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l'aube du XXle siecle, faire évoluer

nofre société vers une réelle

citoyennetfé des personnes en
situation de handicap éfait urgent. Depuis pres
de frenfe ans, nous vivions avec la loi de 1975 qui,
n'étaif plus adoptée aux atfentes et aux besoins
des personnes en situation de handicap et de
leurs familles. Signe éclatant de cefte volonté
de changement, la grande manifestation de
mai 1999 gue nous avions organisée avec I/APF
Elle avaif rassemblé plus de 25 000 personnes
autour d'une revendication prioritaire : Citoyens
& partentiere ! Un temps fort de notre combat
qui avait permis d'affirmer les enjeux qui étaient
les Ndfres en matiere de citoyenneté..

ofre société se devait de changer

de regard sur les personnes en

sifuation de handicap. Pour
cela, il fallait une profonde Modernisation de
la loi, prenant en compte les concepts de
I'Organisafion Mondiale dela Santé, notfamment
le rdle de I'environnement comme élément
déterminant de la situation de handicap. |l
fallait sortir de I'assistanat, du canfonnement
& l'aide sociale... Meftre au cceur de la loi, la

personne, son projet de vie et ses besoins ainsi
que I'exercice de droifs individuels, nécessaires
pour une citoyenneté pleine et entiere. En ce
sens, laloi du 11 février 2005 pour I'égalité des
droifs ef des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées, sielle
n'était pas parfaite, a représenté un véritable
fournant pour notre société ef unlbond en avant
pour les personnes en situation de handicap,
parficulierement pour les plus dépendantes
d'entre elles.

insi, la loi de 2005 affirme que doif

étfre garanti & foufe personne en

sifuation de handicap -y compris
celle gui «ne peut exprimer seule ses besoins»
- «l'acces aux droits fondamentaux reconnus
a tous les citoyens». C'est-a-dire les soins, le
dépistage, la prévention, la formation scolaire
ef professionnelle, 'emploi, le logement, les
déplacements, une profection juridique,
les loisirs et sports, le fourisme, la culture, les
fechnologies de I'information, la liberté du choix
de vie et «la compensation des conseguences
de son handicap».

N instaurant la prestation de

compensation, elle a ainsi fraduit

dans les faifs le droit & compensation
inscrit dans la loi de modernisation sociale de
janvier 2002. Un droit nouveau dontf les principes
avaient émergé des le milieu des années 90 au
sein de notfre association ef pour lequel Nous
n‘avions jamais cesse de militer. La prestation
de compensation doif prendre en compte les
surcodts liés aux incopacités de la personne
afin de lui permetire le plein exercice de sa
«capacité d'autonomier. Elle doit couvrir
les besoins en aides humaines, en aides
fechnigues, 'oménagement du logement
ou du véhicule, 'acquisition ou l'entrefien de
produits lieés aux situations de handicap, les
aides animalieres. .. Elle permet également de
remunérer directement un ou plusieurs salariés
ou de dédommager un aidant familial. Ef
surfout, elle doit prendre en compte les besoins
des personnes en fonction de leur projet de
vie. Une équipe pluridisciplinaire est chargée
d'évaluer les besoins de compensation sur
la base d'un «référentiel», des souhaits de
lo personne en situation de handicap et de
«ses choix de vie» ef doif proposer un plan

personnalisé y réepondant... On sorfaif, enfin,
des baremes et des classifications pré-établies
pour une prise en compte individualisée |

ufre point fort de laloide 2005, elle

inscrit l'obligation pour le service

public de I'éducation d'accueillir
les enfants en situation de handicap en milieu
ordinaire «dans I'école ou dans I'éfablissernent
le plus proche de son domicile». Ce refour &
la «carte scolaire» éfait sans aucun doute I'un
des moyens les plus sOrs de faire évoluer le
milieu scolaire et les collectivités ferritoriales. La
présence d'enfants en situatfion de handicap
dans les écoles, colleges, lycées, universités,
pour laguelle les plus anciens de notre
association onf longtemps baftaillé, change
lo donne en profondeur | Enfants, éfudiants,
parents, professionnels, élus... fous onf pu
découvrir I'évidence : la difference est un
enrichissement ef un afout pour la sociéte.

a création des Maisons
Départementales des Personnes
Handicapées (MDPH), guichet
unique pour l'acces aux droifs ef aux
prestations, est également une avancée de



la loi de 2005. Sa promesse : réduire le nombre
de guichets et d'interlocuteurs institutionnels quii
constituait jusgu'alors un véritoble «parcours du
combattant et réduire les délais de fraiferment
des demandes. Innovation institutionnelle : les
représentants des personnes en sifuafion de
handicap siegent au sein des instances de
gouvernance de ces maisons départementales
ef peuvent ainsi faire enfendre leur voix mais
également influer sur les décisions ef l'orientation
globale des politiques mises en ceuvre. Les
personnes concernées au coeur du systeme .
un exemple de démocratie dont il seraif bon
de s'inspirer plus souvent et que les personnes
en situation de handicap défendront avec
vigueur |

lors, malheureusement, entre

les fextes et la realite, entre les

principes et les contingences
pratico-financiéres, ily a encore une marge. .. Ef
parfois des fossés qui s‘agrandissent de jour en
jour. Dixans apres, guel bilan peut-on firer de la
loi de 2005 ? Nous avons choisi, dans ce livre, de
donner la parole d des personnes concernées,
pour certaines adultes au moment de 'adoption
de la loi, pour d'autres ayant grandi avec elle.

Afravers ces fémoignages, nous ne prétendons
pPas O I'exnaustivite ou & un bilan «scientifique»
de la loi. Nous voulions d'albbord faire parfager
des parcours de vie ef montrer la richesse des
capacités des personnes que I'on qudlifie de
dépendantes. Ces fémoignages montrent le
chemin parcouru depuis 2005 et le tournant
gu'a représenté cette ol sans laquelle aucun
de ces projefs de vie n‘auraif éfé possible. Ils
incarnent une aspiration & la liberté et & la
cifoyenneté que notre société doit entendre.

ais ces termoignages montrent

aussi les défis - nombreux - gu'il

nous fauf aujourd’'hui relever.
Au-deld des grands principes, de nombreux
«réglages technigues» etaient nécessaires pour
que les objectifs de la loi soient pleinement
afteints. lls n‘'ont malheureusement jamais
eu lieu. Et pourfant, derriere d'ausferes
grilles, tarifs ou référentiels inadaptés, ce sont
souvent des freins a la cifoyenneté et des
projets de vie ralentis ou amputés. Le choc
de simplification et d'efficacité administrative
fant espéré par les personnes ef leurs familles
Nn'a pas eu lieu | Les délais de traitement des
demandes sont, le plus souvent, démesurés

ef fofalement incompatibles avec les besoins
des personnes. Le parcours du combattant est
encore une réalite quotidienne... Le principe
d'égalité de traitement sur le ferrifoire, donf
I'Etat devait étre le garant, est bafoué fous les
jours. Concretement, votre projet de vie, vos
pesoins, seront plus ou MoiNs pris en compte
en fonction du département ol vous Vous Vivez.
C'estinfolérable !

ujourd'hui, nous constatons de

réels refours en arriere contre

lesquels nous devons lutter avec
force. Avec la crise, les avancées obfenues
grace a la loi de 2005 sont menacées. Tout est
préfexte ales remettre en question. Les Conseils
généraux rognent de tous les cotés. La guestion
du financement de la compensation est
fellement explosive qu'elle a éfé écartée de Ia
derniére Conférence Nationale du Handicap. ..

ais le principal refour en
arriere est celui de la mise en
accessibilife de notre sociéete.
Aux retards accumulés depuis 10 ans, s‘ajoutent
aujourd’hui non seulement le renoncement
aux objectifs de la loi 2005 mais aussi cerfaines

aggravations par rapport a la situation
anférieure, Alors gue nos enfants peuvent,
malgré les difficultés, accéder & I'école de
lo Republique, éfre formés, avoir un emploi,
pour autant, ils ne peuvent pas, comme fouf
le monde, se rendre au cinéma, au restaurant,
dans une boulangerie, dans NOs Musées ou
fout simplement aller chez le médecin. Il faut
le réaffirmer : la participation & lo vie sociale
Nn'est pas opfionnelle | Elle est constitutive de
la citoyenneté au méme fitre que le droit &
compensation, le droit & la scolarite, a la
formation et & 'empiloi |

ix ans apres la loi de 2005, le combat

confinue. Nous nous baftrons pour

que les personnes en situation de
handicap restent au coeur des dispositifs,
dans le cadre d'une approche globale de la
personne. Nous confinuerons & marteler que
chaqgue projet de vie doit éfre pris en compte
dans sa globalité. Nous nous baffrons pour
continuer & faire progresser notre société. Pour
que la devise inscrite au fronton de nos mairies
sOif une réalité pour fous les citoyens de ce pays.



LOI POUR L EGALITE DES DROITS ET DES CHANCES, LA
PARTICIPATION ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES DU 11 FEVRIER 2005

ART. 1ER « TOUTE PERSONNE HANDICAPEE A
DROIT A LA SOLIDARITE DE L ENSEMBLE DE LA
COLLECTIVITE NATIONALE, QUI LUl GARANTIT,
EN VERTU DE CETTE OBLIGATION, LACCES AUX
DROITS FONDAMENTAUX RECONNUS A TOUS
LES CITOYENS AINSI QUE LE PLEIN EXERCICE
DE SA CITOYENNETE. »

«La loi est arrivée au bon moment
pour m'aider & réaliser mon projet le
plus cher : vivre pleinement ma vie de
femme malgré le handicap.»

I

Wictiel, papa dr¥lexandre,
50 ans, Autoine, 27 ans, et
Marttien, 22 ans

«Avant 2005, c’était la préhistoire.
Nous avons fait un bond en avant
considérable, mais il reste beaucoup
a faire pour que la loi soit réellement
appliguée sur tout le territoire. D'un
département & I'autre, l'interprétation
de la loi varie, laissant place &
d’énormes disparités.»

I

Dawmcien, 45 ans

«L'accessibilité reste I'un des principaux
points noirs du bilan de la loi de 2005.
Beaucoup de personnes dont je fais
partie, sont révoltées par le report de la
mise en accessibilité des lieux publics. »
|

Lébenté, Sgalite...

Genette, 61 ans

«Ce ne sont plus les personnes valides
qui parlent en notre nom. Lexpérience
prouve que I'on est davantage entendu
quand on pointe un probléme par
lequel on est concerné.»
|

éotaqemwte

«Plus I'on s‘approche de quelque chose
qui pourrait bien fonctionner, plus il
est énervant de constater que ¢a ne
fonctionne pas encore parfaitement !»
|

Doliann, 34 ans

«Nous avons le droit de mener une vie
ordinaire | Je pense, et j'espére que,
pour les jeunes générations, ¢a sera
de plus en plus une évidence.»

|




« %m damoned

pavsés de la cour des minacles

aw trocsceme millenacire ! C et wun progres
considérnable meme o¢ la mise en pratigue

neste complere. »
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ourmoi, 'acquis essentiel de laloi de

2005, c'est le droit & compensation

des surcodfs lies au handicap
ef, en particulier, la reconnaissance et
le financement des besoins en aides
humaines. C'est pour cela gue Nous NouUs
sommes battus. Tout & coup, NOUSs SOMMeSs
passés de la cour des miracles au froisierme
millénaire.

vant 2005, ['Allocation

Compensatfrice pour Tierce

Personne (ACTP) financait au
mMaximum frois heures d'aide humaine par
jour. Les adultes en situation de handicap
lourd n‘avaient pas la possibilité d'éfre
indépendants : ou ils restaient chez leurs
parents, mais leurs aidants familiaux efaient
fres sollicités, ou lls allaient en établissement
spécialisé. Le choix de vie n'existait pas.
Personnellement, j‘avais la chance de
pouvoir fravailler & plein femps, mais une
part importante de mon salaire passait
dans mes aides humaines. Ef encore... Je
faisais appel & des etudiants en médecine
et javais honte du piefre niveau de
remunération gue je pouvais leur donner.
On éfait sans cesse obligé de guémander,

c'était le Moyen-Age |

vec le droit & compensation, on

a refrouvé nofre dignité. La 1o

a posé un cadre. Le besoin en
aide humaine 24 heures sur 24 peut éfre
reconnu. C'est un progres considéerable,
méme si la mise en pratique reste
complexe. Les Maisons Départementales
des Personnes Handicapées (MDPH)
accordent difficilerment du 24 heures sur 24,
Il N'est pas évident de frouver des aidants
qudlifies ef fiables, le métier d'auxiliaire de
vie est insuffisamment reconnu, mal payé,
la remunération est idenfique gqu'il sagisse
d'accompagner une personne conservant
une cerfaine autonomie ou une personne
fres dépendante et frachéotomisée. .. EH,
surfout, les inégalités se creusent entre les
départernents gui appliguent réellement le
droit & compensation et les départernents
qui ontfendance & tailler & vif, en particulier
dans les aides humaines. Un gros frovail
de revendication doit nous conduire a la
compensation fofale. Ne Iachons rien !

a présence des associaftions
représentatives des personnes
handicapées au sein de la
Commission des Droits et de 'Autonomie
des Personnes Handicapées et de la

Commission exécutive des MDPH est un
autre acquis tres important de la loi, gu'll
faut veiller & préserver : nous parficioons
aux décisions gui nous concernent.

N revanche, l'acces a I'emploi

a peu progressé. Quant 4

l'accessibilité des fransporfs ef
des établisserments recevant du public,
elle demeure fres variable. Dans le neuf,
iy a un vrai progres, mais sur l'existant,
C'est un échec. La société n'a pas integré
cefte nécessite. Malgré fout, les personnes
handicapées peuvent se déplacer
beaucoup plus facilement gu'avant,
Aujourd’hui, & Tours, ou j'habite, il existe
un service de minibus adaptés de porte
a portfe, qui est tres fiable, au prix d'un ficket
de bus ; les cinémas sont accessibles ef,
pour beaucoup d'entre eux, gratuits pour
la fierce personne qui m'accompagne.
J'ai accés & une vie culturelle et sociale,
une vie de citoyen a part entiere, ef c'est
un changement fondamental.

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 11 « LA PERSONNE HANDICAPEE

A DROIT A LA COMPENSATION DES
CONSEQUENCES DE SON HANDICAP QUELS
QUE SOIENT L'ORIGINE ET LA NATURE DE SA
DEFICIENCE, SON AGE OU SON MODE DE VIE.
CETTE COMPENSATION CONSISTE A
REPONDRE A SES BESOINS, QU’IL S'AGISSE
DE L’ACCUEIL DE LA PETITE ENFANCE,

DE LA SCOLARITE, DE L'ENSEIGNEMENT,

DE L'EDUCATION, DE L'INSERTION
PROFESSIONNELLE, DES AMENAGEMENTS

DU DOMICILE OU DU CADRE DE TRAVAIL
NECESSAIRES AU PLEIN EXERCICE DE

SA CITOYENNETE ET DE SA CAPACITE
D’AUTONOMIE, DU DEVELOPPEMENT OU

DE L'AMENAGEMENT DE L'OFFRE DE SERVICE,
PERMETTANT NOTAMMENT A L'ENTOURAGE

DE LA PERSONNE HANDICAPEE DE BENEFICIER
DE TEMPS DE REPIT, DU DEVELOPPEMENT

DE GROUPES D’ENTRAIDE MUTUELLE OU

DE PLACES EN ETABLISSEMENTS SPECIALISES,
DES AIDES DE TOUTE NATURE A LA PERSONNE
OU AUX INSTITUTIONS POUR VIVRE EN MILIEU
ORDINAIRE OU ADAPTE [...].»




«Ce nwest pas parce gue je senal em stage a
letrangern gue je vacs subifement me mellre

a mancten | »
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17 ans, je me suis installée

dans mon appartement &

Bordeaux, en face de I'lUT
d'informatigue ou je venais de m'inscrire.
J'aurais pu prendre une chamlbre dans
un établisserment spécialise, mais l'idée
d'étre regroupés entre jeunes handicapés
ne me plaisait pas. En plus, les moins de
18 ans devaient éfre couchés a 22 h 1 Jai
préféré faire une demande de Prestation
de Compensation du Handicap (PCH)
et d'Allocation Adulte Handicapé (AAH)
pour pouvoir vivre de facon autonome,
GCa n‘a pas étée simple : 'AAH n'est
normalement atffribuée gu'a partir de 20
ans, sauf si la personne vit seule, mais la
Maison Départementale des Personnes
Handicapees (MDPH) n‘avait jomais eu le
cas. Et il a fallu batailler pour avoir droit &
un second lit médicalisé, carj'en avais dgja
un chez mes parents. Mais, finalement,
jai obtenu IAAH et la PCH pour 18 heures
d'aide humaine par jour, 'aménagement
d'une douche accessible ef la location
d'un lit médicalisé.

ormis ces guelgues difficultés

initiales, je n'al pas vraiment

rencontré d'obstacles. A
I'Université, ily a un service appelé «Phase »,
chargé des étudiants qui ont besoin
d'aménagements specifiques, qu'il sagisse
de personnes malades, en situation de
handicap, de sportifs de haut niveau ou
d‘arfistes confirmeés. Il suffit d'appeler ou
d'envoyer un mail, ce service s‘'occupe
de fout. Par exemple, si un cours est prévu
dans une salle non accessible, il en fait
changer. Ilm'a également aidée & frouver
un sfage de frois mois en deuxieme année.

ujourd'hui, je prépare un
diplome d'ingénieur et mon
nouveau défl est de réaliser mon
prochain stage en entreprise A I'éfranger.
L'école le recommande ef j'ai envie d'aller
aux Etafs-Unis. La guestion, c'est : comment
financer des auwxiliaires de vie sur place”?
Pour I'instant, la MDPH me répond gqu'il est
possible de suspendre la PCH pendant les

frois mois du stage et de la remettre en

vigueur & mon retour. Mais ce n'est pAs
parce gue je serai & I'éfranger que je vais
subitement me mettre & marcher |

n affendant, je profite pleinement

de la vie étudiante, j'ai beaucoup

d'‘amis et je sors regulierement. Le
fram est accessible et je vérifie avant sur
Infernet si les lieux ou je vais le sont, car |l
s‘agit souvent d'endroifs ou les personnes
handicapées n'ont pas frop I'abitude
de se rendre : des bars, des boites de
nuit... Généralement, j'y vais sans mon
auxilicire de vie. Si besoin, mes amis
m'aident. Aujourd’hui, les jeunes sont plus
habitués au handicap. Ce quireste un peu
fabou, ce sont les relations amoureuses
les garcons s'imaginent rarement sortir
avec une fille en fauteuil... Heureusement,
certains me disent gue je casse leur image
du handicop |

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 20 «LES ETABLISSEMENTS
D’ENSEIGNEMENT SUPERIEUR INSCRIVENT
LES ETUDIANTS HANDICAPES OU PRESENTANT
UN TROUBLE DE SANTE INVALIDANT, DANS

LE CADRE DES DISPOSITIONS REGLEMENTANT
LEUR ACCES AU MEME TITRE QUE LES AUTRES
ETUDIANTS, ET ASSURENT LEUR FORMATION
EN METTANT EN CEUVRE LES AMENAGEMENTS
NECESSAIRES A LEUR SITUATION DANS
L'ORGANISATION, LE DEROULEMENT ET
L’ACCOMPAGNEMENT DE LEURS ETUDES. »




«Sans la loc de 2005, je wnanrnacs pas la
uce et Cantonomie gque 7ai awjourd bul. ”
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v

orsgue jai voulu m'inscrire a la

faculté de pharmacie en 1998, le

médecin du service médical de
I'université a fout faif pour me décourager :
lo premiere année était une année de
concours, ce seraif fres dur, il ne fallait pas
m'engager dans des études longues si je
n'éfais pas stre de frouver du fravail, efc.
Pour finalerment conclure : «Pourgquoi ne
pas faire un BTS, mademoiselle ?7» Ensuite,
en master, j'ai eu plus de difficultés que les
autfres & décrocher un stage. J'avais des
reponses du type @ «Lle manager N'a pas
voulu imposer une personne handicapée
& son équipe 1» Alissue de mes études, jai
eu un peu peur d'avoir du mal & frouver un
emploi. Enfait, je n'ai eu aucun probleme.
Jai été recrutée par un grand groupe qui,
G I'épogue, avait déja des accords avec
I'Agefioh.

e gue la lol de 2005 o changé
pour moi ? D'abord ef avant tout la
possibilite d'engager une assistante
de vie qualifieée. Je vis seule depuis que
je suis efudiante. Pendant des années, je
me suis déebrouillée avec des étudiantes
le soir pour m'aider et mes parents
Eftaient fres présents. J'avais I'Allocation

Compensatrice pour Tierce Personne
(ACTP), mais ce n'éfait pas suffisant. Depuis
2006, j'ai une auxiliaire de vie chaque jour
de 19n & 8h et deux week-ends par mois.
Les aufres week-ends, je vais chez mes
parents. Ce n'est pas encore optimal, car
le faux horaire financé par la Prestation de
Compensation du Handicap (PCH) est un
peu juste pour frouver facilerment un aidant
professionnel, surfout en région parisienne.
Mais sans ceffe avancée, je n‘aurais pas
la vie ef 'outonomie gue j'ai aujourd'nui,
La lol a également simplifié les démarches
administratives. La derniere fois que j'ai
renouvelé mon fauteuil roulant, ¢'était juste
avantlalol. I avait fallu envoyer de multiples
courriers pour tfrouver des financements.
Je dois de nouveau le changer ef il n'y @
plus qu'un dossier & faire. En revanche, les
délais de fraifement demeurent frés longs.
J'ai déposé mon dossier en mai 2014
en décembre, je n‘avais foujours gu'un
accusé de réecepfion |

ujourd'hui, pour moi, le
principal obstacle a une
citoyenneté pleine et entiere
reste l'accessibilité des lieux publics ef des
fransports. Je suis une cliente comme les

aufres, pourtant beaucoup de Mmagasing
me sont inferdits. En banlieue, fous les bus
sontencore loin d'étre accessibles. Quand
je vais & Paris, je ne peux pas ufiliser ma
voiture parce qu’il me faut deux places
pour la garer. Je prends le RER, mais je ne
compte plus les fois ou je dois faire tout un
circuit dans Paris parce que l'ascenseur
de la stafion ou je voulais descendre est
en panne ! Je vis le plus normalement
possible, mais je ne devrais pas avoir A
prévoir une marge énorme pour arriver &
I'neure en raison des aléas des fransports,
ni & vérifier sur infermet si le lieu ou je vais
est accessible,

I je regarde dix ans en arriere,
C'est vrai que les progres sont tres
importants. Sans la loi de 2005,
je n‘aurais pas la vie et 'autonomie que
j'ai aujourdhui. Mais plus I'on s‘approche
de qguelgue chose gui pourrait bien
fonctionner, plus il est énervant de
constater que ca ne foncfionne pas

encore parfaternent |

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 12 «L'ELEMENT [AIDE HUMAINE] EST
ACCORDE A TOUTE PERSONNE HANDICAPEE
SOIT LORSQUE SON ETAT NECESSITE L'AIDE
EFFECTIVE D'UNE TIERCE PERSONNE POUR
LES ACTES ESSENTIELS DE L'EXISTENCE OU
REQUIERT UNE SURVEILLANCE REGULIERE,
SOIT LORSQUE L'EXERCICE D’UNE

ACTIVITE PROFESSIONNELLE OU D‘UNE
FONCTION ELECTIVE LUI IMPOSE DES FRAIS
SUPPLEMENTAIRES.

LE MONTANT ATTRIBUE A LA PERSONNE
HANDICAPEE EST EVALUE EN FONCTION

DU NOMBRE D’HEURES DE PRESENCE
REQUIS PAR SA SITUATION ET FIXE EN
EQUIVALENT-TEMPS PLEIN, EN TENANT
COMPTE DU COOT REEL DE REMUNERATION
DES AIDES HUMAINES EN APPLICATION

DE LA LEGISLATION DU TRAVAIL ET DE LA
CONVENTION COLLECTIVE EN VIGUEUR. »

Art. 64 «UNE EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE
EVALUE LES BESOINS DE COMPENSATION

DE LA PERSONNE HANDICAPEE ET SON
INCAPACITE PERMANENTE SUR LA BASE

DE SON PROJET DE VIE ET DE REFERENCES
DEFINIES PAR VOIE REGLEMENTAIRE

ET PROPOSE UN PLAN PERSONNALISE

DE COMPENSATION DU HANDICAP. »




« L accesscbilité neste Lun des primecpany
points wains da bilan de la loc de 2005. »
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our moi, l'avancée la plus fangible

a concermné les aides humaines.

Pour la premiere fois, mes besoins
onf vraiment éfé pris en compte. Avant,
je n‘avais droit gu'da frois heures par jour,
alors gu'ilme fallait une tierce personne 24
heures sur 24. Pour les 21 heures restantes,
il fallait ricoler, frouver des arrangements
avec des aidants en leur versant un
dédommagement et faire beaucoup
appel d mes parents,

ujourd'hui, j'ai guatre assistants

de vie en emploi direct qui se

relaient jour ef nuit fout au long
de la semaine. Je suis beaucoup plus
aufonome, je peux sortir, faire des projets. ..
Mon guotidien s'est énormément amélioré.
Tout n'est pas parfait. Par exemple, la
Prestation de Compensation du Handicap
(PCH) ne couvre pas les indemnités de
licenciement lorsgu’il faut se séparer
d'un assistant de vie en emploi direct. De
plus, le tarif horaire étant unique et fixe,
il est difficile d'augmenter ses aidants et
donc de les fidéliser. Par ailleurs, il faudrait
gue les personnes choisissant de faire
appel a I'emploi direct puissent avoir

acces G une formation : ou ef comment
recrufer des assistants de vie 7 Comment
les responsabiliser ? Quels sont les droifs
des salariés, les obligations du particulier
employeur ? Ef, malgré la mise en place
des Maisons Départementales des
Personnes Handicapées (MDPH), il reste
souvent difficile d'accéder aux dispositifs
prévus par la loi sans I'appui des référents
parcours de sanfé de I'AFM-Télethon, ce qui
N'est pas normal. Pour autant, sans le droit
G compensation, aujourd hui je serais sans
doute en institution, ou en fout cas dans
une situation fres précaire car mes parents
n‘auraient pas puU confinuer & assumer.

a loi de 2005 o eu une autre

refombée dans ma vie, indirecte

mais majeure. Elle m'a permis
de réaliser un projet qui me fenait
depuis longfemps & coeur : la créatfion
de l'associatfion jaccede.com, gui milite
pour l'accessibilité universelle ef réalise
un guide collaboratif des lieux publics
accessibles aux personnes a mobilité
réduite. L'accessibilité reste 'un des
principaux points Noirs du bilan de la loi
de 2005. Beaucoup de personnes, donf je

fais partie, sont révoltées par le report de
lo mise en accessibilité des lieux publics,
malheureusement devenu inévitable tant
le refard pris est important. Je crois gu'iln’y a
pas eu suffisamment de communication &
I'égard des citoyens, qui n‘onf pas identifié
& quel point l'accessibilité est benéfique
pour tous : personnes handicapées, mais
aussi personnes dgées ou femporairement
immobilisees, fermmes enceintes... Pour
Mo, la situatfion n'évoluera gue sila société
dans son ensemble se senf concernée
et que l'accessibilité devient un enjeu
Electoral.

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 41 «LES DISPOSITIONS
ARCHITECTURALES, LES AMENAGEMENTS

ET EQUIPEMENTS INTERIEURS ET EXTERIEURS
DES LOCAUX DES INSTALLATIONS OUVERTES
AU PUBLIC ET DES LIEUX DE TRAVAIL
DOIVENT ETRE TELS QUE CES LOCAUX ET
INSTALLATIONS SOIENT ACCESSIBLES A
TOUS, ET NOTAMMENT AUX PERSONNES
HANDICAPEES, QUEL QUE SOIT LE TYPE

DE HANDICAP, NOTAMMENT PHYSIQUE,
SENSORIEL, COGNITIF, MENTAL OU
PSYCHIQUE [...]. »

Art. 45 « LA CHAINE DU DEPLACEMENT,
QUI COMPREND LE CADRE BATI, LA VOIRIE,
LES AMENAGEMENTS DES ESPACES PUBLICS,
LES SYSTEMES DE TRANSPORT ET LEUR
INTERMODALITE, EST ORGANISEE POUR
PERMETTRE SON ACCESSIBILITE DANS SA
TOTALITE AUX PERSONNES HANDICAPEES

OU A MOBILITE REDUITE.

DANS UN DELAI DE DIX ANS A COMPTER

DE LA DATE DE PUBLICATION DE LA PRESENTE
LOI, LES SERVICES DE TRANSPORT COLLECTIF
DEVRONT ETRE ACCESSIBLES AUX PERSONNES
HANDICAPEES ET A MOBILITE REDUITE. »




«Huant 2005, cétacit la prétistacre. Wacs l neste
encore beancoup & jaire poar gue la loc soct néellement

appliguée sur tout le territocre, »
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galité des droifs ef des chances,

participation, citoyenneté. ..

Lesprit de la loi de 2005 répond
parfaiternent a nos affenfes. En dix ans,
nous avons constaté des améliorations
majeures, Nnofamment dans la prise en
charge des aides humaines, mais aussi
dans celle des aides technigues. Mon fils
dné, Alexandre, a éfé le premier & avoir
besoin d'un faufeuil roulant électrique.
Crétait avant 2005 ef nous n‘avions rien
obfenu du disposifif censé s‘'occuper du
finoncement du reste & charge apres
remboursement de la Sécurité sociale.
Mes autres fils, gui ont eu un fauteuil roulant
plus fard, onf bénéficié de la Prestatfion de
Compensation du Handicap (PCH) ef de
financements complémentaires. Le reste &
charge était nettement moindre.

a scolarisation des jeunes en
primaire et en secondaire a
beaucoup progressé aussi,
grace a la mise en place d'enseignants
reférents, & la possibilite d'avoir un auxiliaire
de vie scolaire, efc. Mes fils en ont profité,
En revanche, guand Anfoine s'est inscrit en
licence d'informatique, il y a cing ans, rien

n‘avait encore changé. Luniversité ne lui a
accordé gue 60 heures d'aide humaine sur
'année Il a fallu gu'il se passe d'auxiliaire
de vie & domicile ef gu'il utilise sa PCH pour
paver les services d'un étudiant chargé de
l'aider en cours.

ufre avancée majeure :

comparé au flou arfistigue

qui prévalait avant 2005,
nous avons mainfenant des textes sur
lesquels nous appuyer pour faire valoir
nos droits. Car, hélas, il faut souvent se
battre pour les faire valoir. Ef c'est Ia que
le bat blesse. D'un département & I'autre,
l'inferprétation de la loi varie, laissant
ploce a d’'énormes disparités. Cerfaines
Maisons Départementales des Personnes
Handicapées (MDPH), dont la mienne,
ne jouent pas ou plus le jeu. Ainsi, mes
fils onf tous & peu prés le méme degré
d'atteinfe. Pourfant, guand Alexandre @
demandé la PCH pour avoir des aides
humaines, il a obtenu moifié moins
d’heures gu’Anfoine : I'évaluation n'étfait
plus fondée sur ses besoins réels mais sur
des criferes comptables. De méme, il a fallu
que, mon dernier fils, Matthieu, chufe dans

I'escalier et que je menace d'affaguer
la MDPH pour que ma demande de
financement pour installer un monte-
escalier et aménager la salle de bains
frouve enfin un écho au bout de deux ans
et demi. Enfin, lo MDPH n'‘a jamais sollicité
elle-méme des financeurs autres que le
Conseil général pour compléter la PCH,
Ni suivi si les aides accordées nous éfaient
bien versées, missions que la loi lui avait
pourtant assignées.

vant 2005, c'éfait la préhistoire.

Nous avons fait un bond en

avant considérable, mais |l
resfe beaucoup a faire pour gue la loi soif
réellement appliquée sur fout le ferritoire.

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 2 «L'ETAT EST GARANT DE
L'EGALITE DE TRAITEMENT DES PERSONNES
HANDICAPEES SUR L'ENSEMBLE DU
TERRITOIRE ET DEFINIT DES OBJECTIFS
PLURIANNUELS D’ACTIONS. »

Art. 56 «LA Caisse NATIONALE DE

SOLIDARITE POUR L’AUTONOMIE A POUR
MISSIONS :

1/ DE CONTRIBUER AU FINANCEMENT

DE L'ACCOMPAGNEMENT DE LA PERTE
D’AUTONOMIE DES PERSONNES AGEES ET
DES PERSONNES HANDICAPEES, A DOMICILE
ET EN ETABLISSEMENT, DANS

LE RESPECT DE L'EGALITE DE TRAITEMENT
DES PERSONNES CONCERNEES SUR
L'ENSEMBLE DU TERRITOIRE ;

[...].»




«Je wac jamais ex le sentiment gue les
ensecgnants ox les éleves me condidéracient

differnemment des autres. »
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urant ma scolarité, je n'ai

pas rencontré de probleme

d'accessibilité, ni de difficulté
dintégration. Je n'‘ai jomais eu le sentiment
gue les enseignants ou les éleves me
considéraient differemment des autres.
J'avais suffisamment d‘autonomie pour
me passer d'auxiliaire de vie scolaire : |l
suffisait gue mes camarades me passent
mes affaires ou m'aident & enlever mon
manteau et j'ai foujours trouvé quelgu'un
prét & m'aider.

N juin 2014, j'ai passé mon bac ef,

depuis la rentrée, je suis inscrite

en premiere année de licence
& l'université, Pour pouvoir m'y rendre, jai
passé mon permis de conduire. J'ai un
véhicule adapté, je vais ou je veux sans
dépendre de qui gue ce soif . cest la
grande liberté | Ca me change vraiment
la vie. De plus, & l'université, j'ai une place
réservée sur le parking du personnel. Il a
fallu argumenter pour que 'aménagement
de ma voiture soit pris en charge par le
fonds de compensation, mais nous
avions des arguments. Tant que jai été

en primaire ef en secondaire, mes parents
se sont régulierement batftus avec le
Consell général pour que l'opérateur
chargé des fransports scolaires utilise un
des bus accessibles de son parc sur la
ligne desservant I'éfablissernent ou j'éfais
scolarisée. Non seulement il éfait préférable
pour mon iNntégration gue jemprunte
un bus scolaire plutdt gu'un transport
adapté, mais cela colfait beaucoup
moins cher a la collectivité, Aujourd'hui
mon projet de vie a évolué et il me semble
normal gue, conformément a la loi, les
finoncements sadapfent & mes besoins
réels d'autonomie.

lus fard, je souhaite étre professeur.

C'est une profession qui permet

d‘avoir une vie familiale, or je veux
des enfants. Ef c'est un métier accessible
jaiune amie atteinte de la méme maladie
gue moi qui estinstitutrice depuis deux ans
et ca se passe bien. Elle est méme fres
contente de la réaction des enfants. Tant
mieux | Avoir un enseignant en fauteuil est
une bonne chose pour changer le regard
des jeunes sur le handicap.

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 19 «[...], LE SERVICE PUBLIC

DE L'EDUCATION ASSURE UNE FORMATION
SCOLAIRE, PROFESSIONNELLE OU SUPERIEURE
AUX ENFANTS, AUX ADOLESCENTS ET AUX
ADULTES PRESENTANT UN HANDICAP OU UN
TROUBLE DE LA SANTE INVALIDANT. DANS
SES DOMAINES DE COMPETENCE, L'ETAT

MET EN PLACE LES MOYENS FINANCIERS ET
HUMAINS NECESSAIRES A LA SCOLARISATION
EN MILIEU ORDINAIRE DES ENFANTS,
ADOLESCENTS OU ADULTES HANDICAPES.
TouT ENFANT, TOUT ADOLESCENT
PRESENTANT UN HANDICAP OU UN TROUBLE
INVALIDANT DE LA SANTE EST INSCRIT DANS
L'ECOLE OU DANS L'UN DES ETABLISSEMENTS
MENTIONNES A L'ARTICLE L. 351-1, LE
PLUS PROCHE DE SON DOMICILE, QuI
CONSTITUE SON ETABLISSEMENT

DE REFERENCE. »




« U ne faut pas sawutocensarer

o
o

noud auond

le dract de mener ane vie ardinacre ! »
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n 2005, j'éfais étudiant et j'avais quitté

le domicile familial. Je percevais

I'Allocation Compensatrice pour
Tierce Personne (ACTP), mais je n‘avais pas
d'auxiliaires de vie professionnels. C'étfaif
mes colocataires gui m'aidaient. J'étais
moins dépendant gue maintenant, mais
le systeme avait vite atteint ses limites ef la
loi est arrivée a point nommeé.

ujourd’hui, je dispose d'aide

humaine 24 h sur 24. J'emploie

en direct une équipe de
guatre assistants de vie, que je renouvelle
regulierement ef gue je manage quasiment
comme une PME. Ce sont souvent des
éfudiants ou, en fout cas, des personnes
gui ne considerent pas ceffe activité
comme définitive. En moyenne, ls restent
un an, ce qui me convient bien. Lorsque
je dois recruter, jorganise une journée
d'entfretiens d'embauche, puis une journée
de formation : avec un de mes aidants, je
mMontfre au nouvel assistant de vie comment
me manipuler, ou ranger mes affaires, efc.
Ensuite, je lui remets un manuel contenant
ces informations prafiques et des éléments
de réflexion sur la posture d'aidant.

uand vous étes assisté pour toufes

les tGches de la vie guotidienne

par guatre personnes se relayant
au cours de la semaine, il y a fout un
fravail de transmission des informations
de l'une & l'autre, de coordination des
tGches, de gestion des plannings et
des remplacements. Comme j'ai dégja
un emploi a plein temps et beaucoup
d'activités, je n'‘ai pas le femps de m'y
consacrer. La Maison Départementale
des Personnes Handicapées (MDPH) m'a
donc affribué quelques heures d'aide
humaine supplémentaires pour cette
fonction de coordination et pour les
moments ou j'ai besoin de deux assistfants
de vie en méme femps parce gue je suis
en déplacement professionnel. Ca me
pardit normal, comme il me pardttrait
normal que les frais de déplacement
de mes aidants soient fotalement pris en
charge par la Prestation de Compensation
du Handicap (PCH) lorsque je voyage &
fifre personnel ou que Mma fierce personne
penéficie systématiguement d'une place
gratuite guand je vais & un concert. J'aile
droif, comme tout un chacun, d'avoir des
loisirs | Sur ce point, comme sur d'autres,

la loi est perfectible : fous les surcodts lieés
au handicap ne sont pas encore pris en
charge.

ais, surfout, il ne fauf pas

s‘autocensurer. Malgré

les avancées, certaines
personnes handicapées ne s‘autorisent
pas a mobiliser toutes les possibilités
offerfes par la loi pour vivie comme
elles l'entendent. La fagcon dont on Nous
présente ce que peut éfre un projef de vie,
dont onréagit al'expression de Nos besoins
peut, de faif, créer le senfiment gu’'on Nous
fait un cadeau, surfout quand on a éfé
habitué & bricoler pendant des années
avec des bouts de ficelle. Or ce n'est pas
un cadeau : Nous avons le droif de mener
une vie ordinaire | Je pense, et j'espere que,
pour les jeunes générations, ¢ca sera de
plus en plus une évidence.

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 11 «LES BESOINS DE COMPENSATION
SONT INSCRITS DANS UN PLAN ELABORE

EN CONSIDERATION DES BESOINS ET DES
ASPIRATIONS DE LA PERSONNE HANDICAPEE
TELS QU'ILS SONT EXPRIMES DANS SON
PROJET DE VIE, FORMULE PAR LA PERSONNE
ELLE-MEME OU, A DEFAUT, AVEC OU

POUR ELLE PAR SON REPRESENTANT LEGAL
LORSQUELLE NE PEUT EXPRIMER SON AVIS. »




«Sawns la PO#, woud we pourrions pald payer ce
dont a besocn notre fils, macs les nestes &
Qout encore beawucanty tropp lournds. »
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vec Leonard, c'est du 24 heures

sur 24, Jai da démissionner de

nMon fravail pour m'en occuper.
Il faut intervenir immédiatement en cas
de probleme sur son respirateur, aspirer
ses secrétions bronchiques ou l'aider &
les évacuer en pratiguant la foux assistée
des qu'il est encombré, le changer
regulierement de position la nuit...

u débutf, nous avions le

complément de I'Allocation

d'Education de [I'Enfant
Handicapé (AEEH). Mais on nous @
conseillé de demander la Prestation de
Compensation du Handicap (PCH), mieux
adaptée a des besoins aussi lourds que
ceux de Lléonard. Nous avons obtenu un
dédommagement de 19 heures par jour
pour mon mari ef moi en fant gu'aidants
familiaux, ce qui représente environ 1 400
euros par mois, davanfage gu'avec
I'AEEH. Nous avons également une tfierce
personne gquatre heures par semaine.
Malheureusement, elle est formée a Ia
réalisation d'une aspiration endotrachéale,
mais pas A cerfains gestes comme Ia
foux assistée. Résulfat : il faut foujours que

nous restions & proximité pour le cas ou
ily aurait un probleme. Lobjectif éfait de
prendre un peu de répit.. .Pour mon mari
et moi, on en est loin | Depuis Ia naissance
de Léonard, Nnous N‘avons jamais pu Nous
refrouver seuls fous les deux au restaurant.
Nous avons beau avoir une auxiliaire de vie,
rien N‘a changé. Pour ma part, j'essaie de
relativiser : c'est déja bien que guelgu'un
puisse s'occuper de Leonard pendant
qguatre heures. Méme s'il faut rester & la
Maison, on peut en profifer pour faire autre
chose.

a PCH nous aide également

pour les aides fechniques et

loménagement de notfre véhicule
et de notre domicile. 4 900 euros pour o
poussefte méedicalisée, 8 000 euros pour la
voifure. .. Tout est hors de prix | Sans la PCH,
Nous Ne pourrions pas payer le quart de
ce dont a besoin notre fils, mais les restes
a charge sontf souvent beaucoup trop
lourds. Nofre maison n'est pas adaptée,
car les pieces G vivre sont & |'éfage ef nous
n‘arrivons pas a la vendre. Or, en raison
de sa maladie, Leonard grandit fres vite
ef devient de plus en plus difficile & porfer.

Nous voudrions installer un montfe-charge
ef un rail de fransfert. Le colf du matériel
est de 27 000 euros. Nous avons obtenu
l'accord de la Maison Départementale des
Personnes Handicapées (MDPH) pour une
prise en charge ¢ hauteur de 10 000 euros.
Clest cerfes considérable. Mais nous avons
déja dépensé foutes nos économies pour
faire face au handicap ef nous Ne pPouvons
pas assumer les 17 000 euros restants. Nous
avons sollicité d'autres aides cef &fé, mais
nous affendons foujours les reponses.

‘est frés angoissant, car nous

avons le senfiment d'avoir une

épée de bDamocles au dessus de
la téfe © si Nnous Ne pouvons PAs assurer
de bonnes conditions de confort et de
sécurité a Leonard, il faudra le placer en
éfablissement spécialisé. Pour nous, c'est
inenvisageable et fofalement absurde.

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 12 «LA PRESTATION DE
COMPENSATION PEUT ETRE AFFECTEE, DANS
DES CONDITIONS DEFINIES PAR DECRET,

A DES CHARGES :

1/ LiEES A UN BESOIN D’AIDES HUMAINES,
Y COMPRIS, LE CAS ECHEANT, CELLES
APPORTEES PAR LES AIDANTS FAMILIAUX ;

2/ LIEES A UN BESOIN D’AIDES
TECHNIQUES, NOTAMMENT AUX FRAIS
LAISSES A LA CHARGE DE L'ASSURE LORSQUE
CES AIDES TECHNIQUES RELEVENT DES
PRESTATIONS PREVUES AU 1° DE L'ARTICLE
L. 321-1 pu CODE DE LA SECURITE
SOCIALE ;

3/ LIEEs A 'AMENAGEMENT DU LOGEMENT
ET DU VEHICULE DE LA PERSONNE
HANDICAPEE, AINSI QU‘A D’EVENTUELS
SURCOOTS RESULTANT DE SON TRANSPORT ;

4/ SPECIFIQUES OU EXCEPTIONNELLES,
COMME CELLES RELATIVES A L'ACQUISITION
OU L'ENTRETIEN DE PRODUITS LIES AU
HANDICAP ;

5/ LIEES A L'ATTRIBUTION ET A L'ENTRETIEN
DES AIDES ANIMALIERES. »




« J ac nemonvelé deur focs man fawtewcl rnoulant

electrigue sand avair a rnemuern ciel el ferre

four trowuver des fewancements. »
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‘avais 25 ans en 2005, La ol est arrivée

au bon moment pour m'aider &

realiser mon projet le plus cher : vivre
pleinement ma vie de femme malgré le
handicap. Fin 2004, j'avais emménagé
avec celui qui est aujourd’hui mon
mari . Sébastien. Auparavant, c'éfaient
mes parents qui éfaient mes aidants ef
Sébastien avait da arréter de travailler
pour assumer cetfe fonction carj'ai besoin
d'aide 24 heures sur 24. C'éfait fres difficile.
Grace alaloi de 2005, il a obtenu le statut
d'aidant familial salarié, ce quilui a permis
d'avoir des revenus. Par la suife, nous Nous
sommes rendu compte que Nous &fions
frop 'unsur l'autre. J'aifaif une demande de
réévaluation a la Maison Départermentale
des Personnes Handicapées (MDPH), qui
m'a accordé des heures d'aide humaine
supplémentaires pour avoir une auxiliaire
de vie & cerfains moments.

ujourd'hui, je dispose
d'assistantes de vie dans la
journée. Sébastien, qui est
foujours aidant familial salarié, prend le
relais le soir et la nuit... fout en étant papa

a plein temps | Car en 2010, nous avons
concrétisé nofre projef de fonder une
famille et jai donné naissance G un petit
Alix. Sébastien doif s‘'occuper de Iui pour
fous les gestes de la vie guotidienne. Nous
n‘avons pas d'autre solution, car la loi de
2005 n'a rien prévu pour la parentalité : je
n'ai pas droit & une auxilicire de vie pour
m'aider avec Alix. C'est un des poinfs
sur lesquels il reste des progres G faire.
Malgré fout, sans cefte lol, nous aurions
difficilement pu élever un enfant. Sauf
& demander l'aide de ma famille, mais
comment se sentir parent quand on est
so-méme dépendant de ses parents ?

race au droif & compensation et &
la création des MDPH, j‘ai renouvelé
deux fois mon fauteuil roulant
Electrique sans avoir & remuer ciel ef terre
pour frouver des financements ef acquis
un confrole d'environnement pour Mmon
appartement. Aujourd'nui, je peux ouvrir
ef fermer les portes, volets ef lumieres moi-

méeme |

e viens également de reprendre

mes études. Quand javais

commence, apres le bac,
je n‘avais pas d'auxiliaire de vie.
A l'université, il fallait que je me débrouille
seule, que je frouve des camarades
pour m'aider & manger, O aller aux
folleftes... C'éfaif tres lourd ef j‘avais vite
renonceé. Aujourd’hui, mon assistante de
vie m'accompagne pour les actes de la
vie quofidienne ef je suis aidée par des
étudiants embauchés par l'université
pour tous les gestes concernant le fravaill,
comme la prise de nofes. Quand je me suis
inscrite, le service handicap de l'universitée
m'a fout de suife rassurée en me disant que
fout &était prévu pour me donner les mémes
chances gu'aux autres etudiants. Ef c'est
vIQi @ je peux me consacrer sereinement
G mes éfudes. Pour moi gui suis tellement
habituée & fout anficiper, c'est méme un
peu bizarre | Pour la premiere fois, on m'a
dit : ne vous inquiétez pas, on s'occupe
de tout.

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 64 «CHaaue Maison
DEPARTEMENTALE DES PERSONNES
HANDICAPEES GERE UN FONDS
DEPARTEMENTAL DE COMPENSATION DU
HANDICAP CHARGE D’ACCORDER DES AIDES
FINANCIERES DESTINEES A PERMETTRE AUX
PERSONNES HANDICAPEES DE FAIRE FACE
AUX FRAIS DE COMPENSATION RESTANT

A LEUR CHARGE, APRES DEDUCTION DE

LA PRESTATION DE COMPENSATION [...].

LE DEPARTEMENT, U'ETAT, LES AUTRES
COLLECTIVITES TERRITORIALES, LES
ORGANISMES D’ASSURANCE MALADIE,

LES CAIsSES D’ALLOCATIONS FAMILIALES,
LES ORGANISMES REGIS PAR LE CODE DE LA
MUTUALITE, [...] ET LES AUTRES PERSONNES
MORALES CONCERNEES PEUVENT PARTICIPER
AU FINANCEMENT DU FONDS.

UNE CONVENTION PASSEE ENTRE LES
MEMBRES DE SON COMITE DE GESTION
PREVOIT SES MODALITES D’ORGANISATION
ET DE FONCTIONNEMENT. »




«J ac da arréten de travacller pour moceuper
' Emma. Heunewsement, jac abtenu la Prestation
de Compensation du Fandicat powr elle.”

28

e suis séparée du pere de mes filles

et jai da arréter de travailler pour

m'occuper d'Emma. J'aurais peut-
éfre pu demander d avoir une auxiliaire
de vie pour la prendre en charge au refour
de I'école. Mais qui s'en serait occupé
pendant les vacances ou quand elle ne
peut pas aller a I'école parce gue son
auxiliaire de vie scolaire est malade ? Je
n‘avais pas le choix... Heureusement, j'ai
obfenu la Prestation de Compensation du
Handicap (PCH) pour Emma et je pergois un
dédommagement de 974 euros par mois
pour cessation d'activité professionnelle.
J'ai également droit & d'autres aides
sociales et je recois une pension alimentaire
du papa. C'est frés juste, mais Nnous Nous
en sorfons. En revanche, comme il s'agit
d'un dedommagement, je ne cotise pas
pour la retraite, ce gui m'inquiete pour
'avenir. De plus, aux yeux des bangues,
un dédommagement n'est pas un salaire
ef ne permet pas d'accéder & un crédit
immobilier. Quand Emma a perdu la
marche, nous avons dd deménager dans
une maison accessible, mais il a fallu que
ce soif ma mere qui prenne un credit pour
'acheter elle-méme ef que je Iui loue.

U'il s‘agisse d'obtenir la PCH, une

auxilicire de vie scolaire pour

Emma ou le renouvellement de
sa carfe d'invalidité, je n‘ai jamais eu de
souci avec la Maison Départementale
des Personnes Handicapées (MDPH) : le
délai de fraiterent des dossiers est assez
rapide. En 2014, jai fait une demande de
financement pour des fravaux 4 I'extérieur
de la maison, car le jardin n'est pas du
fouf accessible. Quand Emma veut jouer
dehors, il faut guelle aille dans la rue, ce
qui n‘est pas fres sr, méme s'ily a peu
de voitures. Il s'agit donc d'aménager les
acces ala porte d'entrée et au garage, qui,
pour l'instant, ne sont pas praficables en
faufeuil roulant, et une allée qui permettra
& Emma de faire le tour de la maison.

‘ail monfé le dossier avec
l'ergothérapeute du service de soins
& domicile gui suit Emmma, ca n‘a
pas éte fres compligué. La MDPH connait
la situation d'Emma, ses besoins, et @
rapidement donné son accord pour une
somme conséguente : la PCH va financer
plus de la moifieé des fravaux - 7 800 euros !
Nofre dossier devait passer prochainement

en commission pour une prise en
charge complémentaire par le Fonds
Départemental de Compensation, mais,
finalement, ce ne sera pas nécessaire. A
force de relances, je viens enfin de recevoir
la réponse des autfres organismes sollicités
pour compléter la PCH : ils financeront la
fofalité du reste & charge. Emma est ravie .
¢cava luichanger lavie. Le prochain dossier
porfera sur un chien d'assisfance. Emma
enréve ef cal'aiderait beaucoup. J'espere
viaiment gu'elle pourra en avoir un |

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 64 «La MaisoN DEPARTEMENTALE
DES PERSONNES HANDICAPEES EXERCE

UNE MISSION DACCUEIL, D‘INFORMATION,
D’ACCOMPAGNEMENT ET DE CONSEIL DES
PERSONNES HANDICAPEES ET DE LEUR
FAMILLE, AINSI QUE DE SENSIBILISATION DE
TOUS LES CITOYENS AU HANDICAP. ELLE MET
EN PLACE ET ORGANISE LE FONCTIONNEMENT
DE L'EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE [...]. LA
MaisoN DEPARTEMENTALE DES PERSONNES
HANDICAPEES ASSURE A LA PERSONNE
HANDICAPEE ET A SA FAMILLE L'AIDE
NECESSAIRE A LA FORMULATION DE SON
PROJET DE VIE, L'AIDE NECESSAIRE A LA
MISE EN OEUVRE DES DECISIONS PRISES

PAR LA COMMISSION DES DROITS ET DE
L’AUTONOMIE DES PERSONNES HANDICAPEES,
L'ACCOMPAGNEMENT ET LES MEDIATIONS QUE
CETTE MISE EN CEUVRE PEUT REQUERIR. »




« ﬂe Qucs une jeune femme comme les awutres

et fen sucs fiene ! »
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e suis une jeune femme comme les

aufres et j'en suis fiere : je fravaille, j'ai

mon apparfement, ma voifure, je sors
et je fais la féte | Depuis 2011, je bénéficie
de la Prestation de Compensation du
Handicap (PCH) qui me permet de
remunérer la personne de mon choix, a
hauteur de 5 heures par jour : je n'ai plus
besoin de faire systematiquement appel &
ma mere... Ma sceur ou méme une amie
peuvent m'aider au quotidien. Avant je
fouchais 'Allocation Compensatrice pour
Tierce Personne (ACTP) et je devais faire
appel & du bénévolat familial, n‘ayant
pas les moyens de réemunérer guelgu'un
G hauteur de mes besoins. Ca, c'est
une réelle avancée de la lol, je me sens
beaucoup plus libre |

uand je me suis mise & chercher du
fravail, j'ai faifle choix d'envoyer des
CV sans préciser aux employeurs
ma situation : j'ai décroché plusieurs
entrefiens mais malheureusement, j'ai
dd renoncer & certaines offres pour des
problemes d'accessibilite... et Ia ¢'était

rogeant !

ujourd'hui, je suis hotesse

d’'accueil-stondardiste dans

une société située a 40 km de
chez moi. Tres vite, je me suis rendu compte
que faire appel & un fransporfeur éfait une
confrainte, je ne me sentais pas libre pour
bien travailler. Ses refards frequents le matin
me faisaient perdre ma prime d'assiduité
et j'étais contrainfe d'atfendre des heures
apres mon fravail pour renfrer chez moi
c'éfaitinvivable | C'est & ce moment-Ia que
I'idée de passer mon permis a commence
G me froffer dans la téte... Apres avoir
éfudié foutes les solutions, j'ai opfé pour
la plus adaptée aux contraintes de mon
handicap : une voiture équipée coltant. ..
93 000 euros | A la lecture du devis, jai
failll m'étouffer et je me suis dit que ¢'étaif
iréalisable I Mais jai eu beaucoup de
chance. D'abord mon employeur o pris
en charge mes frais de permis ainsi gu'une
partie de mon véhicule. Puis, au prix de
longues ef fastidieuses déemarches, jai pu
penéficier de financements émanant de
I'Agefiph ef de la Maison Déparfementale
des Personnes Handicapées (MDPH). En

v

moins de 2 ans, jai monté mon dossier,

frouvé mes financeurs, passée Mon pPermis,
acheté et fait améenagé mon véhicule : §'ll
Ny avaif pas eu la loi de 2005, a I'neure gu'il
est, je serais peut-étre encore en frain de
chercher des financements |

e me rappelle toutes les difficultés

auxguelles ma mere ef moi avons

éte confrontées en 2001 pour le
financement d'un monte-escalier. A
I'épogue, Nous avons mis trois ans & faire
adapter notfre logement ef, pendant foutes
ces années, ma mere a confinué de me
rmontfer sur son dos matin et soir pour rentrer
chez nous. Aujourd’hui, les démarches
sont plus simples : quand j'ai eu besoin
de changer mon dernier fauteuil roulant
électrigue, il N'a pas été nécessaire de
frapper & toutes les portes pour en obfenir
le financement. C'est quand méme le jour
ef la nuit.

pres le tfravail ef la voiture, mon

réve est maintenant de devenir

propriétaire, mais ¢a c'est loin
d'éfre gagné. .. Il y a encore du chemin
& faire dans ce domaine pour nous,
personnes en situation de handicap.

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 24 < AFIN DE GARANTIR LE RESPECT
DU PRINCIPE D’EGALITE DE TRAITEMENT A
L'EGARD DES TRAVAILLEURS HANDICAPES
[...]. LES EMPLOYEURS PRENNENT, EN
FONCTION DES BESOINS DANS UNE SITUATION
CONCRETE, LES MESURES APPROPRIEES
POUR PERMETTRE AUX TRAVAILLEURS

[...] D'ACCEDER A UN EMPLOI OU DE
CONSERVER UN EMPLOI CORRESPONDANT A
LEUR QUALIFICATION, DE L'EXERCER OU D'Y
PROGRESSER OU POUR QU’UNE FORMATION
ADAPTEE A LEURS BESOINS LEUR SOIT
DISPENSEE [...]. »




«Ce wne sount plas les personmes ualides

gul parlent enw wotre wom. ”
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la fin des années 1990, j‘avais

environ 45 ans, on m'a dif .

puisgue vous n‘arrivez plus A vivre
chez vous, on va vous frouver une place en
maison de retraite. Aujourd’hui, ¢a parait
hallucinant | Mais c'est une blessure que
je ne suis pas préfe d'oublier. A I'épogue,
I'Allocation Compensatrice pour Tierce
Personne (ACTP) ne me donnaif droit qu'a
frois heures d'aide humaine par jour. Vivre
& domicile devenait mission impossible.
AU mieux, je survivais, sans pouvoir boire
ou aller aux tolleftes quand le besoin s'en
faisait ressentir, en restant de longues
heures dans des positions inconforfables,
voire douloureuses. .. Bt je m'interdisais tout
loisir 1 avec si peu d'heures, il N'était pas
guestion d'aller voir un spectacle... Mais,
de toute facon, guand la peur de 'avenir
vous fenaille, gue vous ne voyez pas le bout
du funnel, vous ne pensez guere & votre
épanouissement personnel.

rdce a la loi de 2005, je ne suis
plus prisonniere de cetfe camisole
financiere beaucoup frop exigue
dans laguelle jétouffais. J'ai des aides
humaines & hauteur de mes besoins
24 heures sur 24. Non seulement j'ai pu
resfer chez moi, mais je suis libre de vivre

comme j'en ai envie sans avoir a me
justifier en permanence. Parce que jai
des auxilicires de vie, je peux bouger,
avoir des loisirs, partir en week-end... Je
n'ai de comptes a rendre G personne. Je
vis, fout simplement. C'est un changement

considérable |

‘AFM-Téléthon nous a ouvert

les yeux sur les enjeux du droif

G compensatfion. Depuis des
décennies, il est acquis que la Sécurité
Sociale prenne en charge l'acces aux
soins des personnes malades. On ne
choisit pas plus d'étre handicapé que de
fomber malade, pourtant, jusqu’d la loi de
2005, la société considérait comme normal
gue NoUSs assumions nous-méemes les frais
lies au handicap. Aujourd’hui, fout est,
certes, loin d'éfre parfait, mais l'essentiel est
financeé : les aides humaines, le surcott des
fransporfs adaptés, les aides fechniques. ..
Récemment, j'ai changé mon fauteuil
roulant électrique. Son prix éfait de
29 000 euros, dont seulerment 5 000 euros
remboursés par la Sécurité Sociale. Sans la
Presfation de Compensation du Handicap
(PCH), qui s'est élevée & 12 000 euros, le
reste & charge aurait été de 24 000 euros |
Lo, il n'éfait que de 6 000 eurcs. Méme si

C'estencore trop lourd, il est dégja plus facile
de frouver des financements,

ufre progres nofable @ ce ne

sont plus les personnes valides

qui parlent en nofre nom. Efre
représentés a la Commission exécutive ef &
la Commission des Doifs et de 'Autonomie
des Personnes Handicapées (CDAPH) des
Maisons Départementales des Personnes
Handicapées (MDPH) est un acquis
majeur qui a confribué a faire évoluer les
mentalités. Lorsgu'un plan d'aide ne prévoit
gue 35 minufes d'aide humaine par jour
pOoUr une personne — ce qui arrive | -, je
peux faire toucher la réalité du doigh & mes
inferlocuteurs : c'est beaucoup frop peu
pour se lever, se laver, shabiller... En clair,
cela signifie gue la personne n‘aura pas la
possibilité de prendre une douche chague
jour I Sans comypter la difficulfé & frouver un
assistant de vie prét & se déplacer pour une
demi-heure. Parce que je suis moi-méme
en sifuation de handicap, je peux apporter
une connaissance gque les personnes
valides n‘ont pas. Ef l'expérience prouve
gu'on est davantage entendu gquand
on poinfe un probleme par lequel on est
concerné.

LOI POUR L'EGALITE DES DROITS

ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION
ET LA CITOYENNETE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Art. 1 «DANS TOUTES LES INSTANCES
NATIONALES OU TERRITORIALES QUI
EMETTENT UN AVIS OU ADOPTENT DES
DECISIONS CONCERNANT LA POLITIQUE EN
FAVEUR DES PERSONNES HANDICAPEES,
LES REPRESENTANTS DES PERSONNES
HANDICAPEES SONT NOMMES SUR
PROPOSITION DE LEURS ASSOCIATIONS
REPRESENTATIVES EN VEILLANT A LA
PRESENCE SIMULTANEE D’ASSOCIATIONS
PARTICIPANT A LA GESTION DES
ETABLISSEMENTS ET SERVICES SOCIAUX ET

MEDICO-SOCIAUX [...] ET D’ASSOCIATIONS
N’Y PARTICIPANT PAS. »

Art. 66 «La CommissioN DEs Droits
ET DE L’AUTONOMIE DES PERSONNES
HANDICAPEES COMPREND NOTAMMENT DES
REPRESENTANTS DU DEPARTEMENT, DES
SERVICES DE L'ETAT, DES ORGANISMES DE
PROTECTION SOCIALE, DES ORGANISATIONS
SYNDICALES, DES ASSOCIATIONS DE PARENTS
D'ELEVES ET, POUR AU MOINS UN TIERS DE
SES MEMBRES, DES REPRESENTANTS DES
PERSONNES HANDICAPEES ET DE LEURS
FAMILLES DESIGNES PAR LES ASSOCIATIONS
REPRESENTATIVES, ET UN MEMBRE DU
ConsEiL DEPARTEMENTAL CONSULTATIF DES
PErsONNES HANDICAPEES. »
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