la réalisation de certaines hypothéses économiques qui ne
sont pas aujourd hui remplies, et d' autre part que |’ augmentation des cotisations
sociales pourrait dans certaines conditions entrainer la destruction de 20 a
30 000 emplois. Les effets escomptés de cette mesure sur les finances publiques
(cotisations sociales et recettes fiscales) pourraient en conséguence ne pas jouer
de fagon aussi immédiate et mécanique que la présentation faite par le
gouvernement peut le laisser croire. Sur un autre registre, le projet
gouvernemental est analysé par certains comme portant atteinte a la liberté de
négocier et de conclure des accordsindividuels ou collectifs du travail.

101X . Timbeau ; Impact de |a suppression d' un jour férié ; Lalettre del’ OFCE n° 244, octobre 2003.
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De surcroit, le dispositif annoncé ne mentionne pas dans quelle mesure
seront prises en compte les ressources actuellement consacrées par les
départements aux populations concernées par le nouveau risque, en particulier
celles affectées a I’ APA. Tout au plus mentionne-t-il que le produit de la CSG
qui selon le gouvernement représenterait la participation de I'Etat affecté au
financement de I'APA sera affecté a la Caisse nationale de solidarité pour
I’ autonomie.

4.2. Quelles modalités de gestion ?

Le plan gouvernemental envisage d’ assurer la gestion de ce risque par la
création d’une nouvelle branche et d' une Caisse nationale de solidarité pour
I’autonomie (CNSA) chargée de «rassembler en un lieu unique, les moyens
mobilisables par I'Etat et |'assurance maladie..., de veiller a I'égalité de
traitement sur |’ensemble du territoire, de fixer les orientations nationales pour
la prise en charge de la dépendance, et de mener les études, recherches et
évaluation sur les phénomeénes de dépendance ».

Le plan du gouvernement prévoit par ailleurs des modalités de gestion de
cette nouvelle branche ne faisant pas appel aux caisses de la sécurité sociale. |l
s agirait, en effet, de déléguer aux départements les moyens financiers dégagés
en faveur du nouveau risque. Les départements seraient responsables de la mise
en cauvre globale des outils de prise en charge de ce houveau risque.

Une réflexion approfondie, qui n’a pas été menée jusgu’'a présent par les
pouvoirs publics, siimpose sur cette question, au moment méme ou celle-ci
suscite une trés forte opposition de la part des personnels et des conseils
d’administrations des organismes de sécurité socidle (CNAV, CNAMTS,
ACOSS, et CCMSA), opposition qui s'est manifestée notamment lors de leur
conférence de presse commune tenue le 17 décembre 2003. Les professionnels
de I'assurance sociale, tout en affirmant ne pas étre opposés a la prise en charge
d’'un nouveau risque par la sécurité sociale, soulignent notamment que le
dispositif proposé pourrait transférer aux départements des crédits voire des
compétences dont ils ne disposent pas actuellement. 11s évoquent, par ailleurs, les
lecons qui doivent étre tirées de I’ expérience de I’ APA, qui montrent selon eux
la difficulté de parvenir a ce que tous les départements mettent en oauvre des
compétences d'évaluation, de suivi et de coordination des bénéficiaires et des
professionnels. Ils mettent également en avant les difficultés qui doivent étre
attendues pour définir précisément et mettre en oauvre pratiquement les limites
entre les prestations financées et gérées respectivement au titre de |’ assurance
maladie, du nouveau risgque, et de I’ aide sociale.

*
* *
» Le mode de financement prévu pour ce nouveau risque est-il de

nature a assurer de facon adaptée et conforme aux principes de notre
sécurité sociale les besoins des per sonnes en situation de handicap ?
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> Les modalités de gestion tout a fait inédites de ce nouveau risgue
apparaissent-elle pertinentes et suffisantes pour prendre en charge les
populations ayant desincapacités, quel que soit leur age ?

*

* *

La question se pose donc aujourd hui de savoir S'il n'est pas « temps de
faire sortir le soutien aux personnes les moins autonomes - personnes agées en
perte d autonomie, mais également personnes handicapées - du champ de la
générosité, pour les faire entrer dans celui de la solidarité, de transformer des

assistés en assurés et de changer ainsi le regard que nous portons sur eux »'%,

De facon plus large, les réponses susceptibles d'étre apportées aux
questions posées dans ce chapitre seront I'objet de I'avis qui se fondera sur le
présent rapport.

192 | ntervention de M. Denis Jacquat, député, lors de la séance de I’ Assemblée nationale du 2 octobre
2003.
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Annexe 1 : Liste des personnalités rencontrées'®

M. Paul Blanc Sénateur des Pyrénées orientales
Mme Marie-Thérése Boisseau Secrétaire d’ Etat aux Personnes
handi capées
M. Raoul Briet Conseiller-maitre ala Cour
des Comptes

Mme Marie-Claire Carrere-Gée Conseillére technique aux affaires
sociales auprés du Président de la
République, Palaisde |’ Elysée

M. Alain Colvez Meédecin, INSERM

M. Jean-Claude Cunin Attaché de direction, Association
France Myopathie

M. Gérard Delfau Sénateur de I’ Hérault

Mme Emilie Delpit Chargée de mission auprés du
Président de la République

Mme Janine Dujay-Blaret Présidente du CODERPA du Tarn

M. Bernard Ennuyer Sociologue,
Président de |’ Association aide
adomicile
« Les Amis »

Mme Anne Gamblin-Srecki Secrétaire général du Comité national
desretraités et des personnes
80ées(CNRPA)

M me Paulette Guinchard-Kuntsler Députée
Vice-présidente de
I’ Assemblée nationale

M. Denis Jacquat Député

M. Pierre Jamet Directeur général des services du
Conseil général du Rhéne

Mme Marie-Eve Joél Professeur d’ université en économie,
Université Paris Dauphine

Mme Maryvonne Liazid Directeur du pdle autonomie de la
Fondation caisses d’ épargne pour la
solidarité

M. Michel Mercier Sénateur

Président du Conseil général du Rhoéne

103 | jste par ordre alphabétique avec I’ indication des fonctions exercées au moment de |’ entretien



M. Serge Milano

Mme |sabelle Millet
M. Jean-Marc Pallach

M. Marcel Royer

M. Jean-Pierre Samurot

M. Jesus Sanchez

Mme Monique Sassier
M. Richard Senghor

M. Gérard Soumet
M. Pierre Soutou

M. Jean-Marie Spaeth
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Chargé de mission auprées du ministre
delaSanté

Mutualité francaise

Inspecteur général

des affaires sociales

Président de I’ Association

des accidentés de lavie (Fédération
nationale des accidentés du travail et
des handicapés, FNATH)

Président d’un groupe de travail sur le
handicap, CFTC

Directeur de recherche, Centre
technique national des études et des
recherche sur le handicap a
I’inadaptation

Directrice de’UNAF

Conseiller technique al’ action sociale
et al’intégration

aupres du Premier ministre

Directeur de laMSA

Chargé de mission auprés du ministre
des Affaires sociales

Président dela CNAM
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Annexe 2 : Enoncé des sept recommandations du Comité scientifique pour
I’ adaptation des outils d’ évaluation de I’ autonomie

- recommandation 1: une personne doit pouvoir bénéficier dune
procédure d'évaluation multidimensionnelle, débouchant sur une
proposition de plan d'aide, antérieurement al’ examen de ses droits ;

- recommandation 2 : I’ éablissement du plan d'aide et I’ ouverture du
droit a I'APA doivent s'appuyer sur deux outils différents. D'une
fagcon générale, il est souhaitable que I'instrument d'éligibilité a
I’APA slinteggre a VIintérieur d'un instrument d évaluation
multidimensionnelle permettant d’ élaborer le plan d’'aide ;

- recommandation 3: lorsqu’il existe un trouble des fonctions
supérieures, une suspicion de diagnostic de maladie d' Alzheimer ou
de maladie apparentée, il est nécessaire de poser spécifiquement le
diagnostic. Un plan d'aide provisoire pourra étre mis en place en
attendant la confirmation du diagnostic, aprés lequel les modalités des
aides proposées seront revues ;

- recommandation 4 : en pesant les critiques faites a I’ outil AGGIR et
les avantages existants, notamment liés a une large utilisation, il est
recommandé de conserver AGGIR comme outil d'éligibilité al’ APA.
AGGIR doit é&re inclus dans [I'instrument d évaluation
multidimensionnelle et en aucun cas utilisé isolément ;

- recommandation 5 : le GIR doit servir uniquement a |’ éligibilité ala
prestation. Une fois le droit al’ APA acquis, c'est e niveau et le type
de besoins déterminés par I'évaluation multidimensionnelle qui fixe
le montant maximal d’ APA prédéterminé et d’une complémentarité
des financements ;

- recommandation 6 : les différentes pathologies sont prises en compte
lors de I'évaluation globale de la personne, mais le droit I' APA est
ouvert en fonction des conséquences des maladies sur les actes de la
vie courante ;

- recommandation 7 : le rapprochement des modalités d’évaluation est
un moyen susceptible d’amorcer une convergence entre le secteur des
personnes agées dépendantes et celui des personnes handicapées.



I1-90



Annexe 3

-91

: Description des six groupes i so-ressources

le premier groupe (GIR 1) comprend les personnes confinées au lit ou
au fauteuil et ayant perdu leur autonomie mentale, corporelle,
locomotrice et sociale, qui nécessitent une présence indispensable et
continue d’intervenants ;

le second groupe (GIR 2) est composé de deux sous-groupes: d’une
part, les personnes confinées au lit ou au fauteuil dont les fonctions
mentales ne sont pas totalement altérées et qui nécessitent une prise
en charge pour la plupart des activités de la vie courante ; d autre
part, celles dont les fonctions mentales sont altérées mais qui ont
conserve leurs capacités motrices. Le déplacement a I'intérieur est
possible mais la toilette et I’ habillage ne sont pas faits ou sont faits
partiellement ;

le troiséme groupe (GIR 3) regroupe les personnes ayant conservé
leur autonomie mentale, partiellement leur autonomie locomotrice,
mais qui nécessitent quotidiennement et plusieurs fois par jour des
aides pour leur autonomie corporelle. Ainsi, la toilette et I’ habillage
ne sont pas faits ou faits partiellement. De plus, I'hygiéne de
I’ élimination nécessite |’ aide d’ une tierce personne ;

le quatriéme groupe (GIR 4) comprend les personnes qui n’ assument
pas seules leur transfert mais qui, une fois levées, peuvent se déplacer
al'intérieur du logement. Elles doivent étre aidées pour la toilette et
I" habillage. La plupart s'alimentent seules ; ce groupe comprend aussi
celles qui n'ont pas de problémes locomoteurs mais qu'il faut aider
pour les activités corporelles et les repas ;

le cinquieme groupe (GIR 5) est composé des personnes qui assurent
seules leurs déplacements a I'intérieur, s'alimentent et s habillent
seules. Elles peuvent nécessiter une aide ponctuelle pour latoilette, 1a
préparation des repas et le ménage ;

le sixieme groupe (GIR 6) regroupe les personnes qui n’ont pas perdu
leur autonomie pour les actes discriminants de la vie quotidienne.
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CONSEIL ECONOMIQUE ET SOCIAL

Leur environnement de vie ne permet pas aux
millions de personnes de tous &ges en situation de
handicap de compenser les incapacités d’origines trés
diverses dont elles sont atteintes.

Dans cet avis le Conseil économique et socia
explore les voies et moyens permettant de faire face a
ces difficultés et de mettre fin aux cloisonnements, aix
discriminations et aux inégalités qui caractérisent
actuellement la prise en charge de toutes ces personnes,
en offrant a chacun, quel que soit son &age, une
compensation adaptée a ses besoins.
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