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INTRODUCTION

Une mission de I'GAS a été diligentée pour mener une "réflexion approfondie” sur les outils
d'évaluation du handicap a eélaborer dans le cadre de la creation de la prestation de
compensation du handicap (PCH).

Dans ce rapport, on s'attachera a dégager les caractéristiques du nouveau droit a compensation
et de la prestation a compensation telles qu'elles ressortent du projet de loi sur "I'égalité des
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées™ dans la
version du 15 juin votée a I'Assemblée nationale et a les resituer dans le cadre plus large des
évolutions conceptuelles et des pratiques internationales.

On s'efforcera de cerner leurs implications sur la nature de I'évaluation du handicap. Puis on
brossera un tableau des principaux outils existants en France et a I'étranger en les présentant
de fagon synthétique dans leur lien avec une visée de compensation (chapitres 1 a 3).

On verra ensuite, a la lumiere de cet état des lieux et de ces analyses, quel cadre conceptuel et
quelles lignes directrices se donner pour construire un ou des outils opérationnels susceptibles
d'assurer cette fonction d'évaluation et de permettre I'attribution de la prestation de
compensation (chapitre 4).

Le chapitre 5 est consacré aux conditions qu'un outil d'évaluation doit remplir pour étre validé
et donner des garanties de qualité.

Le chapitre 6 énonce quelques propositions a effet immediat pour avancer dans le sens de la
construction d'un nouvel outil.

Ce travail est conduit en liaison avec la DGAS, des experts du domaine (Mr Ducoudray,
Mr Hamonet, Mme Leduc) des personnalités (Mr Marcel Nuss) et quelques grandes
associations du secteur : l'association francaise contre les myopathies (AFM), I’association
des paralysés de France (APF), le comité de liaison et d'action des parents d'enfants et
d'adultes atteints de handicaps associes (CLAPEAHA), I’association Paul Guinot (déficients
visuels), I’Union nationale des associations d'amis et de familles de malades psychiques
(UNAFAM), I’Union nationale des associations de parents d'enfants inadaptés (UNAPEI),
I’union nationale pour l'insertion sociale du déficient auditif (UNISDA). Le président du
conseil national consultatif des personnes handicapées (CNCPH) a été consulté ainsi que le
délégué interministériel aux personnes handicapées.
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1.1

CHAPITRE 1. LE DROIT A COMPENSATION IMPLIQUE DE
NOUVEAUX MODELES D'EVALUATION DU HANDICAP

Il convient d'opérer une distinction entre le droit & compensation reconnu aux personnes
handicapées et la prestation de compensation qui peut leur étre attribuée dans le cadre de ce
droit mais qui n'en n'est qu'aspect. On reprendra les notions introduites par le projet de loi sur
I'égalité des droits et des chances la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées, on les resituera dans le contexte international qui leur donne un plein éclairage,
avant d'examiner leurs implications sur I'évaluation du handicap.

La nouvelle donne du projet de loi francais

La loi d'orientation en faveur des personnes handicapées du 30 juin 1975 a pose le principe
d'une obligation nationale de solidarité envers les personnes handicapées et créé un ensemble
cohérent de droits, de services et d'établissements destinés a couvrir les principaux aspects de
la vie des personnes handicapées. Allant plus loin dans le sens de l'intégration et de la non-
discrimination, la loi de modernisation sociale du 17 janvier 2002 a posé le principe d'un droit
a compensation des conséquences du handicap. « 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 ou 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 courante » (Article 53).

Cette vision inclusive et participative qui s'inscrit dans le droit fil du courant international des
droits de I'nomme inspire le nouveau projet de loi francais : celui-ci donne a la compensation
un contenu précis et crée une prestation de compensation.

1.1.1 La compensation couvre tout le champ de la vie sociale et des besoins de I'individu.

Trés exactement :

Art L.114-1 "La personne handicapée a droit a une compensation des consequences de son
handicap quels que soient la nature de sa deficience, son age ou son mode de vie. Cette
compensation consiste a répondre a ses besoins, qu’il s’agisse de I'accueil de la petite
enfance, de la scolarité, des aménagements du domicile ou du cadre de travail nécessaires au
plein exercice de sa capacité d’autonomie, du développement ou de I’aménagement de I’offre
de service permettant notamment & I'entourage de la personne handicapée de bénéficier de
temps de répit, du développement de groupes d’entraide mutuelle ou de places en
établissements spécialisés, des aides de toute nature a la personne ou aux institutions pour
vivre en milieu ordinaire ou adapté, ou encore en matiere d’accés aux procédures et aux
institutions spécifiques au handicap ou aux moyens et prestations accompagnant la mise en
ceuvre de la protection juridique régie par le titre XI du livre 1*" du code civil. Ces réponses
adaptées doivent prendre en compte I’accueil et I’accompagnement nécessaires aux
personnes handicapées qui ne peuvent exprimer seules leurs besoins™.
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Le champ de ce droit recouvre a la fois la participation a la vie économique, sociale et
culturelle du pays et I'ensemble des besoins individuels. Le projet de loi décline ce droit a la
non-discrimination et a la "participation a la citoyenneté" :

v' Désormais, la responsabilité de I'Etat est engagée dans la scolarisation des enfants et
adolescents handicapés. Est consacré le devoir de I'Education nationale d'accueillir tous
les enfants handicapés dans I'école la plus proche de leur domicile ou d'assurer, si
nécessaire, leur scolarisation dans des établissements adaptés. Le texte pose le principe
d'une prise en charge effective, des I’école maternelle et sans discontinuité, permettant a
I'enfant de suivre le parcours de formation valorisant au mieux ses capacités, ceci dans le
cadre d'un projet individualisé élaboré avec les parents.

v Sur le secteur du travail : le chapitre - "emploi, travail adapté et travail protégé" - crée de
nouvelles obligations pour les employeurs et partenaires sociaux : introduction dans les
conventions collectives de mesures d'aménagement de postes et d'horaires, d'organisation
du travail ou des actions de formation, nouvelles dispositions en matiére de décompte des
bénéficiaires de I'obligation d'emploi etc. Dans les trois fonctions publiques, il est prévu la
mise en place d'un fonds pour l'insertion professionnelle des personnes handicapées. La
loi consacre la transformation des ateliers protégés en entreprises adaptées et réaffirme le
statut et la vocation médico-sociale des CAT.

v Sur le cadre de vie : la nouvelle Iégislation impose de nouvelles obligations en matiere
d'accessibilité aux établissements recevant du public et dans les plans de déplacement
urbain. Des incitations et des sanctions sont prévues dans le Code de la construction et de
I'nabitation.

1.1.2 Cette acception de la compensation étendue s'inscrit dans un cadre d'engagements
internationaux et dans les politiques d*un certain nombre de pays

1.1.2.1 Les textes de référence qui régissent la matiére

- Au niveau des Nations-Unies : "les regles pour I'égalisation des chances des personnes
handicapées™ en 1993. Les secteurs cibles sont : I'accessibilité de I'environnement et de la
communication, le droit a I'éducation, le droit a un emploi, le maintien des revenus et la
sécurité sociale, le droit a la vie familiale et a la plénitude de la vie personnelle, I'acces et la
participation a la culture, aux loisirs et aux activités sportives, la possibilité de pratiquer une
religion en toute liberté.
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- Au niveau du Conseil de I'Europe : la convention européenne des droits de I'homme et la
convention de sauvegarde des droits de I'nomme et des libertés fondamentales en 1950
(article 14%), la charte sociale européenne révisée en 1996 (article 15 : droit des personnes
handicapées a l'autonomie, a l'intégration sociale et a la participation a la vie de la
communauté). De nombreuses recommandations et résolutions ont suivi : recommandation R.
(92) 6 relative a une politique cohérente pour les personnes handicapées, résolution AP (95) 3
relative a une charte sur I'évaluation professionnelle des personnes handicapées, résolutions et
lignes directrices sur la conception universelle dans le domaine de I'environnement bati
(2001), sur la citoyenneté des personnes handicapées grace a des nouvelles technologies
intégratives (2001) et pour I'amélioration de I'acces a la protection sociale (2002).

- Au niveau de I'Union européenne :
-- l'article 13 du traité d'Amsterdam (1993) fournit la base légale pour lutter contre
toutes les formes discrimination et adopte le concept de "mainstreaming™ qui vise a
intégrer la personne dans le courant de la vie ordinaire, ce qui signifie que toutes les
politiques publiques doivent incorporer les principes d'égalité des chances et de non-
discrimination.
-- la charte des droits fondamentaux de I'Union européenne en 2000 confirme et
renforce l'interdiction de toute discrimination et le respect du droit des personnes
handicapées a participer a la vie de la communauté.
-- la directive du Conseil du 27 novembre 2000 porte création d'un cadre géneral en
faveur de I'égalité de traitement en matiére d'emploi et de travail (accés a I'emploi,
acces aux formations professionnelles, conditions d'emploi et de travail et accessibilité
au lieu de travail). Elle introduit une modification de la charge de la preuve ainsi que
la notion "d'aménagement raisonnable”. Cette directive doit étre transposee par les
Etats membres avant décembre 2003
Pour les Etats membres de ces organisations, ces textes sont créateurs d'obligations morales et
juridiques (directives européennes). Pour les citoyens, ils ouvrent des droits leur permettant
des recours aupres des juridictions nationales ou européennes comme la Cour européenne des
droits de I'nomme qui peut étre saisie en cas de violation d'un droit par une autorité publique
nationale, aprés épuisement des voies de recours internes.

1.1.2.2 Lasituation dans un certain nombre de pays voisins

Le rapport le plus complet sur le sujet est celui de Michel Fardeau remis en juillet 2001 :
"personnes handicapées : analyse comparative et prospective du systéme de prise en charge".
Il insiste sur la différence entre les pays ou les mots clés sont l'inclusion, la non-
discrimination et les pays qui mettent I'accent sur I'aide aux personnes et sur les prestations.

! Article 14 "La jouissance des droits et libertés reconnus dans la présente Convention doit étre assurée, sans
distinction aucune, fondée notamment sur le sexe, la race, la couleur, la langue, la religion, les opinions
politiques ou toutes autres opinions, I'origine nationale ou sociale, I'appartenance a une minorité nationale, la
fortune, la naissance ou toute autre situation".

La situation de handicap n'étant évoquée que d'une fagcon générale, l'article 14 ne peut étre invoqué qu'en
référence a des droits contenus dans la Convention. Le protocole n® 12 devait pallier cette carence mais n'est pas
encore entré en vigueur. Cette situation expliquerait le nombre réduit d'affaires se rapportant aux personnes
handicapées portées devant la Cour européenne des droits de I'homme.

2 Pour une description détaillée des mesures communautaires en faveur des personnes handicapées, voir le
rapport de I'IGAS : "étude d'administration comparée sur les dispositifs de compensation du handicap en
Europe”. Septembre 2003.
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Par opposition a ces derniers dont faisait partie la France, il cite des modéles aussi différents
que les pays scandinaves depuis une cinquantaine d'années et, plus récemment, des pays
comme les Etats-Unis (la loi fondatrice de la nouvelle orientation date de 1990 a la suite d'un
grand mouvement de protestation : « American with disabilities Act) », I'Angleterre et I'ltalie
(depuis une trentaine d'années en matiere d'intégration obligatoire de tous les enfants « a
besoins particuliers » dans I'école ordinaire).

Les rapports de I'lGAS sur I'ltalie, le Royaume-Uni et la Suéde® indiquent les bases juridiques
et administratives qui fondent le statut de la personne handicapée dans chaque pays et
décrivent le contexte culturel et administratif dans lequel il s'inscrit. Ils montrent que la
situation de compensation élargie que notre projet de loi vise a créer y est plus avancée qu'en
France.

En Suede, l'intégration dans des procédures de droit commun (pas d'organismes ou de
guichets spécifiques), le fermeture de la plupart des institutions spécialisées, la gestion
décentralisée, la politique de I'emploi pour tous donnent un caractere concret a la participation
a la vie de la communauté des personnes handicapées et des mouvements qui les représentent.
L'ltalie qui a mis en ceuvre une politique volontariste d'intégration scolaire et de fermeture des
institutions spécialisées obtient aussi des résultats sur le plan de I'emploi des personnes
handicapées mais s'avere plus faible en matiére de compensation individuelle (voir plus loin).
Dans un contexte social trés difféerent du modéle continental, le Royaume-Uni traite la
question du handicap en termes d'égalisation des chances et applique le principe de
"mainstreaming” (intégration dans le courant de la vie ordinaire), ce qui I'a amené a
développer la démarche anti-discrimination comme un véritable outil de compensation.
Néanmoins, I'objectif d'une compensation sur-mesure (voir plus loin) y recouvre une réalité
moins équitable.

En France, le défi de la nouvelle loi est celui d'une compensation réussie a la fois au niveau
collectif et au niveau individuel.

1.1.3 Elle refléte les positions des mouvements sociaux des personnes handicapées

Sur le plan international, les mouvements et organisations créées par les personnes
handicapées (Organisation mondiale des personnes handicapées et, spécialement en 2003
L'année européenne des personnes handicapées dont le comité francais a été présidé par Jean-
Luc Simon) sont porteuses de l'exigence de non-discrimination et de participation sociale
pleine et entiere qui va au-dela des revendications plus anciennes de protection et
d'intégration.

Les grandes associations francaises s'inscrivent globalement dans ce courant, en fonction des
singularités et de la sensibilité de chacune.

Concernant le projet de loi frangais pour "I'égalité des droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées”, les associations francaises, individuellement et
collectivement (Comité d'entente des associations représentatives de personnes handicapées et
de parents d'enfants handicapés ; Comité national consultatif des personnes handicapées) ont
exprimé leur accord sur les principes de non-discrimination et de compensation collective et
individuelle qui sous-tendent la loi, méme si, sur un certain nombre de dispositions envisagées
elles marquent leurs craintes, leurs critiques ou leur opposition.

® Voir le méme rapport et les rapports sur site : la compensation du handicap en Italie, la compensation du
handicap en Suede, la compensation du handicap au Royaume-Uni. 2003-2004.
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Les implications du droit a compensation sur I'évaluation du handicap sont
considerables

Il est logique que la création d'un droit (méme pour partie a caracteére collectif) comme le droit
a compensation appelle la définition de ses bénéficiaires. C'est moins une évaluation qui est
requise en l'espéce qu'une délimitation de la notion méme de handicap. C'est la raison pour
laguelle,pour la premiere fois en France, il existera une définition législative du handicap.

1.2.1 Ladéfinition francaise du handicap

Celle-ci s'énonce ainsi : A.L.114-1.-"Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute
limitation d'activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son
environnement, par une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou
définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de la santé invalidant”. La notion centrale est
"la participation a la vie en sociéte”. Le lien avec une altération durable de fonction(s) est
considéré comme essentiel.

Cette définition sera importante pour asseoir le nouveau droit : elle guidera les acteurs dans
leur travail et les tribunaux dans leur interprétation jurisprudentielle. Elle délimitera le point
d'entrée dans le droit a la compensation en général, collective et individuelle. Elle fondera
toute entrée dans un processus d’évaluation au titre de la prestation de compensation.

Dans le champ de la compensation collective, ce qui importe n'est pas tant I'évaluation du
handicap que la définition du handicap. Tant le Conseil de I'Europe que les instances
communautaires ont souligné I'intérét d'une définition commune notamment dans I'optique de
la libre circulation des personnes entre les pays. Cependant la directive européenne du
27.11.2000, prenant acte de la difficulté d'édicter une définition commune du handicap,
renvoyait cette question au niveau national.

1.2.2 Des exemples de définition a I'étranger

Une définition a été donnée dans le cadre de I’ONU : Le terme "handicapé" désigne "toute
personne dans l'incapacité d'assurer par elle-méme tout ou partie des nécessités d'une vie
individuelle ou sociale normale, du fait d'une déficience, congénitale ou non, de ses capacités
physiques ou mentales". Déclaration des droits des personnes handicapées - O.N.U 09-12-75.

En Grande-Bretagne, le Disability discrimination act de 1995 a donné de la personne
handicapée une définition stricte : toute personne atteinte « d'une déficience physique ou
mentale ayant un effet négatif important et de longue durée sur sa capacité a mener des
activités quotidiennes normales ». Le travail ne figure pas dans la liste des activités
quotidiennes normales, ni "la capacité a communiquer avec autrui”, ce qui est source, dans ce
pays, de débats et de divergences entre les autorités et le mouvement des handicapés. De son
cbté, le Conseil britannique des personnes handicapées définit le handicap comme « la perte
ou limitation des possibilités d'intégration & la vie sociale sur un pied d'égalité en raison
d'obstacles matériels ou sociaux »*.

* Le rapport de I'GAS (février 2004) sur « la compensation du handicap au Royaume-Uni » donne des exemples
de jurisprudence anglaise.
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En Italie, la loi 104 de 1992 pose la définition suivante : « est handicapée la personne qui
présente une incapacité physique, psychique ou sensorielle, stabilisée ou progressive, cause
de difficulté d'apprentissage, de relation ou d'intégration au travail telle qu'elle entraine un
processus de désavantage social et de marginalisation ».

En Allemagne, le code social définit les personnes handicapées comme celles dont les
"fonctions corporelles, les capacités intellectuelles ou la santé mentale s'écartent - selon toute
vraisemblance pour une période de plus de six mois - de ce qui correspond a la norme pour
des personnes du méme age et dont la participation a la vie sociale est ainsi compromise”.

Tout en retenant une acception trés large du handicap, la définition francaise insiste sur la
causalité de l'altération qui doit étre substantielle, durable ou définitive.

1.2.3 1l existe des controverses sur le principe de définir le handicap

En fait, non seulement le contenu d'une définition du handicap est sujet a controverses mais le
principe méme d'une definition peut étre discuté, comme le montre un rapport de I'Université
de Bruxelles® comparant la situation dans différents pays. En effet, & I’image du modéle social
du handicap ou celui-ci apparait comme le produit d'une inadéquation entre I'environnement
et la situation des personnes, toute définition — qui serait par nature catégorisante et
stigmatisante- est proscrite®. En Suéde et au Danemark, il n'existe pas de définition législative
du handicap. « Le handicap n'est pas considéeré comme une caractéristique objective,
inhérente a la personne et provoquée par une Iésion physique ou une maladie : le handicap se
distingue donc de la déficience et se définit dans le rapport entre la personne et son
environnement, comme l'effet des obstacles que la personne rencontre par suite des difficultés
de participation et d'accés dans son environnement »'.

Malgré le développement du « mainstreaming » et des politiques "inclusives”, cette position
de non-définition ne semble guére tenable. Elle entraine une confusion entre le handicap qui
s'origine dans une altération du corps ou de I'esprit et le handicap social. Les politiques
sociales et les prestations a verser sont alors a la limite conduites a se diluer dans un "basic
citizen' s income" pour tous.

En realité, a I'neure actuelle, a I'intérieur méme du "modele social™, se renforce la tendance a
I'approche individualisée du handicap. Dans le méme sens, on reléve qu'en l'absence de
définition démocratiquement elaborée du handicap, les définitions jurisprudentielles tendent a
se multiplier. Par ailleurs, y compris dans un pays comme la Suéde, des mesures spécifiques
sont prises pour les personnes tres lourdement handicapées, groupe dont les contours sont
définis par des textes officiels.

1.2.4 Le droit a compensation implique non seulement une définition mais aussi une
évaluation du handicap

On a vu plus haut que, dans le projet de loi, ce droit est d'emblée associé a la notion de besoin
"la compensation consiste a répondre a ses besoins..." (article 2A). Cette référence aux

® Comparative study of definitions of disability. Université de Bruxelles, 2003. Etude commandée par la
Commission Européenne.

® C'est le cas en Suéde et au Danemark.

" La compensation du handicap en Suéde. IGAS. Avril 2003.
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besoins et aspirations de la personne, a son projet de vie est une dimension tout a fait
nouvelle. Ici une définition ne suffit pas. Il faut une véritable mise a plat de la situation des
"habitudes de vie"®. Le but est de permettre I'élaboration d'un plan personnalisé de
compensation du handicap. « Les besoins de compensation sont inscrits dans un plan élaboreé
en considération des besoins et des aspirations de la personne handicapée tels qu'ils sont
exprimés dans son projet de vie » (art. L.114-1-1).

L'élaboration d'un plan suppose une mise a plat, une analyse, des criteres de sélection, une
hiérarchisation c'est-a-dire une évaluation. Cela est clairement exprimé dans l'article L.146-4
"Une équipe pluridisciplinaire évalue les besoins de compensation de la personne handicapée
ou polyhandicapée et son incapacité permanente sur la base de références définies par voie
réglementaire et propose un plan personnalisé de compensation du handicap. Elle entend
obligatoirement la personne handicapée, ses parents lorsqu’elle est mineure, ou son
représentant légal. Dés lors qu'il est capable de discernement, I'enfant handicapé lui-méme
est entendu par I'équipe pluridisciplinaire™.

1.2.5 L'évaluation sur la base des besoins correspond aux évolutions que connaissent les
pays voisins

Comme le montre le rapport de I'"GAS sus cité®, les pays étudiés ont évolué vers un systéme
personnalisé de compensation « construite avec la participation de l'intéressé et de ses
proches, & partir d'une évaluation de ses besoins ». Cette démarche tente a rapprocher le
systeme d'évaluation des enfants et adultes handicapés de ceux de la personne agee
dépendante. « Dans I'évaluation individualisée, les besoins pris en considération sont ceux de
la personne insérée dans son environnement social. L'entourage est ainsi pris en compte
autant comme possible apporteur d'aide a la personne que comme demandeur de soutien dans
son action d'aide »™.

Corrélativement et logiquement, la gestion de la compensation et de I'évaluation dans les pays
voisins, notamment ceux étudiés par I'lGAS fait l'objet d'une décentralisation au profit des
services communaux et de maniére plus restreinte (spécialement pour les aides techniques
lorsqu'elles sont données en nature) a des services d'envergure departementale ou régionale.
Ainsi en Grande-Bretagne I'évaluation des besoins (Community care assessment) et
I'élaboration des plans personnalisés (care plans) constituent-elles des obligations pour les
collectivites locales. En Italie, ce role est dévolu aux ASL (autorités sanitaires locales, au
nombre de 200, placées sous la tutelle des vingt régions italiennes) et en Suéde aux services
sociaux des municipalités. Dans ces pays, de culture administrative plus décentralisée que le
notre "les différences de traitement qui résultent de cette gestion de proximité sont largement
acceptées. Les personnes handicapées ne sont pas extérieures a leur communauté mais en
font partie intégrante : a ce titre elles participent au choix des priorités sociales de la
communauté..."*,

Il faut cependant relever une tendance nouvelle. Des inégalités de traitement ayant été
relevées dans plusieurs pays (rapports de l'audit Commission en Grande-Bretagne), on assiste

& Terminologie utilisée par la classification québécoise dans le document "processus de production du handicap"
et dans certains modeles d'évaluation du type Esope. Voir plus loin.

° Rapport de synthése. Septembre 2003.

% 1dem.

1 Rapport de I'lGAS. Septembre2003.
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a I'neure actuelle a une tendance marquée a encadrer la décentralisation par des garde-fous,
par exemple par la fixation de standards de qualité (en 2000 le National care standard Act en
Angleterre) ou de prestations de niveau essentiel (ltalie), ou encore par I’obligation
récemment imposée en Suede aux autorités locales de fournir gratuitement 10 aides et
services aux personnes les plus gravement handicapés.

Les classifications internationales du handicap par I'OMS constituent un
cadre conceptuel de base

L'accent mis sur la participation sociale et les besoins de la personne entérine I'évolution des
concepts intervenue dans le champ de la santé publique (de la santé comme absence de
maladie a la santé comme état complet de bien-étre...) comme dans celui du handicap ou le
modele de référence, trés medical il y a 50 ans, a évolué vers un modele social pour lequel, on
I'a vu plus haut, c'est, a la limite, I'inadéquation de I'environnement qui crée le handicap. Au-
dela du modeéle intégratif méme, le modele participatif recentre la question du handicap sur
I'interaction entre les capacités/incapacités de la personne et son environnement physique,
social, culturel, voire réglementaire. C'est I'obstacle qui crée le handicap. Lever ces obstacles,
c'est rendre service a la société toute entiére, d'ou notamment le concept d’"universal design"
ou de 'iglesign for all", d'accés pour tous, qui s'applique aussi bien a l'urbanisme qu'a
Internet™.

Ces évolutions conceptuelles transparaissent tres clairement dans les travaux de l'organisation
mondiale de la santé qui, dans un but de systématisation et d'uniformisation, pour faciliter les
échanges d'informations et de coordination entre les pays, travaille de facon permanente au
classement des maladies et de leurs conséquences. Ceci donne lieu a des manuels de
classification adoptés par I'Assemblée mondiale de la santé qui servent de référence aux
travaux de nombreux pays.

1.3.1 La classification internationale des handicaps (C.1.H.)

A l'issue de longs travaux d'experts, la premiere classification a été publiée en 1980 dans le
prolongement de la classification internationale des maladies (CIM/9) comme "un manuel de
classification des conséquences des maladies”. Dénommée classification internationale des
handicaps (CIH) : déficiences, incapacités, désavantages, elle est structurée autour de la
séquence : maladie — déficience - incapacité- désavantage qui compose le handicap. Dans le
cadre du présent rapport qui porte sur les outils évaluation, il parait nécessaire d'entrer dans le
détail de la signification des termes et de la décomposition en différentes rubriques.

La déficience correspond a "toute perte de substance ou altération d'une structure ou fonction
psychologique, physiologique ou anatomique™.

Dans la CIH, les déficiences sont réparties en 9 catégories : 1. Déficiences intellectuelles 2. Autres atteintes
du psychisme 3. Déficiences du langage et de la parole 4. Déficiences auditives 5. Déficiences de I'appareil
oculaire 6. Déficiences des autres organes 7. Déficiences du squelette et de I'appareil de soutien 8. Déficiences
esthétiques 9. Déficiences des fonctions générales, sensitives ou autres.

Chaque déficience est elle-méme subdivisée en un certain nombre d'altérations ( 99 au total, comportant elles-
mémes des sous-catégories).

12 Documentation francaise “problémes politiques et sociaux n° 892", 2003, notamment H. J. Stiker, V. Assante.
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L'incapacité : « toute réduction (résultant d'une déficience) partielle ou totale de la capacité
d'accomplir une activité d'une fagon ou dans les limites considérées comme normales pour un

étre humain ».

Les incapacités sont classées en 9 catégories: 1. Incapacités concernant le comportement. 2. Incapacités
concernant la communication. 3. Incapacités concernant les soins corporels. 4. Incapacités concernant la
communication. 5. Incapacités concernant l'utilisation du corps de certaines taches. 6. Maladresse. 7. Incapacités
révélées par certaines situations. 8. Incapacités concernant des aptitudes particuliéres. 9. Autres restrictions
d'activités.

Ces incapacités sont elles-mémes subdivisées en 80 sous catégories. Les incapacités comprennent des échelles de
gravité et des échelles d'évolutivité.

Le désavantage est défini par 'OMS comme "le préjudice qui résulte de la deficience ou de
I'incapacité qui limite ou interdit I'accomplissement d'un réle considéré comme normal

compte tenu de I'age, du sexe et les facteurs socioculturels”.

Les désavantages sont présentés selon 7 dimensions: 1. Désavantages d'orientation 2. Désavantages
d'indépendance physique 3. Désavantages de mobilité 4. Désavantages d'occupation 5. Désavantages
d'intégration sociale 6. Désavantages d'indépendance économique 7. Autres désavantages.

Dans la CIH, le groupe des désavantages est nettement moins détaillé et codé que les deux

catégories précédentes de la déficience et de l'incapacité (23 pages dans un manuel de 203
13

pages)°.

1.3.2 La classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé
(C.ILF)

La CIH a fait I'objet d'une révision entérinée en 2001 par I'assemblée mondiale de I'OMS.
« La classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (C.I.F.) »* a
été publiée. La CIF repose sur une double critique de la CIH :

0 le schéma linéaire est trop simpliste : le handicap ou le désavantage social peut
résulter d'une déficience sans incapacité (cas d'une déficience esthétique). A l'inverse,
certaines déficiences peuvent entrainer une restriction de la participation sociale sans
nécessairement s‘accompagner d'une limitation d'activités (exemple : personne sous
dialyse). Le désavantage social n'est pas nécessairement en bout de course mais peut-
étre lui-méme une cause d'incapacité et de déficience. « Il est impossible de déduire
les situations de handicap sur la base d'évaluation des aptitudes fonctionnelles sans
tenir compte des variables environnementales en situation de vie réelle ». La CIH
n'intéegre pas le facteur environnement alors qu'il a une incidence considérable sur la
situation de handicap.

o la CIH met l'accent sur les aspects négatifs du handicap, sans porter suffisamment
attention aux capacités et aux possibilités de participation a la vie sociale.

La CIF remplace la notion d'incapacité par celle de "limitation dactivités' (l'activité désigne
I'exécution d'une tache ou d'une action par une personne) : "les limitations d'activités sont des
difficultés qu'un individu peut éprouver dans lI'accomplissement ces activités. L'écart de la
capacité d'exercer l'activité par rapport a ce que I'on peut attendre de la part d'individus

'3 Publication du CTNERHI. 1993.

1 Sur les évolutions conceptuelles et I'histoire des classifications internationales, voir Pistes, vol 2 nov 2002 :
"L’évolution conceptuelle internationale dans le champ du handicap : enjeux socio-politiques et contributions
québécoises". Patrick Fougeyrollas. Site : ripph@irdpg.qc.ca

1> Classification québécoise. Processus de production du handicap. Document non édité.
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n'ayant pas ce probléeme de santé peut étre plus ou moins grand tant en qualité qu'en
quantité”.

""La restriction de participation' remplace le terme de désavantage utilisé dans la CIH de
1980 : ainsi, "la présence d'une restriction de la participation se détermine en comparant la
participation d'un individu a celle qu'on attend, dans telle culture ou telle societé, d'un

individu sans limitation d'activités"®,

La CIF regroupe les activités et la participation en neuf grands domaines : 1. Apprentissage et
application des connaissances 2. Taches et exigences générales 3. Communication 4. Mobilité 5. Entretien
personnel 6. Vie domestique 7. Relations et interactions avec autrui 8. Grands domaines de la vie 9. Vie
communautaire sociale et civique.

L'élément le plus novateur de la CIF réside dans l'intégration des facteurs contextuels
(facteurs environnementaux et facteurs personnels). Elle regroupe les facteurs

environnementaux en cing chapitres :
1. Produits et systemes techniques 2. Environnement naturel et changements apportés par I'homme a
I'environnement 3. Soutien et relations 4. Attitudes 5. Services, systéme et politiques.

Par ailleurs, la CIF rationalise la présentation des déficiences en distinguant les fonctions
organiques et les structures anatomiques (chacune au nombre de huit grandes catégories).

Ce nouveau manuel qui se présente comme une classification des "composantes de la santé",
par opposition a la CIH (classification des conséquences) fait I'objet de critiques et de débats
pour son caractére trop ambitieux (qu'est-ce que signifie le mot "fonctionnement” ?) ainsi que
pour le manque de rigueur et de clarté de certaines catégories retenues, notamment la
limitation de participation, concept marqué par le culture occidentale, alors que le statut du
handicap est particuliérement dépendant des cultures locales®’.

* k% %

En conclusion, au niveau méme du droit a compensation, notre pays est amené a se donner
une définition législative du handicap et a repenser, notamment dans l'optique de la création
de prestation de compensation, ses modes d'évaluation du handicap, encore aujourd'hui
essentiellement assis sur les taux d’incapacité. L'évolution du modéle biomédical du handicap
vers un modele plus social, déja esquissée a travers la conception du baréme de 1993 ne
pourra pas manquer d'étre prise en compte.

1¢ Classification internationale du fonctionnement, du handicapé et de la santé. Publication de l'organisation
mondiale de la santé.

17 Christian rossignol, la classification internationale des altérations corporelles, invalidité et handicap. Revue
Prévenir. Deuxieme semestre 2000. Mike Miles «regard critique des experts francais sur la nouvelle
classification des handicaps de I'OMS ». Revue Handicap. Octobre-décembre 2003.
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CHAPITRE 2. LA CREATION DE LA PRESTATION DE
COMPENSATION A DES IMPLICATIONS GENERALES SUR
L'EVALUATION DU HANDICAP

Le droit a compensation, application du principe de participation sociale comporte aussi un
volet financier et individuel : une nouvelle prestation.

Le projet de loi prévoit une nouvelle catégorie de prestation

2.1.1 Le périmétre de la prestation de compensation est plus réduit que celui du droit a
compensation

La prestation de compensation est un volet du droit a compensation : elle represente I'aspect
individuel de ce droit. L article L. 245-1 du projet de loi prévoit :

"Toute personne handicapée résidant de facon stable et réguliere en France métropolitaine,
dans les départements mentionnés a l'article L. 751-1 du code de la sécurité sociale ou a
Saint-Pierre-et-Miquelon, dont I'dge est inférieur a une limite fixée par décret et dont le
handicap répond a des criteres définis par décret prenant notamment en compte I'a4ge ainsi
que la nature et I'importance des besoins de compensation, a droit & une prestation de
compensation, qui a le caractere d'une prestation en nature qui peut étre versée, selon le
choix du bénéficiaire, en nature ou en espéces..."

Peuvent également prétendre au bénéfice de cette prestation les personnes d'un age supérieur
a la limite fixée par décret mais dont le handicap répondait aux critéres de la prestation avant
cet age limite ainsi que, sous certaines conditions, des personnes qui exercent une activité
professionnelle au-dela de cet age. Les bénéficiaires de l'allocation d'éducation spéciale,
exposés a des charges relevant de I'aménagement du logement et du véhicule peuvent
également préetendre au bénéfice de cette prestation.

Ainsi, le champ de la prestation de compensation du handicap (PCH) est-il plus limité que
celui du droit & compensation qui comporte une dimension collective large. 1l revient, de plus,
au pouvoir réglementaire d'en fixer le périmétre en fonction de I'age, de I'importance des
"besoins de compensation” et des ressources.

D'ores et déja cependant, il est prévu d'en élargir les bénéficiaires :

Article 2 bis: "dans les trois ans a compter de I'entrée en vigueur de la présente loi,
I'harmonisation des dispositions applicables aux enfants et aux adultes handicapés sera
réalisée. Dans un délai maximum de cing ans, toutes les dispositions de la présente loi
opérant une distinction entre les personnes handicapées en fonction de critéres d'age seront
supprimées”.

Par ailleurs, il faut souligner que la prestation de compensation bénéficie aux "personnes
handicapées hebergées ou prises en charge dans un établissement social ou medico-social ou
hospitalisé dans un établissement de santé". Cette précision de l'article L. 245-9 de la loi n'est
pas sans conséquences sur le systeme d'évaluation, car I'évaluation du besoin en établissement
est nécessairement différente de celle du besoin d'aide a domicile.

IGAS L’évaluation du handicap octobre 2004
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2.1.2 La prestation de compensation est multiforme

"Art. L. 245-2. - La prestation de compensation peut étre affectée, dans des conditions
définies par décret, a des charges :

1° Liées a un besoin d’aides humaines, y compris, le cas échéant, celles apportées par les
aidants familiaux ;

2° Liées a un besoin d’aides techniques, notamment aux frais laissés a la charge de I’assuré
lorsque ces aides techniques relévent des prestations prévues au 1° de I’article L. 321-1 du
code de la sécurité sociale ;

3° Liees a I’aménagement du logement et du véhicule de la personne handicapée ;

4° Spécifiques ou exceptionnelles, comme celles relatives a I’acquisition ou I’entretien de
produits liés au handicap ;

5° Liées a l'attribution et a I'entretien des aides animaliéres, représentées par les chiens guide
d'aveugles pour les personnes handicapées visuelles et par les chiens d’assistance pour les
personnes atteintes d'un handicap moteur ».

L'objet de cette prestation est trés large. Une association comme I'UNAPEI souhaite inclure
dans ces aides le domaine de la protection juridique -tutelle et curatelle d'Etat- qu'elle
souhaiterait voir mieux reconnu et rémunéré qu’aujourd’hui.

v" Le noyau dur de la PCH sera le bloc des aides humaines. Notons que le texte y inclut
celles apportées par les aidants familiaux. Désormais, « la personne handicapée peut
employer un ou plusieurs membres de sa famille, y compris son conjoint... ». Un nouveau
probléme se pose a I'évaluation : comment apprécier lI'apport des aidants familiaux, les
mémes criteres que les professionnels sont-ils pertinents ? A cet égard, on pourra tirer
d'utiles enseignements de pays comme la Suéde et la Grande-Bretagne ou la non-
discrimination s'étend aux aidants familiaux et ou des droits a congé dans leur entreprise
par exemple leur sont ouverts.

v" La PCH inclut les aides techniques. On les définira par référence a la norme internationale
ISO 9999, comme « tout produit, instrument, équipement ou systéme technique utilisé par
une personne handicapée, fabriqué spécialement ou existant sur le marche, destiné a
prévenir, compenser, soulager ou neutraliser la déficience, I'incapacité ou le handicap ».
Les aides techniques sont des solutions de compensation fonctionnelle dont I'importance
est croissante et dont pourtant la prise en charge par le systeme francais est faible,
compliquée, lente et inégalitaire, comme I'ont montré de multiples rapports ou études™®.

Le besoin daide technique couvert par la PCH devrait permettre de financer les frais
laissés a la charge de I'assuré lorsque ces aides techniques relévent de I'assurance-maladie
(article L. 321-1 du code de la sécurité sociale): TIPS (tarif interministériel des
prestations sanitaires) ou depuis 2001 LPP (liste des produits et prestations). La PCH
devrait pouvoir prendre en charge également des aides techniques (appareillage, matériel,
produits) non financees par la Sécurité sociale. Le domaine est tres ouvert et
potentiellement important, compte tenu notamment des logiciels informatiques et des
programmes de développement pédagogique et d'aide a la décision qui peuvent étre tres
utiles pour les handicapés mentaux, jusqu'ici peu concernés par ces formes de
compensation (ainsi par exemple du programme suisse dit BABAR).

18 Rapports : Rouch (1995), Lyazid (1999), Assante (2002), Lecomte (2003), Thoumie, Conte, Sanchez (2004).
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v' Les aménagements de logement peuvent faire lI'objet de subventions et de préts par de
nombreux types de financeurs (ANAH, ALGI, Conseils généraux, Conseils régionaux,
sécurité sociale pour des prestations extralégales, Mutuelles...). Mais, lourdes en temps
"dossier"”, partielles, souvent tatillonnes, ces aides représentent pour la personne
handicapée un vrai parcours du combattant qui cependant s'est amélioré depuis la mise en
place progressive des sites pour la vie autonome (SVA).

v" Les aménagements de véhicules peuvent étre étudiés et pris en charge dans le cadre des
SVA. Pour les personnes qui travaillent, une partie du financement est assuré actuellement
par I'allocation compensatrice pour frais professionnels (ACFP) et par I'AGEFIPH.

v Pour les autres formes d'aide exceptionnelles, spécifiques ou animalieres, les dispositifs
actuels sont parcellisés et partiels.

Le fait de regrouper et de systématiser cet ensemble d'aides constitue en soit une
reconnaissance et un progres : la compensation individuelle doit faire I'objet désormais d'une
approche globale. Ses différents volets ne peuvent qu'en étre renforcés.

2.1.3 La PCH s'ajoute et se substitue partiellement a des dispositifs existants

La prestation de compensation (PCH) devrait garantir une "compensation effective et
personnalisée™” et revaloriserait les budgets dont disposent les personnes handicapées en
améliorant la solvabilisation concernant notamment les aides dont ils peuvent avoir besoin.

Elle va remplacer :

- l'allocation compensatrice pour tierce personne (ACTP) servie par le département, sur
décision de la COTOREP, aux personnes dont le taux d'incapacité est d'au moins 80 %, et
qui sont atteint de cécité et ont besoin d'une aide pour les actes essentiels de I'existence.
(le montant de cette allocation peut varier entre 40 % et 80 % de la MTP - majoration pour
tierce personne-).

- Tlallocation compensatrice pour frais professionnels*® (ACFP) servie par le département
aux personnes dont le taux d'incapacité est d'au moins 80 %, sur décision de la COTOREP
et qui ont du fait de leur handicap, des frais supplémentaires pour exercer une activité
professionnelle.

Elle pourra compléter le cas échéant :

- la majoration pour tierce personne (MTP) attribuée au bénéficiaire d'une pension
d'invalidité ou d'une pension de vieillesse pour inaptitude, ou la MTP attribuée au titre de
la législation sur les accidents de travail. Dans ce cas, les sommes percues viendraient en
déduction du montant de la prestation de compensation.

- le complément d’AES qui concerne le volet aménagement du logement.
Elle n'est pas cumulable avec I'APA, cependant des personnes de plus de 60 ans, sous
certaines conditions, pourront faire le choix de bénéficier de la PCH a la place de I'APA.

Ainsi la prestation de compensation va-t-elle se substituer a certaines allocations (ACTP) ou
venir en complément d'autres (AES, Invalidité 3°™ catégorie). Cela signifie que la part "aide

19 |'ACFP est destiné & prendre en charge les frais supplémentaires liés & une activité professionnelle. Une
personne travaillant en CAT ou AP peut bénéficier de cette allocation, par contre elle ne permet pas de prendre
en compte les frais supplémentaires d'une personne au chémage ou étudiante.
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humaine™ de la prestation comporte des liens avec des allocations existantes (ACTP,
complément d'AES, allocation personnalisée d'autonomie) puisqu'elle les compléte, s'y
substitue ou implique leur réduction. Cela n'est pas neutre vis-a-vis de I'évaluation en vue de
la prestation de compensation puisque l'attribution de ces autres prestations est elle-méme
soumise a des évaluations et des barémes : le guide-baréme pour I'évaluation des déficiences
et incapacités des personnes handicapées et la grille AGGIR pour I'APA (voir plus loin).

Le comparatif international européen montre une dominante de similitudes
en matiere de compensation individuelle

La place de la compensation spécialisée sous forme de prestations et de mesures spécifiques
est étroitement corrélée dans les différents pays a lI'importance attachée a la compensation
collective et a la culture de non-discrimination. En Suede, en Italie et en Grande Bretagne par
exemple, pays particulierement investis dans la lutte contre la discrimination, la place et le
sens des mesures individuelles de compensation ne sont pas les mémes que dans un pays
comme le nétre qui est en train d'élaborer une nouvelle politique et n'a mis en place que
tardivement, via les sites pour la vie autonome, un dispositif cohérent en matiere d'aides
techniques.

La compensation individuelle a, dans les pays membres du Conseil de I'Europe (au nombre de
45), une acception plus large que celle de la prestation de compensation prévue par le projet
de loi francais. Elle se décompose en prestations de soutien au revenu et en financement des
surcodts du handicap. Elle inclut généralement les services et établissements, notamment de
travail pour les handicapés. Rappelons a cet égard que le projet de loi francaise établit
désormais une distinction stricte entre la garantie de revenus (AAH) et la prestation dite de
compensation. Celle-ci n'inclut pas ce qui reléve de la garantie de ressources ou toute forme
d'allocation destinée a réparer une perte de revenu ou de gain.

Le rapport du Conseil de I'Europe mentionne également les systémes dits de réadaptation
(professionnelle, médicale) et note que dans certains pays la réadaptation est exigée comme
préalable a l'allocation (Allemagne, Autriche, Danemark, Espagne, Hongrie, Islande, Lituanie,
Luxembourg, Norvege, Slovénie et Suisse) alors que dans d'autres pays « elle est un droit de
la personne sans étre nécessairement une condition préalable a une prestation
économique » : Belgique, Chypre, France, Irlande, Italie, Lettonie, Pays-Bas, Portugal,
Royaume-Uni, Suede.

Globalement, dans ces pays, les dispositifs de compensation s'organisent autour de plusieurs
axes: des aides financiéres, des aides humaines, des aides techniques, des aides aux
aménagements, des services a la personne, des établissements ou des services spécialisés.

2.2.1 Les types d'aide et de prestation

Elles comportent des allocations de revenu qui, en France, ne sont pas incluses dans la PCH
mais aussi des prestations de compensation comprises au sens du projet de loi francais.

IGAS L’évaluation du handicap octobre 2004
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2.2.1.1 Le soutien au revenu

I prend des noms et des formes multiples. Le Conseil de I'Europe distingue® :

les prestations d'incapacité de longue durée : celles qui s'adressent aux personnes qui
deviennent handicapées pendant leur vie professionnelle (pension d'incapacité, d'invalidité,
pension pour accidents du travail ou maladie professionnelle) ; celles qui s'adressent a des
personnes qui ne sont jamais entrées sur le marché du travail en raison d'une incapacité/
invalidité : allocations pour handicap, prestations d'incapacité, etc.

les prestations d'incapacité de courte durée du type de indemnité journaliere, indemnité
pour incapacité de travail temporaire

les allocations familiales et autres avantages financiers : prestations spéciales enfants
handicapés, allocations familiales majorées, abattements fiscaux, allocations d'assistance
mensuelle (Italie), allocations pour soins, allocations pour soins constants etc.

Ces prestations relévent globalement du niveau central. "Elles sont accordées a partir d'un
certain niveau de handicap, en général mesuré par le taux d'incapacité"?'. Rappelons que ces
prestations ne sont pas incluses dans le champ du rapport de I'lGAS puisque la PCH n'inclut
pas ce qui est garantie de revenu.

2.2.1.2 Les prestations de compensation proprement dites

Elles visent a compenser les surcolts de soins et de mobilité. Ce sont des prestations en
especes ou en nature mais aussi des services et des établissements. Elles comportent, toujours
suivant les termes du rapport du Conseil de I'Europe :

les allocations pour soins: allocations de soins, assurance dépendance, assistance
personnelle, majoration pour tierce personne, compléments d'aide et de soins, pensions
complémentaires, allocation mensuelle de soins par tierce personne etc. Ce secteur inclut
ce qu'on nomme en France les aides humaines mais aussi les services et les centres
d'accueil et d'occupation de jour.

I'assistance personnelle. Celle-ci intégre :

o la scolarité/éducation spéciale : éducation dans des établissements spéciaux ou des
classes ordinaires

o [l'orientation/formation professionnelle

o les aides techniques et materielles : aides individuelles ou appareils et mateériels
nécessaires pour travailler ou suivre des études, adaptation du domicile, subventions
de mobilité et frais de transport, prothéses et aide orthopédique, transports, parkings,
matériels médicaux, appareils utiles pour la vie quotidienne etc. Notons qu'en Suéde et
au Royaume-Uni, le matériel technique prescrit est mis gratuitement a la disposition
de la personne handicapée, avec maintenance assurée.

o les dispositifs de réinsertion professionnelle: aides diverses y compris aux
employeurs, contingents, emplois protégées, congés supplémentaires, abattements
fiscaux.

20 \/oir tableaux p. 167-168 in "évaluation du handicap en Europe. Similitudes et différences".
2! Rapport de I'NGAS : étude d'administration comparée.
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Cette typologie établie au niveau européen montre que les prestations de compensation y
présentent un caractere trés extensif qu'il n'est pas prévu de leur donner dans le projet de
loi francais. Il ne faut donc pas s'‘étonner (voir plus loin) qu'avec une acception aussi
générale, I'évaluation des droits se fasse, dans ces pays, sur la base la plus commune, la
plus ancienne et la plus objective : les taux d'invalidité ou d'incapacité.

Les implications générales de cette prestation sur I'évaluation

Le critére du taux d’incapacité ou d’invalidité est massivement employé alors qu’il ne rend
pas compte correctement du besoin de compensation.

2.3.1 Laprédominance actuelle du critere du taux d'incapacité

Sans interférer sur le chapitre suivant qui va détailler les outils eux-mémes, il nous faut
survoler ici les critéres utilisés actuellement dans le champ de ce qui sera la PCH. A I'heure
actuelle, les équivalents des diverses composantes de la future PCH sont régis par des
systemes d'évaluation qui font intervenir le critere du taux d'incapacité a titre exclusif pour les
aides humaines et des critéres plus larges pour certaines aides techniques.

0 Pour les aides humaines :

-I'ACTP est attribuée sur décision de la COTOREP sous deux conditions: un taux
d'incapacité d'au moins 80 % et la nécessité d'avoir besoin d'aide pour un ou plusieurs
actes essentiels de l'existence (ou étre atteint de cécité). La premiere condition
s'apprécie a l'aide du guide bareme, la deuxieme s'appuie sur les dispositions du décret
n° 77-1549 du 31 décembre 1977 et de la circulaire n° 61 AS du 18 décembre 1978.

- I'AES et ses compléments sont attribués par la CDES sous deux conditions : un taux
d'incapacité d'au moins 50 % ainsi que le recours fréquent a une tierce personne ou si le
handicap entraine des dépenses colteuses (Art L 541-1 du code de la sécurité sociale).
Le taux est déterminé a l'aide du guide bareme, les autres conditions sont appréciées en
s'appuyant sur un guide d'évaluation®.

- la MTP est attribuée, par un organisme de sécurité sociale, aux personnes titulaires d'un
avantage ouvrant droit a cette majoration (notamment pension d'invalidité ou certaines
pensions de vieillesse) qui ne peuvent plus travailler et qui ont besoin, avant 65 ans, de
l'assistance d'une tierce personne pour accomplir les actes ordinaires de la vie. Il
n'existe pas de baréeme pour l'une ou l'autre de ces deux conditions qui s'appuient
uniquement sur les articles L 341-1 a L 341-4 du code de la sécurité sociale.

O Pour les aides techniques :

- Certaines aides techniques sont prises en charge par la sécurité sociale au titre de la
LPP, ce qui renvoie a des criteres d'évaluation techniques et d'éligibilité liés a des
financements de I'assurance maladie. Le financement d'une partie du surcolt est assuré
par des prestations extralégales versées par différents organismes (CPAM, MSA,
mutuelle, conseil géneral...).

22 |_e guide d'évaluation pour l'attribution d'un complément & I'allocation d'éducation spéciale, annexé a l'arrété
du 24 avril 2002 pris en application de l'article R 541-2 du code de la sécurité sociale.
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- La mise en place progressive des sites a la vie autonome (SVA) a permis de faciliter les
démarches pour l'acces aux aides techniques. L'évaluation des besoins est assurée par
des ETEL, qui peuvent s'appuyer notamment sur un référentiel fonctionnel mis au point
par les sites pour la vie autonome. Celui-ci figure en annexe de la circulaire DGAS du

19 juin 2001 (voir plus loin). Il permet de repérer les caractéristiques
sociodémographiques, les déficiences et pathologies et d'évaluer les capacités
fonctionnelles de la personne dans la vie quotidienne. Il débouche sur des

préconisations.

0 Pour les aménagements de logements : le dispositif et les méthodes d'évaluation sont ceux
mis en place par les SVA, comme pour les aides techniques.

0 Pour les aménagements de véhicules

Les modes d'évaluation sont dictées par les criteres de prises en charge :

- de I'ACFP (allocation compensatrice pour frais professionnels), attribuée par la
COTORERP, si la personne a un taux d'incapacité d'au moins 80 % et si elle utilise son
véhicule notamment pour pouvoir travailler.

- de I'AGEFIPH® qui intervient pour les personnes qui bénéficient d'une reconnaissance
de la qualité de travailleur handicapé, attribuée par la COTOREP: le mode
d'évaluation est le systéme du baréme de 1993.

- les SVA qui interviennent en complément selon les modalités précedemment
indiquées. Une évaluation des besoins peut-étre faite par les ETEL.

La référence de base est celle du taux d'incapacité, tel que défini par le baréme.

0 Pour les quatrieme et cinquieme secteur couvert par la PCH :

Celui des charges spécifiques ou exceptionnelles, imprécis, il n'est pas couvert par une grille
d'évaluation, sauf le domaine des aides animaliéres qui peuvent étre évaluées sur la base du
référentiel des sites pour la vie autonome.

2.3.2 Les incapacités du taux d'incapacité en matiére de besoin de compensation

Si elle reste fondamentale dans I'approche des situations de handicaps, l'analyse des
déficiences et des incapacités ne permet pas d'évaluer les besoins réels de compensation des
personnes. Des aides de niveau et de nature trés différentes peuvent étre requises pour des
niveaux d'incapacité identique et a I'inverse des aides identiques peuvent correspondre a des
déficiences tres différentes. Cela a été démontré par les travaux de la C.1.F. (voir plus haut la
critique de la C.1.H.) : les aides nécessaires pour compenser les handicaps sont tres variables
et dépendent fortement de I'environnement humain et matériel de la personne ainsi que de ses
capacités, de son état d'esprit, de ses aspirations et de son projet de vie.

De nombreux travaux, portant sur les personnes agées dépendantes montrent qu™il n'y a pas
de corrélation systématique entre un niveau d'incapacité et le besoin d'aide qui en

découlerait"®*,

Avec la philosophie de la référence aux besoins individualisés, les instruments de mesure
devront s'enrichir de nouvelles variables. Par ailleurs il est clair que la suppression, a 5 ans de

8 Association nationale de gestion du fonds pour I'insertion professionnelle des personnes handicapées.
2 Recherche- action de Bernard Ennuyer, Florence Leduc, Sylviane Fior : « la prise en charge des personnes
ageées dépendantes par les associations parisiennes de soins et de services a domicile » Janvier 1996.
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la barriére d'age de 60 ans va obliger a repenser I'évaluation du handicap a en tenant compte
des criteres de la grille AGGIR.

Au total, il parait nécessaire de repenser totalement la question de I'évaluation du handicap
dans l'optique de l'attribution de la prestation de compensation. On analysera au chapitre 4 la
problématique de la nouvelle évaluation.
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CHAPITRE 3. LES OUTILS D'EVALUATION DISPONIBLES EN
FRANCE OU A L'ETRANGER DONNENT DES PISTES MAIS PAS
DE MODELE.

Conformément aux objectifs impartis, la mission a procédé a l'examen d'un certain nombre
d'outils, existants ou en projet, frangais ou étrangers, pour voir quel pourrait étre leur intérét
dans le cadre du probléeme pose : comment évaluer au mieux les besoins de compensation. Il
n'a pas été procédé a un inventaire exhaustif : celui-ci edt été interminable, en raison du
nombre de référentiels, baremes, questionnaires, guides existant sur le sujet, et peu instructif,
car un outil ne vaut qu'en fonction de son contexte et de ses objectifs.

Pour la France, la mission s'est centrée sur les outils utilisés dans le cadre de la loi de 75 ou
dans des contextes proches (3.1) tant par l'administration (3.1.1 et 3.1.2) que par des
partenaires associatifs ou des experts (3.1.3). Pour I'étranger (3.2), elle s'est appuyée sur des
analyses comparatives menées en Europe (3.2.1) et sur quelques exemples d'outils renvoyant
a des modeéles differents (3.2.2).

Survol des dispositifs et des outils disponibles en France

On distinguera les instruments utilisés ou proposés en France suivant qu'ils sont utilisés dans
le champ potentiel de la PCH (3.1.2) ou hors de ce champ (3.1.1) puisque la prise en charge
du handicap dépend en France, comme dans les pays voisins, de multiples dispositifs qui
peuvent intervenir séparément ou concurremment.

On verra que, globalement sauf pour les prestations construites ou aménagées a partir de 2000
(APA, complements d'AES, régime des aides techniques), le fondement de I'évaluation et de
I'éligibilité est toujours la mesure des taux d'invalidité ou d'incapacité, ou pour les invalidités
intervenues en periode de travail ou dans le cadre du travail, I'appréciation de la perte de
capacité de travail ou la perte de gain.

3.1.1 Les dispositifs hors champ de la PCH sont construits autour des taux d'invalidité ou
d'incapacité

A ce stade, on rappellera brievement les principaux dispositifs de prise en charge du handicap
existant dans notre pays en se placant principalement du point de vue de leur mode
d'évaluation du handicap. Un des éléments qui les rapproche est leur référence a la notion et
a la détermination de taux dits d'invalidité ou d'incapacité. lls s'appuient pour la plupart sur
des barémes qui leur sont spécifiques™, avec un impact variable du taux d'incapacité sur les
prestations et aussi des taux qui ne sont pas comparables d'un baréme a l'autre. Mais dans ces
dispositifs, lI'appréciation du besoin de tierce personne s'apprécie le plus souvent de facon
indépendante du taux d'incapacité, sans criteres trés définis, ce qui confirme l'idée d'une
certaine indépendance du besoin en aide humaine professionnalisée par rapport au taux
d'incapacité.

2 Un rapport sur l'indemnisation du dommage corporel publié en juin 2003, mentionne les résultats d'un groupe
de travail du Conseil National de I’Aide aux Victimes (CNAV) qui préconise I’élaboration d’un bareme médical
unique auquel tous les systemes d’indemnisation, devraient étre rattachés.
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v Dans le cadre de la réparation du dommage corporel, les juridictions et les compagnies
d'assurances s'appuient sur des baremes non opposables. Il en existe différents, dont des
barémes contractuels des assurances mais il faut mentionner particulierement le baréeme
médico-légal (révisé en 2000) et le baréeme de Droit Commun ou baréeme fonctionnel,
édité par le Concours Médical et qui fait I'objet de révisions réguliéres (derniére est
I'édition 2001). Ils permettent d'affecter des taux d'incapacité permanente partielle (IPP) a
des lésions définitives ou a des atteintes fonctionnelles. En complément de ce taux, les
médecins experts sont amenés a détailler les différents préjudices et a évaluer notamment
les besoins d'aide humaine et les aménagements architecturaux.

v' Dans les régimes de base de sécurité sociale, I'invalidité, résultant d'un état pathologique

stabilisé ou d'une usure prématurée de l'organisme lorsque celle-ci réduit la capacité de
travail ou de gain de I'assuré, peut ouvrir droit a une pension.
Il n'existe pas de baréme, le médecin conseil s'appuie uniquement sur les articles L 341-1
a 341-4 du code de la sécurité sociale. Ce dernier article prévoit que, pour les invalides du
groupe 3, qui ne peuvent exercer une profession et qui peuvent apporter la preuve du
besoin qu'ils éprouvent de bénéficier de I'assistance d'une tierce personne (capacité
d'effectuer ou non les actes ordinaires ou essentiels de la vie -autonomie motrice,
alimentation, hygiene-), il peut y avoir une majoration pour tierce personne (voir plus
haut). Cette majoration a un montant forfaitaire : 945 euros par mois (1* janvier 2004).

v' Dans le cadre de l'indemnisation des victimes d'accidents du travail et de maladies
professionnelles, I'évaluation se fait sur la base d'un taux d'incapacité permanente
partielle déterminé a partir de "deux barémes médicaux spécifiques, indicatifs et
opposables”. Pour les accidents du travail, c'est le décret n® 82-1135 du 23 décembre 1982
complété, pour les maladies professionnelles le décret n® 99-323 du 27 avril 1999.

Ces baremes prennent en compte la notion de sequelle, anatomique et fonctionnelle et lui
font correspondre un taux ou une fourchette de taux d'IPP, base de calcul de la réparation.
Le préambule du bareme AT précise que l'incapacité permanente est déterminée d'apres la
nature de l'infirmité, I'état général, I'age, les facultés physiques ou mentales de la victime
ainsi que d'apres ses aptitudes et sa qualification professionnelle. Le calcul de la rente
tient compte du taux d'incapacité et du salaire annuel.

Une majoration de la rente peut étre attribuée aux personnes dont le taux d'incapacité est
d'au moins 80 % et qui doivent avoir recours a l'assistance d'une tierce personne pour
effectuer les actes ordinaires de la vie. Cette majoration est de 40 % de la rente, avec un
toutefois un montant minimum.

v' Dans le régime de la fonction publique, I'indemnisation des accidents du travail et des
maladies professionnelles s'appuie sur le baréme indicatif?® mentionné dans le Code des
pensions civiles et militaires. Dans ce baréme, le taux d'incapacité est apprécie en fonction
d'éléments a caractére médical (le taux ne prenant pas en compte une éventuelle réduction
de capacité de travail) et en lien avec l'origine ou la temporalité des lésions. Une
majoration peut-étre attribuée lorsque la personne a besoin de l'assistance d'une tierce
personne, sans lien avec le taux d'incapacité.

% Décret n° 2001-99 du 31 janvier 2001 portant modification du décret n° 68-756 du 13 ao(it 1968 pris pour
I'application de I'article L. 28 (3e alinéa) du code des pensions civiles et militaires de retraite, pris en application
de l'article L. 22 (3°™ alinéa) de la loi n° 64-1339 du 26 décembre 1964.
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v' Le dispositif d'indemnisation des anciens combattants et victimes de guerre s'appuie, pour
déterminer des degrés d'invalidité, sur le guide-bareme annexé au décret du 29 mai 1919
(modifié par différents textes dont le dernier est le décret du 28 juin 1949). Des
majorations de pensions et des allocations spéciales prévues par les articles L. 17 et L. 38
du code des pensions militaires et des invalides de guerre peuvent étre attribuées a partir
d'un degré d'invalidité d'au moins 85 %.A partir de ce taux une majoration peut étre
donnée en cas de recours constant aux soins d'une tierce personne.

v' La loi n® 2001-647 du 20 juillet 2000 créant l'allocation personnalisée d'autonomie
(APA) pour les personnes &gées dépendantes a ouvert la voie & une nouvelle grille
nationale définie par voie réglementaire : la grille AGGIR qui est décrite plus loin. Elle
constitue une exception majeure a la polarisation autour des taux d'invalidité et
d'incapacité qui existe dans tous les régimes.

3.1.2 Les outils utilisés actuellement dans le champ de la future PCH sont en grande
partie assis sur les taux d'incapacité mais s'ouvrent sur la compensation

Dans ce qui reléve de la sphere de la compensation, il existe :

- dans le cadre de la loi du 30 juin 1975 :

v le guide-baréme pour I’évaluation des déficiences et incapacités des personnes
handicapées publié dans la circulaire n° 93/36-B du 23 novembre 1993 en application
du décret n° 93-1216 du 4 novembre 1993.

v' le guide d’évaluation pour I’attribution d’un complément a I’allocation d’éducation
spéciale annexé a I’arrété du 24 avril 2002 pris en application de I'A.541-2 du code la
sécurité sociale.

v’ le référentiel fonctionnel des sites pour la vie autonome figurant en annexe a la
circulaire DGAS/PHAN du 19 juin 2001 relative au dispositif pour la vie autonome. Il
ne s'agit pas d'un outil d'éligibilité.

- dans le cadre de la loi n° 2001-647 du 20 juillet 2000 créant l'allocation personnalisée
d'autonomie destinée aux personnes agées de plus de 60 ans :
v la grille AGGIR (autonomie gérontologique groupes iso-ressources) présentée en
annexe au décret n° 2001-1084 du 20 novembre 2001.

Nous présenterons rapidement ces outils pour lesquels il est renvoyé aux textes qui les
fondent, en les examinant sous I’angle de la contribution qu’ils peuvent apporter a une
appréciation de la compensation, telle qu’elle est définie par le projet de loi.

3.1.2.1 Le guide-bareme de 1993 : la référence de base est le taux d'incapacité

Il est utilisé pour guider les CDES et les COTOREP dans la détermination du taux
d'incapacité, critere de base retenu pour I'éligibilité a lI'allocation d'éducation spéciale (AES),
l'allocation aux adultes handicapés (AAH) ainsi, on la vu que I'ACTP (allocation
compensatrice pour tierce personne) et I'ACFP (allocation compensatrice pour frais
professionnels) ainsi que I'acces a la carte d'invalidité.
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a) Principes

La finalité du guide baréme se distingue de celle des barémes évoqués plus haut :

-- il n'a pas pour objectif la réparation d'un dommage ou d'une incapacité mais l'accés
a des prestations. Il est structurellement articulé autour des critéres d'éligibilité a ces
prestations (voir plus loin). Il est donc a la fois instrument d'évaluation et
d'éligibilite.

-- il vise a évaluer les incapacités et les désavantages qui résultent de toutes les
déficiences quelque soit leur origine.

-~ les criteres d'évaluation utilisés pour les enfants ou les adultes ne sont pas dissociés.

Ce guide baréme est d'abord une méthode d'analyse®’. 1l s'appuie sur les concepts de la CIH.

Le mode d'entrée dans le baréeme se fait par type de déficience qui correspond a "toute perte
de substance ou altération d'une fonction ou d‘une structure psychologique, physiologique ou
anatomique". La déficience peut étre congénitale ou acquise.

L'analyse porte ensuite sur la prise en compte des difficultés que cette déficience engendre
dans la vie quotidienne ou professionnelle. Ceci conduit directement a la notion d'incapacité
développée dans la Classification Internationale des Handicaps, qui correspond a "toute
réduction partielle ou totale de la capacité d'accomplir une activité d'une facon ou dans les
limites considérées comme normales pour un étre humain”.

L'évaluation du taux repose essentiellement, sauf en ce qui concerne les déficiences visuelles
et les déficiences auditives, sur l'appréciation des incapacités. L'analyse doit aussi tenir
compte de symptdmes qui peuvent majorer les incapacités et désavantages ainsi que des
contraintes dans la vie quotidienne.

b) Structure

Le bareme se compose de huit chapitres abordant les différentes catégories de déficiences :

1 - déficiences intellectuelles et difficultés du comportement,
2 - déficiences du psychisme,

3 - déficiences de l'audition,

4 - déficiences du langage et de la parole,

5 - déficiences de la vision,

6 - déficiences viscérales et générales,

7 - déficiences de I’appareil locomoteur,

8 - déficiences esthétiques.

Le baréeme fixe pour chaque catégorie de déficiences des degrés de sevérité, quatre le plus
souvent, exceptionnellement trois ou cing, qui permettent de guider [I'expert dans
I'appréciation du taux :

- Déficience légére de 1a 45 %
- Déficience importante de 50 a 75 %
- Déficience sévere 80 % et plus.

Le taux de 100 % est exceptionnellement attribué et réservé aux incapacités totales par
exemple un état végétatif ou un coma.

21 53 démarche est décrite dans la circulaire du 23 novembre 1993.
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c) Les critéres d'éligibilité

Avec le guide-bareme, I'évaluation est structurellement articulée avec I'éligibilité. Le critére
est celui du taux d'incapacité. Il existe deux paliers particulierement importants du fait de leur
role seuil pour l'attribution de certaines prestations : les taux d'incapacités de 50 et 80 % qu'il
est important de déterminer avec soin. Ainsi® lorsqu’une seule déficience aboutit & une
situation justifiant de I’attribution d’un taux supérieur ou égal a 80 %, la recherche de
déficiences associées, qui majoreraient ce taux, n’apporte aucun avantage supplémentaire en
terme de prestation.

° Le taux de 50 % est atteint des lors que la vie sociale de la personne se trouve entravée ou
lorsque la préservation de la vie sociale se fait au prix d'efforts importants ou au prix de la
mobilisation de compensations spécifiques. Il permet I'acces a I'AES et a I'AAH au titre de
I'article L 821-2 du code de la sécurité sociale.

° Le taux de 80 % est attribué notamment lorsqu'il y a atteinte de l'autonomie individuelle de
la personne, c'est a dire lorsque la personne doit étre aidée totalement ou partiellement ou
surveillée pour I'accomplissement de certains actes essentiels de I'existence. Ce taux
permet l'attribution d'une carte d'invalidité et de I'AAH au titre de l'article L 821-1du CSS.
Il permet aussi l'acces a l'allocation compensatrice sous réserve de critéres relatifs au
besoin d'aide pour les actes essentiels de I'existence.

d) Portée et limites

Ce guide est un outil méthodologique a la fois rigoureux et ouvert qui développe une
approche globale des conséquences du handicap sur les activités de la vie courante et qui est
bien approprié par les professionnels. Le chapitre VI sur les déficiences viscérales a fait
I'objet d'une rénovation qui s'est accompagnée de la rédaction d'une introduction générale au
bareme. A cet égard, on ne peut que s’étonner que le décret relatif a ces modifications
préparées par la DGAS, n’ait pas encore été publié.

Le guide bareme est uniquement destiné a fixer un taux d'incapacité. S'il permet d'identifier
les personnes qui ont besoin d'une aide pour effectuer les actes essentiels de I'existence (cf.
critére du taux de 80 %), il n'a pas vocation a quantifier ce besoin d'aide qui est examiné dans
le cadre de l'attribution de I'ACTP. Il ne permet pas non plus, par construction, de repérer les
besoins en aides techniques et en aménagement du logement.

En dépit du souci d'appréhender avant tout les conséquences du handicap, le baréme reste tres
centré sur la déficience analysée d’un point de vue médical, méme si le mode raisonnement
apparait plus ouvert que dans les systemes évoqués au § 3.1.1, complétement centrés sur
I'expertise médicale au sens le plus traditionnel. Les incapacités ne sont pas listées ni
analysées de maniere systématique, a la différence des classifications de la CIH a laquelle il
fait pourtant référence. Le baréme intégre peu le désavantage social, la restriction éventuelle
de participation a la vie sociale et professionnelle et ne prend pas en compte les facteurs
environnementaux qui jouent un réle fondamental de facilitation ou au contraire d’obstacle a
I’intégration.

2 Circulaire du 23 novembre 1993.
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Il est également reproché a ce type de baréme son approche « en creux » de la condition de la
personne handicapée : accent mis sur les déficits, les difficultés et non sur les capacités, les
potentialités, les aspirations.

Malgré ces lacunes, le guide baréme constitue la référence et I’instrument de base en matiére
d’évaluation du handicap comme en matiére d’ouverture des droits des prestations reconnues
par la loi de 30 juin 1975. En fait, il s’agit d’un outil opérationnel construit pour décider de
I’éligibilité a des prestations, mais pas d’un moyen d’évaluer de facon globale une situation de
handicap.

by

3.1.2.2 Le guide d’évaluation pour Iattribution d’un complément a [I’allocation
d’éducation spéciale® : une ouverture sur l'analyse des besoins

Il est intéressant d'examiner les compléments a I’allocation d’éducation spéciale car ces
prestations correspondent a une acception large de la compensation et se rapprochent de la
définition de la PCH dans le projet de loi.

L’AES est une prestation familiale attribuée aux personnes qui assument la charge d'un enfant
dont le taux d'incapacité, fixé en référence au guide baréme, est d'au moins 50 %. La réforme
des compléments a I’Allocation d'Education Spéciale, mise en ceuvre en mars 2002, a été
accompagnée d’un outil a I’'usage des CDES, destiné a renforcer leur expertise et a améliorer
I’homogénéité des réponses sur le territoire : "le guide d'évaluation pour I'attribution d'un
complément a l'allocation d'éducation spéciale” annexé a I’arrété du 24 avril 2002, pris en
application du décret n° 2002-422 du 29 mars 2002.

Les compléments a cette allocation sont destines a aider la famille a faire face au désavantage
que constitue la nécessité d’engager des dépenses particulierement colteuses ou le recours
fréquent & I”aide d’une tierce personne®.

Le guide a pour but de préciser la notion de tierce personne et celle de frais liés au handicap.
Il comporte 4 parties :

v' des repéres pour permettre a la CDES de se référer aux caractéristiques et aux étapes du
développement habituel d’un enfant "sans deficience”,

v' des éléments pour analyser la nécessité du recours a une tierce personne : l'aide directe
aux actes de la vie quotidienne, I'accompagnement lors de soins, les soins mis en ceuvre
par la famille ou le jeune lui-méme, les mesures éducatives et ou pedagogiques
spécifiques, le besoin de surveillance du jeune, etc.

v' des orientations sur « les frais liés au handicap » : aides techniques et aménagement du
logement, frais de formation des membres de la famille a certaines techniques (langue
des signes...), les frais liés aux vacances et aux loisirs de I’enfant, certains frais
médicaux ou paramédicaux non remboursés par I’assurance-maladie, les surcodts liés
aux transports, une participation au frais vestimentaires supplémentaires etc.

v des régles concernant la proratisation du versement de I’ AES en rapport avec la prise en
charge par un établissement.

Il est expressément fait référence, dans ce guide, au projet individuel de I'enfant.

% En annexe a l'arrété du 24 avril 2002 relatif aux conditions d'attribution des six catégories de complément
d'allocation d'éducation spéciale.
% Article L 541-1 du code de la sécurité sociale.
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Une étude de suivi a été confiée, par la DGAS a des CREAI, afin d'évaluer I’utilisation des
différents outils (le guide d'évaluation ainsi que le questionnaire destiné aux familles). Le
rapport d’étude®’ fait apparaitre des insuffisances en matiére d’approche analytique des
situations de handicap. De ce fait, les équipes techniques des CDES procédent de maniére
synthétique et n’utilisent pas de criteres d’évaluation explicites. Les pratiques d’attribution
des compléments sont donc trés disparates.

L'étude met en évidence la nécessité pour les CDES de disposer d'informations
complémentaires. Les préconisations portent sur la nécessité d'apporter des précisions sur
I'appréciation des frais et sur la notion de tierce personne et d'autre part sur l'intérét de
développer un outil d'analyse permettant de structurer la démarche d'évaluation. Le rapport
insiste sur la nécessité de sensibiliser les médecins a la qualité de renseignement des
certificats médicaux.

A la suite de ce travail, les CREAI ont élaboré un nouvel outil d’aide a la décision. Celui-ci
comporte six axes : l'aide aux actes de la vie quotidienne, I'accompagnement ou le suivi en
matiere de soins, les mesures éducatives ou pédagogiques spécifiques, le besoin de
surveillance particuliére, les loisirs et vacances, I'aménagement de I'environnement du jeune.

Dans le cadre de notre réflexion sur les instruments a créer pour la PCH, il sera intéressant de
tirer des enseignements a la fois de cette étude et du guide AES car il est bien centré sur la
notion de compensation telle que I'entend la nouvelle loi.

3.1.2.3 Le référentiel fonctionnel mis en place par les « sites pour la vie autonome » :
vers un dépassement du baréme

a) Les objectifs

Le dispositif pour la vie autonome, crée par la circulaire DGAS n° 2001-275 du 19 juin 2001,
a pour but de "favoriser... I’autonomie des personnes confrontées a des situations de
handicap™ en améliorant « leur acces aux moyens de compensation des incapacités ou
d’expression des capacités que sont les aides techniques et les adaptations des cadres
individuels de vie »*. Les équipes techniques d’évaluation labellisées (médecins spécialistes,
ergothérapeutes ou techniciens paramédicaux de la déficience concernée, assistants
sociaux...) « proposent le plan d’aide individualisée avec préconisations des aides et plans de
financement a une commission des financeurs ». "Au sein de chaque équipe est désigné un
référent unique pour étre le correspondant de la personne handicapée tout au long du
processus de traitement de sa demande".

Cette notion de plan d’aide individualisée rejoint les dispositions du projet de loi : il préfigure
certains aspects de la prestation de compensation.

% Réalisation d'un test relatif aux outils pour l'attribution des compléments & l'allocation d'éducation spéciale.
Rapport final élaboré par le CREAI de Bretagne et le CREAI Rhdne-Alpes. Janvier 2004,

* Nouveau dispositif pour la vie autonome. Evaluation. Rapport final. Jésus Sanchez. Centre technique national
d'études de recherche sur les handicaps et les inadaptations. Janvier 2004.
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b)La structure du questionnaire

Le reférentiel fonctionnel, accompagné d’un guide d’utilisation, figurant en annexe 2 de la
circulaire du 19 juin 2001 consiste en une mise a plat de la demande et débouche sur des
préconisations.

Il se compose de la fagon suivante :

1. Le cadre de la demande : maintien & domicile, orientation, insertion scolaire, accés a I'emploi...

2. Les types d’aide demandée : aide technique, adaptation du logement, adaptation du poste de travail,

adaptation de la classe et de I’école, autre adaptation de I’environnement individuel, aide humaine, aide

animaliere, autres.

Les caractéristiques socio-démographiques

Les déficiences (elles reprennent en les simplifiant les catégories du bareme de 1993)
Les pathologies (trés brievement)
Une liste des capacités fonctionnelles de la personne a partir de 25 activités. Celles-ci
méritent d'étre détaillées car elles couvrent un large champ :
alimentation — élimination — toilette — habillage — manipulation, préhension d'objets — transferts (lever,
coucher, assis, debout) — orientation dans le temps et/ou I'espace — cohérence — communication orale —
communication écrite, lecture — déplacements intérieurs — préparation des repas — utilisation des
moyens de traitement des déficiences — alerter, assurer sa sécurité — suivi de sa santé — ménage —
déplacements extérieurs — transports — gestion de son budget — achats, courses — capacité a vivre en
groupe — travailler — apprendre, se former — activités de loisirs — sexualité — autres.

SR

L’evaluation des capacités fonctionnelles de la personne dans la vie quotidienne débouche sur
des préconisations dans les quatre domaines : de l'aide humaine (partielle ou totale), des aides
techniques, des aménagements, des aides animaliéres.

Ce référentiel est le modele qui se rapproche plus du dessein de la prestation de
compensation. Il débouche sur des préconisations précises dans les domaines couverts par la
PCH.

La séquence du processus d'évaluation est a retenir : avant de préconiser des aides humaines,
il faut recenser les possibilités d'aide technique et d'amenagements du logement.

* k% *

En conclusion, ces 3 outils et spécialement le guide baréeme ont été avant tout élaborés dans
I’optique opérationnelle de permettre une attribution rationnelle et juste des prestations
prévues dans le cadre de la loi de 1975. Les instruments employés pour I'AES et les aides
techniques contiennent des prémisses d'évaluation fondée sur les besoins et les projets des
personnes mais ils ne correspondent pas strictement a la visée introduite par le projet de loi :
le droit a compensation appelle une véritable évaluation globale de la situation et des besoins
des personnes en s'appuyant sur le projet de la personne.

3.1.2.4 La grille AGGIR: Il'abandon du taux d'incapacité mais pour les seules
personnes agees

Elle figure en annexe du décret n°® 2001-1084 du 20 novembre 2001 pris en application de
I’article L. 232-2 du code de I’action sociale et des familles portant sur I'allocation
personnalisée d'autonomie (APA).
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a) La finalité

La grille nationale AGGIR (Autonomie Gérontologie Groupes 1so-Ressources) constitue un
outil destiné a évaluer le degré de perte d’autonomie a partir du constat des activités
effectuées ou non par la personne agée dans sa vie quotidienne.

b)Les principes et la structure

L’évaluation se fait sur la base de 2 ensembles de variables :
v' dix variables dites « discriminantes » se rapportent a la perte d’autonomie physique et
psychique dont les 8 premieres sont utilisées pour le calcul du GIR (groupe iso-

ressources) : cohérence - orientation - toilette - habillage - alimentation - élimination - transferts (se
lever, se coucher, s’asseoir) - déplacement a I’intérieur - déplacement a I’extérieur - communication a
distance.

v sept variables dites « illustratives », concernant la perte d’autonomie domestique et
sociale. Elles n’entrent pas dans le calcul du GIR mais apportent des informations utiles

a I’¢élaboration du plan d’aide : gestion personnelle de son budget et de ses biens - cuisine - ménage
- transports - achats - suivi du traitement - activités de temps libre.

Chaque variable possede trois modalités de réponse :
A : fait seul totalement, habituellement, correctement,

B : fait partiellement, ou non habituellement ou non correctement
C : ne fait pas

c)Le groupage

A partir de cette grille, il a été possible de regrouper des profils de perte d'autonomie. Six
groupes ont été identifiés, consommant un niveau de ressources significativement proche
(groupes iso-ressources ou GIR) de soins de base et relationnels. Ces groupes sont obtenus
gréce a un algorithme qui permet de passer des réponses données par les évaluateurs a des
regroupements homogeénes. Ces GIR servent de critere d'éligibilité a 'APA.
o le GIR 1 réunit des personnes complétement dépendantes qui nécessitent une présence
indispensable et continue d’intervenants,
o le GIR 2: personnes qui nécessitent une prise en charge pour la plupart des activités
de la vie courante,
o le GIR 3: personnes qui requiérent quotidiennement et plusieurs fois par jour des
aides pour leur autonomie corporelle,
o0 le GIR 4 : personnes qu’il faut aider pour certaines taches seulement,
0 le GIR 5 : personnes qui ont besoin d’une aide ponctuelle
o le GIR 6 : personnes autonomes selon les variables discriminantes pour les actes de la
vie courante.
Seuls les quatre premiers GIR ouvrent droit a I’APA.

d)Portée et limites
Ce systeme d'évaluation a fait I'objet de nombreuses études évaluatives dont on trouvera des

résumes en annexe 3 et qui ont €té en partie synthétisées dans le rapport du Comité
scientifique pour I'adaptation des outils d'évaluation de I'autonomie remis en janvier 2003.
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Pour résumer :

- sur la validité c'est-a-dire le fait de savoir si lI'instrument mesure bien ce qu'il est censé
mesurer (la dépendance) : les conclusions sont divergentes selon les auteurs, positives
pour une étude comparative de différents outils par une équipe universitaire®, mitigées
selon Colm et Simon (1997)*.

- sur la reproductibilité, les conclusions sont semblablement divergentes entre les 2 études
précitees.

- sur la pertinence des variables : il y a convergence des études sur le déficit de la grille et
de son traitement informatique & saisir les troubles cognitifs et psycho comportementaux.
"L'outil met au premier plan les limitations d'activités en lien avec une déficience
motrice". Les items "cohérence et orientation™ ne sont pas suffisants et ne sont pas retenus
comme discriminants®.

Par ailleurs AGGIR « ne permet pas d’individualiser les éléments de I'environnement sur
lesquels on pourrait intervenir pour diminuer le handicap »*.

- sur la capacité de l'instrument & appréhender le besoin en aide humaine : les 10 items
discriminants concernant les activités essentielles de la vie courante et les 7 items
illustratifs concernant les activités instrumentales peuvent étre cotés exactement de la
méme fagon et correspondre pourtant a des besoins d'aide présentant des écarts
considérables en termes de temps de travail requis et de colt pour la personne ou au
contraire étre cotes de maniere tres différente et donner lieu a la méme quantité d'aide. "Il
n'y a pas de corrélation systématique entre un niveau d'incapacité et le besoin d'aide qui
en découlerait™’.

- sur le groupage en GIR®

"Les groupes liés aux ressources constituent un indicateur unidimensionnel qui

hiérarchise et résume les incapacités des personnes en relation avec les soins de

nursage”. Un groupe comme le GIR 4 concentre un nombre trés important d'individus :

48 % des personnes a domicile et 24 % en établissements.

Par ailleurs, la question est posée "de la transposition d'un indicateur congu pour établir

une moyenne dans une collectivitt & un indicateur pour traduire une situation

individuelle™.

sur la validation de I’instrument

Les travaux de validation ont été limités. « On observe que la variation d'un stade de

codage en A, B, C sur une variable peut faire changer I'appartenance a un GIR ».

sur le lien entre groupes GIR et plan d'aide™®.

Il apparait comme problématique. « L'étude des plans d'aide préconisés dans la PSD
montre qu'a GIR donné, a domicile, les réponses en termes de nombre d'heures sont tres
variees ». Cette grille n'est pas suffisamment "précise pour appréhender les besoins et
permettre la construction d'une proposition d'aide".

"33 validité de contenu est trés bonne. Sa fidélité interjuges de bonne a trés bonne. La fidélité de I'évaluation de la

dépendance aux activités instrumentales est de bonne a parfaite. Sa validité de construit est excellente”. Etude de

validation de différents instruments de mesure de la dépendance, par Swine, Lucas, Gillet, Gillain, Fallez.

3 \/. Coutton in Gérontologie et société. N° 99.

® Analyse en composante principale de la grille AGGIR chez les patients 4gés déments" dans revue de

Neurologie 2004 ; 160 par M. Roudier et MJ Al-Aloucy.

% Rapport du Comité scientifique pour I'adaptation des outils d'évaluation de I'autonomie remis en janvier 2003.

3" Recherche- action de Bernard Ennuyer, Florence Leduc, Sylviane Fior : « la prise en charge des personnes

ageées dépendantes par les associations parisiennes de soins et de services a domicile » Janvier 96.

22 Rapport du Comité scientifique pour l'adaptation des outils d'évaluation de I'autonomie remis en janvier 2003.
Idem.
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Le Comité scientifique estime que "En attribuant a chaque personne une position sur une
échelle a 6 niveaux, AGGIR n'est qu'un indicateur commode pour résumer simplement une
situation complexe. La mise en groupe GIR ne peut donc étre assimilée a une évaluation
multidimensionnelle...

Dans ce cadre d'une évaluation globale, I'indicateur AGGIR joue le rdle d'un instrument
d'éligibilité a la prestation APA. Il est donc logique qu'il s'insére dans I'évaluation
multidimensionnelle mais il ne peut & lui tout seul permettre d'élaborer un plan d'aide".

AGGIR présente I’avantage de la clarté et de la simplicité. Il a créé un langage commun dans
le monde de la gériatrie. Initialement congu pour modéliser la charge en soins de nursing dans
les établissements, utilisé actuellement pour un besoin d’aide en tierce personne, il ne
recouvre pas I’ensemble des besoins de compensation. Ce modele constitue cependant une
base solide pour analyser les questions d'autonomie au niveau des activités essentielles de la
vie quotidienne. 1l est avant tout un instrument d'éligibilité

3.1.2.5 Projet de guide d'évaluation multidimensionnelle pour I’évaluation de la
situation des personnes qui font une demande aupres de la maison du
handicap : une approche ouverte de la compensation.

Le statut de cet outil est particulier :il s'agit d'un projet et il n'est pas utilisé en situation réelle.
a)Les objectifs

Ce document a été élaboré par la DGAS et soumis en janvier 2003 a des professionnels des
équipes techniques. Il a été egalement soumis aux représentants des handicaps moteurs (APF),
mental (UNAPEI) et psychique (UNAFAM) et modifié pour prendre en compte leurs
observations. 1l reste a le soumettre aux représentants du handicap sensoriel et du
polyhandicap.

Ses objectifs sont d’améliorer et d’homogénéiser I’évaluation des situations individuelles en
les appréhendant de maniere globale et systématique. Il vise a repérer les déficiences, les
limitations d’activités mais aussi les potentialités et les objectifs de la personne ainsi que le
role de I’environnement.

Son champ dépasse celui de la PCH proprement dite (aides humaines et techniques,
aménagement du logement etc) : il s'inscrit dans le droit & compensation en général, c'est-a-
dire inclut toutes les dimensions qui peuvent donner lieu a évaluation individuelle :
orientation professionnelle, orientation en établissement, formation...

Par ailleurs, cet outil pourrait servir de support au dossier technique informatisé a mettre en
place dans le futur systtme d’information des COTOREP (systeme Olympe) ou des
Commissions des droits et de I’autonomie des personnes handicapées et contribuer ainsi a
améliorer les connaissances statistiques sur les personnes handicapées.

b)La structure du document

Il laisse une place importante aux rubriques ouvertes et aux commentaires.

IGAS L’évaluation du handicap octobre 2004
dans la perspective de la nouvelle prestation de compensation



33

Il est composé de 6 volets. Un seul de ces volets est consacre au champ couvert par la PCH a
proprement parler, c'est le 5°™ volet sur les activités. On revoit a l'annexe 5 pour une
présentation exhaustive.

Les grandes rubriques :
v" 1. Souhaits et projets de la personne
v' 2. Aspects relatifs a I'environnement de la personne
v" 3. Le volet professionnel
v’ 4. Le volet médico-psychologique
v’ 5. Les activités™

Cet axe combine plusieurs éléments :

- une liste d’activités classées en 6 domaines, elles-mémes diment subdivisées :

- communication : parler, mener une conversation, produire et recevoir des messages non verbaux,
utiliser des appareils techniques de communication, entendre, voir

- apprentissage (fixer son attention, acquérir un savoir-faire, mémoriser) et application des
connaissances (lire, écrire, calculer, résoudre des problémes)

- tAches et exigences générales : s'orienter dans le temps, s'orienter dans l'espace, prendre des
décisions, entreprendre et effectuer une tache seul, faire face au stress, a une crise, a des imprévus
et tAches et exigences relatives au travail : étre ponctuel, étre assidu, respecter les régles de base,
organiser son travail, contréler son travail, accepter et suivre des consignes, entreprendre et effectuer une
tache en groupe, s'adapter a la nouveauté

- relations avec autrui : maitriser son comportement dans ses relations avec autrui, se mettre en danger,
avoir des relations avec autrui conforme aux régles sociales, relations avec des personnes ayant autorité,
relations avec ses pairs

- locomotion et manipulation :

- changer et maintenir la position du corps : changer la position corporelle de base, se coucher,
s'asseoir, se mettre debout, rester debout, se pencher, s'accroupir et s'agenouiller

- se déplacer : marcher, monter un escalier, descendre un escalier, se déplacer au domicile, se
déplacer dans d'autres batiments, se déplacer a I'extérieur (distance)

- manipulation : positionner le membre supérieur et la main droite dans I'espace, positionner le
membre supérieur et la main gauche dans I'espace, prendre avec la main droite, prendre avec la
main gauche, prendre avec les deux mains, avoir des activités de motricité fine, soulever et
porter des objets, déplacer des objets avec les membres inférieurs

- entretien personnel et domestique :

- soins corporels : se laver, aller aux toilettes, s'habiller, prendre soin de son corps, manger,
ingérer des aliments, boire

- vie domestique et vie courante : faire les courses, préparer les repas, faire le ménage, entretenir
le linge et les vétements, prendre soin de sa santé, s'occuper des autres, gérer son budget, et
faire les démarches administratives courantes, utiliser les transports en commun, conduire a
vélo, conduire une voiture.

Ces variables sont croisées avec quatre types d'information :

- L'aptitude : activité potentiellement réalisable par la personne dans un environnement
standard ( ne prend pas en compte les aides).
Dans cette rubrique de I'aptitude, chaque activité est classée dans une colonne selon 6

niveaux : 0 aucune difficulté - 1 difficulté légére - 2 difficulté modérée - 3 difficulté grave - 4
difficulté absolue - 5 non précisé - 6 sans objet

%0 \/oir présentation sous forme de tableau en annexe 5.
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La réalisation effective : réalisation des activités en prenant en compte des aides
apportées. Celles-ci sont classées selon 4 rubriques: sans aide, aide humaine, aides
techniques, aménagement (logement, temps...).

La réalisation effective est cochée selon les six niveaux prévus plus haut pour
I'aptitude.

Le type d’aide requis pour réaliser une activité : sans aide, aide humaine, aide
technique, aménagement (logement, temps...)

Les besoins complémentaires pour améliorer la situation : ils sont ordonnés en neuf
rubriques : pas de besoins ou de possibilités identifiées, aides techniques, adaptation de
I'environnement, suivi médical ou infirmier, suivi psychologique ou psychiatrique, rééducation, aide
humaine, accompagnement socio-éducatif, autre.

v’ 6. Elaboration du plan de compensation - décisions - suivi.

c) Portée et limites

Si I'on se référe a la classification internationale du fonctionnement du handicap et de la sante
(C.ILF.), I'on note a la fois les différences et des similitudes avec le questionnaire de la
DGAS:

non reprise dans ce dernier des classifications concernant les "fonctions organiques et
les structures anatomiques™ et qui sont analysées par la C.1.F. en termes de déficiences

reprise en grande partie des composantes "activités" de la C.1.F : les grandes rubriques
sont classées dans un ordre différent et avec un regroupement de “entretien personnel
et vie domestique™. Elles font I'objet de beaucoup moins de subdivisions que dans la
CIF. Les chapitres "grands domaines de la vie (Education — travail emploi — vie
économique) et celui sur la "vie communautaire sociale et civique™ qui rendent compte
des restrictions de participation ne figurent pas nommément dans le questionnaire
frangais. Mais elles peuvent étre considérées comme traitées pour partie dans les
autres chapitres du questionnaire et pourront étre évoquees dans les "observations™.

la cotation proposée par la C.I.F. en : aucune difficulté - difficulté légere - difficulté
modérée - difficulté grave - difficulté absolue- non précisée - sans objet est
intégralement reprise dans le tableau de la DGAS.

sous le terme d™aptitude”, la DGAS entend la notion de "capacité" qui décrit
"I'aptitude d'un individu a effectuer une tache ou une action”. Ce code qualificatif
définit "le niveau de fonctionnement le plus élevé une personne est susceptible
d'atteindre dans un domaine donné & un moment donné"*'. Ce que la DGAS désigne
« réalisation effective » correspond a la notion de "performance™ qui, dans la CIH,
décrit ce que la personne fait dans son cadre de vie habituel, incluant les facteurs
environnementaux et les aides.

41 voir la CIF.
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- les variables de la CIH relatives aux facteurs environnementaux qui y sont classées
comme obstacles ou facilitateurs ne se retrouvent que partiellement a travers la notion
d'aide utilisée. Dans le projet de questionnaire, ils peuvent néanmoins étre commentés
dans les observations.

Rigoureux et complet, ce questionnaire pourrait constituer, apres certaines modifications, la
base du recueil de données en matiére de situation de handicap de chaque personne entrant
dans le champ du nouveau droit a compensation. Il ne sera pas nécessaire d'en remplir
systématiquement toutes les rubriques : il est congu de maniére a pouvoir étre utilisee de
facon modulaire en fonction des demandes. A noter qu'il ne concerne que les personnes
adultes.

On trouvera au chapitre 6 et en annexe 7 des propositions d'aménagement de ce guide.

3.1.3 Les exemples d'outils d'évaluation proposés par des partenaires et des experts en
France sont plus ouverts sur les besoins mais ont un caractére souvent partiel

Tant les associations que les professionnels ont travaillé a I'élaboration d'outils d'aide a
I'évaluation et a la détermination des droits. On donnera ici quelques exemples choisis pour
couvrir un éventail large de points de vue :
-- celui d'associations de handicapés :

- une association qui regroupe des handicapés moteurs

- une association qui représente des personnes handicapées mentales
Ces référentiels sont trés articulés sur la vie concréte et les besoins des personnes. Elles sont
marquees par le type de handicap que leurs associations representent.

-- celui de deux associations de professionnels. Elles portent, trés normalement le sceau de
leur spécialisation.

-- celui de deux groupes d'études et de recherches.

3.1.3.1 Les outils associatifs : les travaux de I’APF

Ceux qui sont aux mains de la mission sont au nombre de deux.
» L'outil d*aide a la détermination des moyens de compensation a préconiser

L'association des paralysés de France a proposé en juillet 2003 un outil daide a la
détermination des moyens de compensation. L'objectif est de répondre de facon individualisee
aux besoins de la personne pour l'aider a « compenser ses incapacités, a vivre comme tout un
chacun et a réaliser ses projets ». Ce référentiel doit étre rempli « si possible par la personne
ou au moins avec elle ». 1l suppose que I'équipe se déplace dans le milieu habituel de vie de la
personne. L'APF estime a une vingtaine d'heures en moyenne le travail d'évaluation. Le
questionnaire débouche sur des propositions de compensation.

Le document se structure suivant quatre axes : les besoins ;lI'environnement ; les types d'aide ;
les souhaits et les propositions.
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v' La grille distingue quatre grands types de besoins :
-- les besoins physiologiques : respiration, alimentation, élimination, sommeil- repos,
sens, autres problémes

-- les besoins lies a la vie quotidienne : autour du lever - coucher - habillage -
déshabillage - autour de la toilette et de I'accompagnement aux toilettes - les repas - les
déplacements - les activités domestiques - les activités financiéres et administratives - la
sécurité - la nuit

-- les besoins liés a la vie sociale et affective : la communication - les fonctions
mentales - la scolarisation - la formation - le travail - les liens sociaux - la vie familiale - la vie
sexuelle - les loisirs vacances.

v" La grille procéde & une analyse de I'environnement qui peut étre soit facilitateur soit

un obstacle et distingue :
les réseaux (familial, amical, de voisinage, de type scolaire ou professionnel) - I'emploi - les
revenus- les services environnants - les accessibilités (logement, quartier, transport...) - les
éléments naturels (climat, bruit...) - les systémes réglementaires (circuits administratifs et
systemes d'information).

v Les aides sont regroupées suivant cing catégories : aide humaine, accompagnement social,
aides techniques, adaptations (du logement...), aide animaliére.

v Les souhaits et recommandations sont présentés en trois colonnes qui tiennent
compte notamment de I'environnement : souhaits de la personne, propositions des
professionnels, préconisations aprés accord.

Ce systeme donne une vision claire et relativement exhaustive de la situation de handicap et
propose des solutions concrétes de compensation. A noter que le chiffrage des besoins en aide
humaine renvoie a des indicateurs de temps d'activités dans les actes essentiels de la vie
quotidienne*’. L'originalité de I'approche de I'APF est que le point de départ est le besoin,
immédiatement transcrit en termes d'aide et de souhait. Aussi ce questionnaire ne comporte-t-
il pas d'échelle de gravite. Il se situe en aval de la deficience et de l'incapacité et raisonne
d'emblée en termes de besoins d'aide, sans les relier aux manques et a leurs causes. Cet outil
est avant tout un support pour préciser et exprimer la demande de la personne.

> Les fiches FIESTA

L'APF a mis en place pour ses établissements et services un dossier dit FIESTA (fichier
informatisé épidémiologique et statistique) qui s'appuie sur le classement APF des causes de
déficiences motrices.

Le projet FIESTA, crée en 1991, répond a la demande d'établissements ou de services gérés
par I'APF souhaitant réaliser un dossier informatisé¢, base commune de données sur les
déficiences des enfants et adolescents admis et sur les prises en charge proposées. Le siége de
I'APF, de son coté, était soucieux de disposer de données cohérentes et reproductibles sur
I'ensemble des établissements et services et de pouvoir produire a tout moment des
statistiques exigées par les tutelles: 35 000 personnes seraient ainsi couvertes. Il s'agit
essentiellement d'un instrument d'aide a la qualité. Nous le citons néanmoins, sachant que la
PCH est versée aux "personnes handicapées hébergées™ ou prises en charge en établissement
social,ou medico-social ou sanitaire (Art. L.245-9).

La fiche FIESTA comporte les chapitres suivants :

2 Document étudié par I''GAS : APF, DTN Vie sociale. Juillet-adut 2003.
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v" 1. admission- sortie de I'enfant ou du jeune

v' 2. données administratives

v" 3. Scolarité - formation - hébergement

v' 4. origine du handicap : diagnostic principal, autres causes éventuelles, anamnése.
Les causes de déficiences motrices sont classées en 5 rubriques : 1. Lésions cérébrales 2.

Lésions médullaires et neuromusculaires 3. Lésions ostéo-articulaires 4. Etiologies inclassables,
incertaines ou indéterminées

v’ 5. déficiences motrices : nature des déficiences motrices, retentissement fonctionnel
des déficiences motrices (échelle de trouble de 0 a 5)

v 6. déficiences associées : déficiences sensorielles, autres déficiences somatiques, déficiences
instrumentales, déficiences mentales, autres déficiences psychiques

v 7. incapacités - dépendance - aides techniques: le besoin d'aide humaine et/ou
technique

3.1.3.2 Les initiatives associatives : les outils de 'UNAPEI

L'Union nationale des associations de parents et amis de personnes handicapées mentales a
élaboré en 2001, en lien avec I'échelon medical de la CNAMTS un «modele
d'accompagnement personnalisé » (MAP). Le point de départ de ce référentiel est le constat
de Il'inadéquation de la grille AGGIR a la situation des personnes handicapées mentales. Le
modeéle vise a décrire "I'expression d'autonomie” de toute personne observée dans son
environnement habituel (domicile, institution) et se référe a la CIF.

Il a été testé auprés de 500 individus de profil différent (&ge, sexe, handicap, situation...)
avant d'étre mis en application. En avril 2004, environ 70 000 évaluations ont été réalisées
avec cet outil qui s'utilise avec un logiciel ad-hoc (ARCADE) dans les établissements mais
aussi dans les services de domicile. Il a été utilisé comme outil de planification dans quelques
CROSMS et dans quelques COTOREP. Une étude est menée par le CNAM (J. de
Kervasdoue€) pour juger de son utilisation comme outil de tarification.

Le MAP est accompagné de guides pratiques pour aider au remplissage du questionnaire et de
sessions de formation destinés aux référents MAP (4000 professionnels formés) du réseau
UNAPEI.

Les domaines d'évaluation sont dessinés autour de 5 sous-ensembles :

v Actes de la vie quotidienne :reprise des 10 variables discriminantes d’AGGIR :
cohérence - orientation - toilette - habillage - alimentation - élimination - transferts (se lever, se
coucher, s’asseoir) - déplacement a I’intérieur - déplacement a I’extérieur - communication a distance.

v’ Activités domestiques et sociales: on retrouve ici les 7 variables illustratives

d'AGGIR : gestion personnelle de son budget et de ses biens - cuisine - ménage - transports - achats
- suivi de la santé - activités de loisirs.

v Relations et comportements (9 variables) : communication - sociabilité - comportement
psychoaffectif - conscience de soi - rapport aux dangers - conventions sociales - sexualité - rapport a
la nourriture - agressivité
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v Aptitude observée dans I'exercice d'activités (7 variables) : constance - continuité- suivi
des procédures - exécution - anticipation - initiative - réalisation qualitative - utilisation d'objets —
adaptation - formation

v’ PoOle sensoriel : voir - entendre - parler.

Cette base d'analyses représente 36 variables. Chaque variable comprend trois modalités :

-- A ; fait seul, totalement, habituellement, correctement, sans stimulation

-- B : fait partiellement, ou non habituellement ou non correctement

-- C : ne fait pas
Cependant la cotation A, se divisant en 4 catégories peut étre analysée dans chacune de ces
composantes, s'il y a besoin d'entrer dans le détail d'un besoin d'aide.

Le modele permet de déterminer cing profils dont "la charge d'accompagnement est
significativement proche" :

o MAP 1: "les personnes nécessitent un accompagnement total et permanent du fait
de troubles importants du comportement et/ou de la relation et d'une forte perte
d'autonomie pour les actes de la vie domestique et sociale™. Cet accompagnement est
aussi indispensable pour éviter leur mise en danger et/ou celle d'autrui.

o MAP 2: les personnes ont besoin d'une stimulation et d'une surveillance fortes et
pérennes dans les actes de la vie domestique et sociale.

o MAP3: "les personnes nécessitent I'accompagnement pour les acquisitions peu
slires et necessitent donc en permanence des consolidations de pratiques pour la
réalisation des actes de la vie quotidienne... Elles demandent conseil et
accompagnement régulier pour la réalisation de toute activité".

o MAP 4 : "les personnes sont capables de bonne adaptation sociale et de mesurer les
dangers. Leurs besoins ponctuels d'aide et de stimulation concernent I'ensemble des
activités de la vie quotidienne. Cependant la perception et l'acceptation de leur
handicap sont incertaines rendant leur fiabilité aléatoire".

o MAP 5: les personnes sont susceptibles d'organiser la vie quotidienne grace a un
accompagnement léger de soutien.

Un croisement des 5 MAP et des 6 GIR de la grille AGGIR permet d'obtenir une vision plus
compléte des situations en différenciant les soins de base des besoins d'accompagnement.

Tres intéressant par sa rigueur, sa méthodologie et son accompagnement, ce référentiel,
construit sur le modéle du groupage, devrait, dans I'optique de la PCH, étre testé et ajusté d'un
triple point de vue :
- son adéquation a tous les types de handicap (car il a été construit principalement autour
du handicap mental)
- l'intégration plus nette des facteurs environnementaux
- la prise en compte du projet de vie de la personne et de son avis.

3.1.3.3 Les instruments mis au point par les professionnels : les outils de 'UNASSAD

L’Union Nationale des Associations de Soins et Services a domicile. Ce réseau regroupe des
professionnels salariés (1 800 services) qui aident plus de 500 000 personnes a vivre chez
elles (personnes ageées, malades, handicapé). Cet organisme utilise "un guide d'évaluation de
la situation de la personne agée a domicile" et a élaboré en 2001, a partir d'une critique de la
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grille AGGIR et du référentiel d'évaluation de la CNAF, un outil dit "démarche d'évaluation
d'une situation individuelle et de réponse (DESIR)".

» Le guide de I'évaluation de la situation de la personne agée a domicile

Il vise a préciser les points faibles et les points forts de la personne et a dégager les domaines
pour lesquels "des réponses doivent étre apportées afin de pallier les handicaps et de
maintenir les aptitudes” et notamment d'évaluer les heures necessaires en aide a domicile et
garde et en passages du SSIAD.

Il s'appuie sur :

-- une fiche individuelle : identité, statut matrimonial, adresse, mode d'habitation, situation administrative,
renseignements biographiques

-- des questions sur le domaine de la vie psychique : capacités intellectuelles (mémoire, orientation,
langage, calcul, écriture) - évaluation des praxies (habillage, toilette, alimentation gestes de la vie quotidienne) -
évaluation des gnosies (images de la vie courante, objets, visages et familiers, son propre visage, sa propre
image) - évaluation psychiatrique (dépression, anxiété, délire, hallucinations) - évaluation du comportement
(comportement diurne, nocturne et surveillance) - évaluation de la personnalité (affectivité, type relationnel,
rapport a la vie sociale)

-- des questions relatives au domaine de I'état somatique : évaluation sensorielle - évaluation des
actes quotidiens - déplacements et transferts

-- des évaluations de l'intégration sociale : dans la vie quotidienne, activités sociales et relationnelles,
évaluation des potentialités de la personne et de I'environnement pour la prise en charge

Les réponses sont cotées : 0 (troubles importants) - 2 (troubles légers) - 4 (pas de trouble).

Ce guide, empirique, destiné aux professionnels de I'aide a domicile et dont certains aspects
paraissent redondants apparait tres ciblé sur la personne agée.

» Ladémarche d'évaluation d'une situation individuelle et de réponse -DESIR-

Un groupe de travail de 'UNASSAD piloté par Florence Leduc a proposé de recourir au
concept de "démarche™ évaluative plutét qu'a ceux de grilles, d'indicateurs ou de baremes : les
situations individuelles de handicap sont trop complexes pour étre traduites par des
indicateurs, toujours réducteurs ou pour donner lieu a des groupages par catégorie dite
homogene. Une recherche réalisée en 1996 sur "la prise en charge des personnes agées
dépendantes par les associations parisiennes de soins et de services a domicile” a ainsi
montré que les niveaux de GIR ne permettent pas de déterminer correctement les besoins
d'aide. "AGGIR est un guide d'évaluation, une grille d'appréciation permettant d'observer
certains aspects de la personne évaluée, mais elle est aussi un indicateur qui résume des
situations complexes par dix scores et dont on peut contester la capacité a traduire toute la
réalité"*®. Conformément aux recommandations du conseil scientifique de I'évaluation,
AGGIR devrait étre «un outil déligibilitté a I'APA intégré a I'intérieur d'un instrument
d'évaluation multidimensionnelle permettant d'élaborer le plan d'aide »* (voir chapitre
3.1.2.4).

4 prasentation DESIR- UNASSAD- Septembre 2003.
* Voir plus haut en 3.1.2.4. sur la grille AGGIR.
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Il est donc indispensable de partir d'une analyse de situation individuelle en tenant compte de
I'environnement particulier de la personne et en préconisant individuellement des réponses de
compensation : soins, aides techniques, aménagement du logement, aide humaine (nature des
activités a compenser, modalités de l'aide).

Le groupe propose donc de s'appuyer sur un questionnaire qui analyse la situation de la
personne sous plusieurs angles et débouche sur des préconisations personnalisées, sans passer
par des groupages ou des indicateurs. Le questionnaire DESIR comporte cing grandes
rubriques ou figurent des cases a remplir mais aussi des commentaires :

v" 1. Situation individuelle de la personne : identité — premiére demande — statut matrimonial —
mode d'habitation — situation administrative

v’ 2. Situation individuelle a partir des fonctions : organes des sens — fonctions supérieures —
comportement — santé — activités motrices — autres.

v' 3. Situation individuelle a partir des activités : actes essentiels — activités domestiques —
activités sociales..

v’ 4, Situation au regard de I'environnement : adaptation du logement — interventions d'autres
professionnels — interventions de I'entourage — ressources — habitudes de vie — avis de la personne sur
sa situation et sa demande

v 5. Préconisations au regard de la situation individuelle : préconisations dans les quatre
registres de réponse (soins, aides techniques, aménagement du logement, aide humaine) — modalités
d'aide humaine préconisée (volume d'aides en heures et répartition dans la journée)

La cotation est & 2 niveaux :
- pour les fonctions :les cases prévues sont : défectueuse - absente
- pour les besoins d'aide a partir des activités, les cotations sont : partielle - totale.

Il est intéressant de noter que cet outil s'appuie essentiellement et directement sur le concept
de besoin daide. Il débouche sur des recommandations individualisées. Construit sur la
situation des personnes agées handicapées, il se veut adapté a toute situation de handicap.

Il a été testé dans des services de soins et d'aide a domicile (une quinzaine de structures) et de
puis juin 2003 a eté utilisé dans toutes les structures de 'UNASSAD. Il comporte un guide
d'utilisation. Il est précisé que « I'outil en tant que tel est secondaire, il n'est qu'un appui a la
démarche » c'est-a-dire comme « une maniére de construire un raisonnement, de progresser
vers un but, une méthode, une maniére d'agir ».

Le guide DESIR correspond comme son nom l'indique, a une démarche et non a une grille. 1l
posséde la qualité d'intégrer pleinement les facteurs environnementaux et l'avis de la
personne. Il devrait étre testé du point de vue de son aptitude a évaluer tous les types de
handicap et étre soumis aux critéres de validation exposés au chapitre 5.

3.1.3.4 Deux instruments proposés par des experts

> L'échelle globale d'évaluation de I'autonomie® (EGEA)

Cet outil a été mis au point en 2003 par des experts, le Cedias-délégation ANCREAI lle de
France. Il s'inspire de I'outil de I’'OMS diffusé en 2003 et intitulé Whodas 11 (World health
organization-Disability assessment schedule). Il comporte une base minimum commune

* « Evaluer les situations des personnes, les attentes des besoins ». Délégation régionale ANCREAI fle de
France — Cedias. 2003.
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comportant 3 volets: un questionnaire auto-administré, un questionnaire a remplir par
l'aidant, un questionnaire pour le service. 1l se décline en modalités spécifiques en fonction de
populations particulieres : personnes agés, enfants placés, personnes en situation de handicap
psychique etc.

Il traite de 9 domaines et comporte 52 items

v' Les domaines : compréhension/apprentissages, accés a la connaissance, communication, activité
motrice et déplacements, prendre soin de soi, relations avec autrui, se former/ travailler, activités
domestiques, participations sociales.

v Les échelles de difficultés sont ordonnées en quatre niveaux : aucune - quelques-unes -
beaucoup — absolues.

v Les 52 questions font I'objet de fiches techniques qui en explicitent le remplissage.
Chaqgue question fait, en effet, référence a la capacité de la personne face a telle ou telle
activité, a la réalisation effective de cette activité dans son environnement actuel et aux
facteurs environnementaux (obstacles ou facilitateurs). Une personne peut avoir besoin
pour réaliser de maniére compléte ou partielle, une activité particuliére (manger, se
déplacer, réfléchir, écrire...) d'aide technique, d'aménagements physiques ou d'aide
humaine. Parfois les conditions particulieres de I'environnement font obstacle ou
entravent la réalisation de I'activité. Ce qui est visé « n'est pas tant la mesure hors du
temps et de I'espace d'une capacite a faire, que I'écart entre ce que la personne fait ou
ne fait pas, avec ou sans le soutien d'environnements spécifiques ».

L'intérét de cet outil est de prendre en compte et d'expliciter les facteurs environnementaux
dans I'évaluation des capacités et des réalisations effectives des personnes. En outre, il est
proche de la codification C.I.F. L'ANCREAI estime que 'EGEA peut permettre, en s'intégrant
a un questionnaire plus large prenant en compte d'autres données sociaux démographiques, de
"construire une évaluation des besoins sur un territoire donné".

» L'outil HANDITEST

Issu de recherches menées a l'université Paris 12 du Val-de-Marne et a l'institut de médecine
légale de Porto*, ce systéme d'identification et de mesure du handicap (SIMH)* s'appuie sur
un schéma conceptuel qui inscrit le handicap dans un systéeme a 4 dimensions : le corps, les
capacités, les situations de la vie et la subjectivité. Il s'agit d'un instrument pluridimensionnel,
utilise dans la pratique en France et a I'étranger. Il fait intervenir quatre champs en
interaction :

v les modifications du corps : elles donnent lieu a une « évaluation corporelle » sur la

base de 25 catégories de localisations des I€sions : ex. cérébrales, spinales, auditives, motrices,
etc.

v les limitations fonctionnelles (maintien et déplacement, communication, fonctions
intellectuelles...) : selon 17 items incluant le comportement émotionnel-affectivité et les
phénomenes douloureux.

“® \/oir annexe 1.
" Systéme d'identification et de mesure du handicap (SIMH). Manuel pratique. C. Hamonet et Teresa
Magalhaes. Edition Eska.2000.
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v les obstacles dans les situations de la vie : cet élément donne lieu a une évaluation de la

situation de handicap. Elle comporte cinq grandes variables : actes de la vie courante, vie
affective et sociale, vie professionnelle ou de formation (y compris scolarité), état d'apparence et
d'esthétique, contrainte de soins.

v' la subjectivité qui est évaluée par des questions portant sur :
-- les circonstances de la survenue de I'état de handicap
-- les modifications du corps,
-- |'état actuel des capacités fonctionnelles
-- les situations de handicap rencontrées (sentiment d'exclusion)
-- les possibilités d'évolution et de réadaptation

Ces quatre champs sont analysés suivant une échelle de sevérité qui comporte cing degrés :
absence de sévérité, sévérité minimale, séverité moyenne, séverité importante, sévérité
absolue.

Daprés les promoteurs de l'outil, cette évaluation débouche directement sur I'étude du type de
compensation nécessaire :
0 pas de dépendance
o inconfort dans la réalisation fonctionnelle ou d'une tache particuliére
o limitation de la réalisation impliquant lI'usage d'un médicament, d'une aide technique
fonctionnelle ou situationnelle (prise d'appui par exemple) ou d'une aide animale
0 une aide humaine est particulierement nécessaire,
o la fonction ou la tache est impossible ou doit étre totalement compensée par une
autre personne.

Cet instrument qui vise a identifier et mesurer le handicap et la dépendance est trés élabore : il
définit ses concepts et les schématise clairement, il comporte un guide de passation et
approche le handicap de maniére globale en intégrant de maniere précise la dimension
subjective®.

Des exemples de dispositifs d'évaluation a I'étranger : au-dela d'une
référence dominante aux taux d'incapacité, le modele social tend a émerger

La mission s'est intéressée aux études comparatives réalisées au Conseil de I'Europe :
“évaluation du handicap en Europe. Similitudes et différences™*® et & I'Union européenne :
« définitions du handicap en Europe : analyse comparative »™.

3.2.1 Des exemples de typologies de systemes d*évaluation

L'abord des deux études est différent : le Conseil de I'Europe s'est intéresse essentiellement
aux méthodes et aux instruments alors que le rapport de la Commission européenne s'est
penché sur les processus de I'évaluation.

*8 Systéme d'évaluation et de mesure des handicaps. C. Hamonet et T. Magalhaes. Editions Eska. 2001.

*° Editions du Conseil de I'Europe 2002.

% Etude préparée par l'université Brunel. Commission Européenne. Direction générale de I'emploi et des affaires
sociales. 2003.
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3.2.1.1 Une classification sur la base de la démarche méthodologique

Le Conseil de I'Europe ordonne les outils méthodologiques suivant leur démarche
intellectuelle. Les méthodes d'évaluation répondent a 5 questions essentielles :

0 existe-t-il une incapacité (question de l'incapacite) ?

o l'incapacité entre t-elle dans le champ de celles ouvrant droit a prestations (qualité de
I'incapacité) ?

o est-elle suffisamment grave pour donner droit & la prestation (degré de I'incapacité) ?

0 résulte-t-elle d'une cause reconnue comme ouvrant droit a la prestation (causalité) ?

0 durera-t-elle assez longtemps pour motiver leur I'octroi d'une prestation (pronostic) ?

Il faut souligner que le point de départ, de I'évaluation est fondamentalement Il'incapacite.
L'Europe fonctionne sous le modele de la CIH.

Sur cette base, le Conseil de I'Europe distingue quatre méthodes :

"1. Méthode des barémes: une échelle ordinale arbitraire qui prévoit des pourcentages
progressifs pour définir les incapacités. Les incapacités d'un demandeur sont comparées a
celles pour lesquelles les valeurs sont prévues dans le bareme en vue de définir un
pourcentage.

2. Evaluation des besoins en matiére de soins : évaluation de la durée, de jour comme de nuit,
pendant laquelle le demandeur a besoin de se faire aider par une tierce personne. Les besoins
a prendre en compte dans I'évaluation doivent étre plus ou moins clairement définis.

3. Méthodes relatives aux capacités fonctionnelles : I'expert dispose d'une liste de capacités
ou d'incapacités. Elle peut comporter un certain nombre de spécifications pour chaque niveau
de capacité/ incapacité décrite. Ensuite, soit les capacités/ incapacités du demandeur sont
décrites, soit le descriptif le plus proche de la situation du demandeur est accepte.

4. Dommage économique : le manque a gagner du demandeur du fait de son incapacité est
calculé soit directement a partir de ses ressources de sa déclaration d'imp6t, soit par une
technique définissant ce qu'il aurait pu gagner s'il était en bonne santé et/ou ce qu'il est
susceptible de gagner compte tenu de son incapacité...".

Ainsi, il est important de constater, qu'au niveau de I'Europe au sens le plus large, les
méthodes dites d'évaluation des besoins ont acquis droit de cité (catégorie 2).

3.2.1.2 Une classification sur la base des pratiques administratives

Le rapport de l'université Brunel pour la Commission européenne propose, pour ordonner les
modes d'évaluation pratiqués dans les 15 pays, une autre logique de présentation qui fait
intervenir le couple que représente la grille d'évaluation et le degré de pouvoir (en anglais :
"discretion™) des professionnels évaluateurs. 1l est clair en effet que les pratiques et les
compétences des personnes chargées d'évaluer comptent autant que le contenu méme des
questionnaires ou des grilles.
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Le rapport établit une typologie des processus d'évaluation du handicap en croisant deux

dimensions :

-- I'étendue du recours aux données médicales, la quantité de preuves médicales réunies

-- l'importance du pouvoir "discrétionnaire™ des médecins et des autres professionnels
(assistants sociaux, experts du marché du travail, équipe pluridisciplinaire).

Dans le modéle A, la quantité de preuves médicales réunies est faible, de méme que le
pouvoir laissé aux médecins. En revanche, le pouvoir de décider appartient essentiellement a
des professionnels administratifs et sociaux. Ce modele suppose que "des personnes ayant des
besoins identiques sont traités de la méme facon, que ces besoins résultent ou non d'une
limitation de santé". Le modele A est plus répandu en Scandinavie qu'ailleurs. Les atouts de
ce modele résident dans sa liaison avec une approche intégrée de la politique sociale. Ses
aspects negatifs sont leur dépendance financiere par rapport aux aléas de la politique sociale.

Dans le modéle B, les preuves médicales sont peu abondantes, comme dans le précédent mais
le pouvoir discrétionnaire des professionnels est réduit. Ici «le gouvernement central
considere I'évaluation du handicap comme un parametre politique et des réformes peuvent
étre entreprises pour répondre aux préoccupations budgétaires ou d'autres politiques. Ces
derniéres années, ces réformes sont un trait dominant de la politigue de garantie de
ressources d'invalidité au Royaume-Uni et aux Pays-Bas ».

Modele C: preuves médicales abondantes et pouvoir discrétionnaire considérable des
médecins. « L'administration italienne et espagnole de [I'assurance de revenus de
remplacement présentent ces caractéristiques ».

Modele D : preuves médicales abondantes et faible pouvoir discrétionnaire des professionnels
"La principale caractéristique de ce modeéle est que l'usage des données médicales est
structurée par des tableaux ou baremes de déficiences". La France serait une représentante de
ce modele.

Le rapport conclut : « il n'y a pas de méthode idéale en politique sociale pour définir des
frontieres entre les personnes handicapées et les autres. Les systémes qui minimisent les
preuves médicales (modéle A et B) enregistrent de bons résultats pour ce qui est de la
pertinence sociale. Les systémes & orientation plus médicale peuvent avoir une plus grande
legitimité, surtout si les médecins sont trés respectés et évitent les situations de conflit ouvert
entre eux. Le modele D correspond le mieux a I’établissement d'un statut général de handicap
a utiliser pour un large éventail de politiques. Il peut donc étre considéré comme plus
cohérent que les autres modéles ». Le rapport observe cependant que « l'instauration d'un
statut général du handicap ne semble pas aller de pair avec le ciblage des ressources a ceux
qui en ont le plus besoin, ce qui pourtant un objectif premier de la politique sociale
budgétaire ».

3.2.2 Quelques exemples d*outils d*évaluation a I'étranger

Des instruments d'évaluation sont apparus dans le champ meédico-social dés les annees 1950
et surtout 60 aux Etats-Unis : ils visaient a utiliser au mieux les ressources par des systéemes
de classification (création des Case-mix classification systems : les diagnostic related groups
puis les resource utilization groups) et se sont intéressés a la dépendance.
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"D'un point de vue historique, ces grilles ont d'abord commencé par mesurer la dépendance
des personnes ageées a l'aide de variables qui correspondent aux activités élémentaires de la
vie quotidienne (AVQ) aux activités instrumentales de la vie quotidienne (AIVQ)..." : on citera
ici les indicateurs de Katz et Lawton puis en France l'indicateur Colvez, la méthode RAI
(resident assessment instrument), le SMAF (systeme de mesure de I'autonomie fonctionnelle),
EDA (évaluation, dépendance, autonomie) etc.

Dans le domaine des soins infirmiers, des instruments ont été congus dans la perspective
d'aider a la mise en place de plans de soins comme par exemple la grille de Virginia
Handerson ou encore pour mesurer les soins requis avec les instruments PRN 80 (projet de
recherche en nursing) et SIIPS (soins individualisés infirmiers a la personne soignée).

Le champ du handicap proprement dit, plus diversifié et complexe, est, quant a lui, resté
dominé par les dispositifs de baremes ou de grilles d'incapacité ou d'invalidité. La mission a
retenu 3 exemples d'évaluation a I'étranger, parce qu'ils sont fondées sur des approches
différentes des taux classiques d'incapacite.

On présentera succinctement des exemples d'outils utilisés au Québec et en Belgique.

3.2.2.1 La classification québécoise™

Les recherches effectuées depuis 1987 par le comité québécois et la société canadienne sur la
CIDIH (classifications internationales des déficiences, incapacités et handicaps de 'OMS de
1980) se fondent sur une analyse du processus par lequel une personne devient handicapée : le
handicap decoule de I’interaction entre les caractéristiques fonctionnelles d’une personne et
celles de son environnement, "révélant ainsi I’importance d’agir dans le milieu de vie de la
personne et sur les obstacles posés par les divers systemes de notre société”. Ces travaux ont
débouché a partir de 1989 sur I'élaboration d'une nouvelle classification dite de "processus de
production du handicap” (avec notamment une nomenclature et une mesure des habitudes de
vie ainsi que des facteurs environnementaux).

Cet instrument est basé sur le modéle dit "de développement humain™ qui explique les
habitudes de vie (c'est-a-dire les activités courantes de la personne - dormir, communiquer,
s’occuper de son hygiéne, se déplacer...- et son réle social - occuper une activité rémunérée,
assister a des événements, faire des courses, élever ses enfants...-) par une interaction entre
les facteurs personnels et les facteurs environnementaux.

Les facteurs personnels résultent eux-mémes d'une interaction entre les systémes organiques
(qui vont de l'intégrité a la déficience compléte) et les aptitudes personnelles (qui vont de la
capacité optimale a l'incapacité complete). Ces aptitudes interviennent dans les divers
domaines d'activité tels que la motricité, les comportements (motivation, estime de soi,
décision, responsabilité...), les activités intellectuelles (conscience de la réalité, mémoire,
jugement), le langage (oral ou écrit) I’audition etc.

Les facteurs environnementaux (sociaux, physiques, juridiques...) jouent un réle facilitateur
ou entravant (du facilitateur optimal & I'obstacle complet) I'individu. "Ainsi, suite a une Iésion
médullaire par exemple, des facteurs sociaux (compensation de revenus, chémage régional,
organisation familiale, services sociaux disponibles) et écologiques (climat, lieu de résidence,

> Classification québécoise. Processus de production du handicap. Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, Coté, Saint
Michel.
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barriéres architecturales) peuvent devenir des obstacles ou des facilitateurs a la réalisation
de certaines habitudes de vie".

La qualité des habitudes de vie, fruit de ces interactions, se mesure sur une échelle allant de la
pleine participation sociale a la situation de handicap total. "Une situation de participation
sociale, correspond a la pleine réalisation des habitudes de vie, résultant de I’interaction des
facteurs personnels (les déficiences, les incapacités et les autres caractéristiques
personnelles) avec les facteurs environnementaux (les facilitateurs et les obstacles). A
I’inverse, une situation de handicap correspond a la réduction de la réalisation des habitudes
de vie, résultant de cette méme interaction".

v/ La nomenclature des systémes organigues retenue par la classification québécoise
présente peu de différences avec les catégories habituellement retenues pour définir les

déficiences. Elles sont au nombre de 14 : systéme nerveux — systéme auriculaire — systéme oculaire —
systeme digestif — systéme respiratoire — systéme cardio-vasculaire — systeme hématopoiétique et
immunitaire — systeme urinaire — systéme endocrinien — systéme reproducteur — systéme cutané —
systeme musculaire — systéme squelettique — morphologie.

v La nomenclature des aptitudes est également relativement classique.10 domaines sont

retenus : les aptitudes reliées aux activités intellectuelles — au langage - au comportement — aux sens
et a la perception — aux activités motrices — a la respiration — a la digestion — a l'excrétion — a la
reproduction — a la protection (ex tolérance a la lumiére, aux sons, a I'numidité, au froid...) et a la
résistance (ex a la douleur).

v' La nomenclature des facteurs environnementaux (85 situations ou facteurs) recense
ceux qui peuvent :
-- faciliter la réalisation des habitudes de vie
-- n'exercer aucune influence sur la réalisation des habitudes de vie
-- faire obstacle a la réalisation des habitudes de vie.

Elle distingue :
- Le soutien et l'attitude de I'entourage (familial, amical, de travail, de voisinage, des étrangers...)
- Les revenus, I'emploi et la sécurité du revenu
- Les services publics et gouvernementaux (service d'aide a domicile services de santé, services éducatifs,
service juridique...)
- L'environnement physique et I'accessibilité (accessibilité physique de la résidence, des commerces, la
circulation automobile, la disponibilité des logements...)
- La technologie (mobilier, appareils électroménagers, technologie électronique, aides techniques)
- L'égalité des chances et les orientations politiques (le droit des personnes handicapées etc.)

v' Les grandes catégories des habitudes de vie sont divisées en 13 :
nutrition, conditions corporelles, soins personnels, communication, habitation, déplacements,
responsabilités, relations interpersonnelles, vie communautaire, éducation, travail, loisirs, autres

habitudes.

Les habitudes de vie qui vont d'une situation de participation sociale compléte a une situation
de handicap integrent les types d'aide possibles (sans aide, aides techniques, aménagement
aide humaine etc).

En définitive, cette grille est fortement structurée sur les aptitudes et les capacités ainsi que
sur les facteurs environnementaux, sans que le lien avec les déficiences soit oblitéré. Elle est
proche de la CIF, tout en étant plus précise. Son utilisation est compliquée et requiert des
moyens importants.
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3.2.2.2 L'évaluation systémique des objectifs prioritaires en réadaptation : ESOPE

Mis au point par un groupe de recherches d'ergothérapeutes liés a l'université libre de
Bruxelles (groupe GRAVIR), le modéle ESOPE™ (évaluation systémique des objectifs
prioritaires en réadaptation) s'appuie sur les travaux des auteurs québécois du processus de
production du handicap et propose un bilan informatisé débouchant sur des propositions de
rééducation, d'adaptation et de compensation.

Il est constitué de deux bilans de base :

-- un bilan exhaustif des capacités (84 items regroupés en capacités physiques,
intellectuelles, sensorielles et perceptives, affectives et comportementales, d'expression et
de communication) évalués selon une échelle d'appréciation a quatre niveaux de sevérité

-- un bilan exhaustif des habitudes de vie évalué en termes de fréquence de réalisation de
I'habitude ainsi qu'en termes de valeur affective associée a I'habitude. 185 habitudes de vie
sont ainsi recoupées avec les capacités potentielles et dessinent des profils d'exigences™.

L'objectif de I'outil ESOPE est de mettre en évidence des habitudes prioritaires qui devront
faire I'objet d'une attention particuliere dans le choix du programme de réadaptation. Le role
de I'équipe pluridisciplinaire d'évaluation est d'informer la personne des résultats du bilan
informatisé et d'en discuter avec elle, dévaluer les obstacles et les facilitateurs
environnementaux a intégrer dans les propositions (la mesure de la qualité de I'environnement
du modele québeécois est ici utilisée) et de definir les strategies de réadaptation les plus
appropriés.

Ce programme, intéressant pour son répertoriage raffiné des capacités et des habitudes de vie
et I'importance qu'il donne a l'avis de la personne, est centré sur l'objectif précis de la
réadaptation.

3.2.2.3 L'échelle belge

Mise au point en 1987 pour mesurer les besoins des personnes ageées, elle scinde la
problématique en deux éléments: la dépendance physique d'une part et la dépendance
psychique d'autre part.

-- La dépendance physique. Elle comporte six criteres : se laver - s'habiller - se déplacer - aide a la
toilette - continence - manger. La cotation se fait suivant une échelle de difficultés a quatre
niveaux : pas de difficultés — besoin d'une aide partielle — besoin d'une aide partielle importante — besoin
d'une aide totale

-- La dépendance psychique est mesurée en institution. Elle vise a caractériser les troubles
cognitifs de désorientation : orientation dans le temps — orientation dans I'espace. Il existe cing
niveaux de score possible.

Croes, le créateur de cette grille, ainsi qu'une étude belge de validation des différents
instruments de mesure de la dépendance™ insistent sur le fait que cette grille "n'est pas un
instrument pour mesurer la charge de travail”.

2 || existe par ailleurs un modéle ESAP, évaluation systématique des aptitudes professionnelles qui est utilisé
pour la réadaptation professionnelle.

>% La combinaison de des habitudes de fils et des capacités potentielles peut donner lieu a 54 000 corrélations. ..
> C. Swine, P. Lucas, P. Gillet, D. Gillain, F. Falez. Etude relative & la mise en place de mécanismes d'aide aux
personnes en perte d'autonomie. Etude de validation des instruments de mesure de la dépendance.
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CHAPITRE 4. LA CREATION DE LA PCH CONDUIT A REPENSER
L'EVALUATION DU HANDICAP : PROBLEMATIQUE ET
ORIENTATIONS.

Dans le cadre de ce rapport, I’objectif de I'évaluation individuelle du handicap est double :
- identifier les besoins de la personne handicapée pour élaborer un plan de
compensation
- déterminer l'acces a certains droits : la prestation de compensation mais aussi
d'autres volets de la compensation: scolarité, emploi, orientation en
établissement... D'emblée donc, se pose le probléme des critéres d'éligibilité. Or
pour la prestation de compensation proprement dite, ces critéres ne sont pas
encore définis et dépendent essentiellement des modalités qui vont régir cette
prestation.
Ce chapitre traitera non seulement de I'évaluation proprement dite mais des conditions dans
lesquelles elle doit étre conduite, tant il est vrai qu'un outil ne vaut que dans la mesure ou il
est correctement utilise.
On examinera sous la forme de 19 questions/réponses les problemes de :
- I'évaluation elle-méme :
v' Les principes, le champ et les finalités de I'évaluation (4.1)
v' Les contours de l'outil du point de vue de I'évaluation des besoins de
compensation (4.2)
v' Les contours de l'outil du point de vue de l'accés a la prestation de
compensation (4.3)

- la conduite de I'évaluation et son accompagnement
v L'accompagnement et l'utilisation des outils (4.4)

Les principes, le champ et les finalités de I'évaluation

4.1.1 Qu'entend-on par I'évaluation ?

On rappellera quelques synonymes : analyse, appréciation, examen, caractérisation, expertise,
estimation, comparaison, mesure. Il s'agit essentiellement d'attribuer une valeur, ce qui
recouvre deux significations : donner une valeur précise (exprimée en termes quantitatifs) ou
bien produire une estimation (“valorisation plus qualitative pour un objet que I'on ne peut
mesurer de facon rigoureuse")>>.
L'évaluation peut étre préalable, concomitante ou postérieure a une décision. Dans notre cas,
I'évaluation se situe en amont du jugement (sur les besoins de compensation) et de la décision
administrative (attribution de la prestation de compensation).
Tout processus d'évaluation comporte deux temps :

- une phase d'observation avec recueil d'informations et analyse

- une phase d'appréciation, de mesure, de jugement sous forme quantitative et/ou

qualitative qui renvoie & des critéres implicites ou explicites.

*® Henriette Gardent "évaluer pourquoi faire ?" in Gérontologie et société n n° 99.
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4.1.2 Pourquoi une évaluation et des outils ?

-- Les ressources publiques sont rares, elles doivent étre dépensées d'une maniére rationnelle,
proportionnellement aux besoins et dans le respect d'une égalité de traitement entre les
personnes, y compris dans le cadre d'une politique décentralisée. Les criteres d'attribution de
toute prestation doivent étre transparents, stables, équitables et reposer sur des bases
rigoureuses. Celles-ci supposent des questionnaires et des référentiels validés et
reproductibles permettant de créer un langage et des pratiques communes, sur tout le
territoire, entre les différents professionnels de I'évaluation.

Outre I'évaluation au niveau individuel, les référentiels devraient permettre de mieux
connaitre les caractéristiques des personnes au niveau collectif et de cerner leurs besoins en
services et en établissements au niveau d'un territoire donné. Ils seront également utiles dans
le secteur de la santé publique : rappelons que la loi du 9 ao(t 2004 relative a la politique de
santé publique comporte un "plan national de lutte pour améliorer la qualité de vie des
personnes atteintes de maladies chroniques" et prévoit de "réduire les restrictions d'activité
induites par les limitations fonctionnelles™ en "construisant un outil spécifique, sensible aux
changements et utilisable en routine pour reperer et décrire les limitations fonctionnelles et
les restrictions d'activités qu'elles induisent, en population générale comme dans les
populations particuliéres (régions, pathologies)".

-- Il faut signaler cependant que certaines associations et experts estiment que la seule
réference doit étre la personne handicapée elle-méme - ses besoins, ses aspirations, son projet
de vie - principalement sur la base d'une autoévaluation. Elles rejettent tout cadre ou outil
uniforme, a- fortiori tout ce qui pourrait étre qualifie de "grille™... « Aujourd’hui n‘importe qui,
qui se sent malade ou pas tres bien, peut consulter son médecin... autant qu'il le souhaite,
sans aucune évaluation préalable ne soit requise. Evaluer le besoin d'aide... c'est d'abord et
avant tout émettre des réserves sur la capacité de la personne a formuler une demande qui
corresponde & ce qu'elle ressent comme étant son besoin »*°. La question de la légitimité de
I'évaluation est alors posée. Dans l'article précité, B. Ennuyer s'exprime ainsi, a propos des
personnes agées : « Avant d'étre un processus technique, plus ou moins scientifique,
I'évaluation et les outils d'évaluation sont I'expression d'un rapport de forces... Les outils
d'évaluation contribuent un peu plus sous couvert d'expertise scientifique et objective a
déposséder du peu de vie qui leur reste des gens qui ont le malheur d'étre fragiles en
vieillissant ».

Il convient aussi de relativiser la portée de tout instrument d'évaluation. Dans le domaine de
I'activité humaine et du handicap, I'évaluation ne peut étre totalement objective : il s'agit d'une
« approche aussi serrée que possible de la situation d'un étre humain, de son fonctionnement
dans son univers social, qui est par définition parfaitement unique »*’. Comme I'écrit
Henriette Gardent®® : "la nécessité d'évaluer est & I'ordre du jour mais il n'en va pas de méme
de la réflexion sur les outils pour la mettre en ceuvre”. ..."Dans le domaine gérontologique en
France, on constate que le manque de réflexion conceptuelle et de culture métrologique ont
conduit a un foisonnement anarchique et/ou a la pauvreté méthodologique de nombreux

*® Bernard Ennuyer. Les outils d'évaluation de la dépendance dans le champ de l'aide & domicile ou comment le
pouvoir des experts contribue a déposséder de leur vie les gens qui vieillissent mal. Gérontologie et société n° 99.
Décembre 2001.

> Etude de validation de différents instruments de mesure de dépendance.

C. Swine, P. Lucas, P. Gillet. D. Gillain, F. Falez. (UCL, ULB, ULG, Communauté frangaise de Belgique).

%8 Evaluer : avec quoi ? — Henriette Gardent. Gérontologie et société.2001. Evaluer pourquoi faire ? Henriette
Gardent. Gérontologie et société 2002.
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instruments méme trés utilisés ». En tout état de cause les outils doivent étre avant tout
appréciés sur la base de leurs objectifs et de la fonction qu'ils sont censés remplir. 1ls doivent
répondre a des criteres de qualité et étre eux-mémes validés (voir plus loin).

4.1.3 L'évaluation : quels objectifs ?

L'évaluation doit permettre d'identifier les besoins de la personne handicapée, d'élaborer le
plan de compensation et de faire des propositions a la commission des droits et de I'autonomie
des personnes handicapées, notamment pour l'attribution de la prestation de compensation.
Les résultats de I'évaluation proprement dite doivent étre soumis au filtre des critéres
déligibilité definis par réglement et déboucher sur une proposition de prestation de
compensation. Méme s'ils sont étroitement liés, ces deux aspects du travail de I'équipe
pluridisciplinaire doivent étre distingués : appréciation des besoins, propositions respectant les
criteres d'attribution de la prestation.

4.1.4 Pour qui cette évaluation ?

Il est procédé a une évaluation lorsqu'une personne exprime une demande appelant une
décision de la commission des droits et de I'autonomie des personnes handicapées. La maison
départementale s'assurera que la personne entre bien dans le champ de la loi. Elle devra étre
capable d'apprécier tres vite la recevabilité ou non d'une demande : celle-ci est conditionnée
par la définition du handicap qui figure dans la loi et qui fait intervenir la notion d'altération
substantielle, durable ou définitive. A cet égard le certificat médical (voir le modele actuel en
annexe 4) est une piéce essentielle et le réle du medecin de I'équipe capital.

La loi prévoyant que le pouvoir de décision appartient a la commission, il faudra instituer des
systemes de tri simples et rapides de la part de I'équipe pluridisciplinaire pour que la
commission prononce la recevabilité ou l'irrecevabilité, décision administrative susceptible
d'étre contestée.

4.1.5 Par qui I'évaluation ?

L'article L. 146-3-1 du projet de loi précise que c'est le rdle d'une "équipe pluridisciplinaire
indépendante dans des conditions définies par décret... Elle entend obligatoirement la
personne handicapée, ses parents lorsqu'elle est mineure, ou son représentant Iégal qui ont la
possibilité de faire inscrire leurs aspirations et leurs éventuels désaccords dans les documents
d'évaluation. Dés lors qu'il est capable de discernement, I'enfant handicapé lui-méme est
entendu par I'équipe pluridisciplinaire. Si, en raison de la gravité de son handicap, la
personne handicapée en fait la demande, ou a sa propre initiative, I'équipe pluridisciplinaire
se rend sur son lieu de vie. Lors de I'évaluation, la personne handicapée, ses parents ou son
représentant légal peuvent étre assistés par une personne de leur choix notamment issue du
monde associatif".

Cette equipe comportera nécessairement un medecin dont le réle sera essentiel (recevabilité
de la demande sur la base du certificat médical, coordination de I'équipe etc) et des
professionnels sanitaires et sociaux. Des experts s'y incluront en fonction du probléme pose :
enseignant, spécialiste de I'orientation professionnelle, ergothérapeute, technicien du bati etc.
Le recueil de lI'information comporte des temps individuels (visite médicale, entretien social,
entretien avec un psychologue, un ergothérapeute etc) et des temps collectifs en équipe
(synthése et élaboration des propositions).
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Comme I'exprime la DGAS dans une note interne : "aboutir un diagnostic partagé et a un
plan partagé avec la personne peut nécessiter d'inscrire cette évaluation dans la durée et
d'engager une composante d'accompagnement pour réaliser ce qui dans certains cas
s'apparente a une conduite du changement".

Les contours de I'outil du point de vue de I'évaluation des besoins de
compensation

4.2.1 Quel est son objet ?

Il sagit d'évaluer les besoins de compensation en lien avec la notion générale de
compensation du handicap, sans se limiter aux seuls besoins liés a la prestation de
compensation (aides humaines, aides techniques...). La commission des droits et de
I'autonomie a en effet un champ de compétence large : ressources, cartes, scolarité, insertion
professionnelle, orientation, prise en charge par des structures médico-sociales.

-- La notion de besoin>® pose de nombreuses questions :

= si I'on se réfere a I'étymologie, elle renvoie a un concept de "souci”, de "soins". Ce mot,
lié a la structure sémantique de "besogne" exprime l'idée de nécessité, d'exigence... Il
désigne une " situation pressante, un moment critique.” Le pluriel "les besoins™ recouvre
tout ce qui est nécessaire pour vivre et pour travailler" (le Robert, dictionnaire
historique de la langue francaise 1992). L'on se rapproche alors de certaines
formulations du projet de loi voté le 15 juin qui mentionnent "les actes essentiels de
I'existence ou la nécessité d'une surveillance réguliere” (A 245-3 du projet de loi).

= Mais d'autres passages du projet de loi évoquent aussi "les aspirations™ (A.114-1-1 du
projet de loi), "les souhaits", "le choix de vie" (A.146-4) de la personne handicapée.
L'acception du terme de besoin peut étre alors tres vaste et inclure des champs (loisirs,
sorties, culture, vie spirituelle...) qui ne seraient pas de nature a ouvrir des droits. A
noter que nombre de personnes et d'associations rencontrées par la mission ont exprimé
le souhait que le périmétre du besoin soit clarifié.

-- Par ailleurs, la notion de compensation mérite discussion. La compensation, mot issu du
latin "compensare" c'est-a-dire mettre en balance, contrebalancer, renvoie a une notion
d'équilibre. En I'espece il convient d'équilibrer la situation de handicap par des mesures
d'égalisation. Mais a quel niveau les situer et comment les entendre ? En institution par
exemple le besoin de compensation présente avec celle de besoin en soins des similitudes®.
Dans le cas des aides humaines, que doit-on entendre derriére le terme de compensation :
s'agit-il de faire a la place et/ou d'apprendre a faire, ce qui est souvent plus long et difficile ?
Des questions nouvelles se posent également autour des besoins des aidants familiaux et
notamment de leur droit a un "temps de répit" (A.114-1).

% |1 existe de nombreuses théories des besoins : la pyramide de Maslow, les analyses de V Henderson sont
utilisés dans la sphére médico-sociale notamment.

8 1] existe, on I'a vu plus haut une multitude d'outils pour I'évaluation des soins en institutions (le RAl-resident
assessment instrument- le modéle PATHOS...).
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4.2.2 Comment définir la notion d’actes essentiels de I’existence ?

L'article L. 245-3 du projet de loi dispose que le volet aide humaine de la PCH « est accorde a
toute personne handicapée soit lorsque son état nécessite l'aide effective d'une tierce
personne pour les actes essentiels de I'existence ou requiert une surveillance réguliére, soit
lorsque I'exercice d'une activité professionnelle ou d'une fonction élective lui impose des frais
supplémentaires »*,

Alors que larticle L. 114-1-1 prévoit que "la personne handicapée a droit a une
compensation des conséquences de son handicap comme... Cette compensation consiste a
répondre a ses besoins...", le [égislateur semble ici restreindre le champ de la prestation lie a
un besoin d'aide humaine.

Qu'entend-on par actes essentiels, surveillance et frais supplémentaire ? Il importe d'autant
plus d'y voir clair que la loi ne prévoit pas sur ce point de délégation au pouvoir
réglementaire.

La mission de I'lGAS ne peut se livrer a I'étude qu'il conviendrait de mener pour préciser ce
que les textes actuels et la jurisprudence entendent par "actes essentiels, surveillance et frais
supplémentaire™.

La notion d"'acte essentiel™, en particulier, est présente dans le champ lexical de l'invalidité et
du handicap. Selon l'ouvrage "Handicap et dépendance : I'évaluation”®’, la nécessité du
recours a la tierce personne dans les régimes de droit commun de la réparation, en assurance
collective comme en assurance individuelle est généralement laissée a l'appréciation de
I'évaluateur. Dans les régimes de protection sociale : majoration pour tierce personne ainsi
que dans le systeme lié a la loi de 1975 : allocation compensatrice pour tierce personne et
complément d'AES, les références aux "actes essentiels, ordinaires de la vie, de la vie
courante, quotidienne ou de I'existence (termes employés indifféremment)” sont fréquentes
mais allusives, comme si la notion allait de soi et ne concernait que les activités les plus
élémentaires (toilette, habillement, nourriture, hygiéne de I'élimination, transferts,
déplacements).

Les différentes définitions des actes essentiels sont présentées en annexe 8. Qu'il s'agisse
d'études théoriques (pyramide de Maslow, travaux de Virginie Handerson), des indices les
plus couramment admis (Katz, Lawton) ou des acceptions (on le verra, en annexe, la
réglementation est elliptique sur ce sujet) retenues actuellement pour l'attribution de la MTP,
de I'ACTP ou des compléments d'AES, ou encore de la grille AGGIR, la notion d'actes
essentiels est, de fagon constante, appréhendée de facon restrictive comme liée a la survie de
I'individu, notamment par opposition aux activités instrumentales de la vie courante (gestion,
ménage, achats, transports...).

Il parait donc essentiel, dans le cadre de la problématique de la compensation, d'actualiser
cette définition en I'élargissant et en la rapprochant si possible de celle de projet de vie, par
ailleurs mise en avant par la loi.

® On rappelle (voir annexe 8) que I'ACTP est donnée pour les actes essentiels de I'existence ainsi qu'aux
personnes atteintes de cécité.
%2 Berger Levrault 2002. Patrice Legrand, Jean Aubijoux, Annick Deveau, Jean-Louis Hourtoule.
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Il sera également utile de réfléchir aux definitions de la surveillance réguliere et des frais
supplémentaires entrainés par I'exercice d'une activité professionnelle ou élective.

4.2.3 Sastructure : I'outil doit-il traiter séparément les différents types de_handicaps ?

-- Il existe certes différentes catégories de handicaps ou de déficiences, mais une proportion
importante des personnes qui s'adressent au dispositif actuel (COTOREP, CDES) présente
plusieurs types de déficiences ou d'incapacités en méme temps. La démarche qui conduit a
I'appréciation du besoin doit, tout en adoptant une approche personnalisée, permettre
d'aborder les différents aspects que l'on retrouve quelque soit l'origine ou la nature du
handicap : la situation de handicap. De plus I'appréciation des besoins n'est pas uniquement
rapportée aux seules déficiences ou limitations d'activités liées a un type de handicap mais
elle découle aussi des autres facteurs personnels de la personne handicapée (notamment de ses
compétences), de son environnement familial, social, physique ainsi que de ses souhaits ou
projets.

C'est pourquoi il parait souhaitable que l'outil qui permet le recueil des informations et
I'identification des besoins soit commun a tous les types de handicap (handicap moteur,
sensoriel, mental, psychique, polyhandicap) et permette d'aborder tous les aspects de la
compensation. Ceci n'est pas incompatible avec une bonne connaissance de la pathologie et
du type de handicap de la personne concernée. A cette fin il sera sans doute nécessaire de
réaliser des fiches techniques, établies par pathologie, par catégorie ou par origine de
handicap, pour donner aux équipes pluridisciplinaires des informations réguliérement
actualisées (formes cliniques, évolution, traitement, mode de prise en charge...). On fera,
chaque fois qu'il sera nécessaire, appel a des spécialistes (psychiatres, enseignants
ergothérapeuthes...) a des experts (aides techniques, bati...).

-- 1l est clair également que la problématique des enfants, malgré ses nombreuses spécificités
ne sera pas dissociée de celle des adultes. La loi prévoit que "I'harmonisation des dispositions
applicables aux enfants et aux adultes sera realisée” dans les 3 ans apres I'entrée en vigueur
de la loi, délai qui apparait trés court. qu'il s'agisse des enfants et des adultes.

-- La question se pose aussi de savoir s'il faut inclure dans le tronc commun I'évaluation des
personnes agées dépendantes dont la situation serait alors appréciee selon les mémes
référentiels que les personnes handicapées. Plusieurs travaux ont été réalisés sur ce sujet®.
Les avis des associations sont partages. Majoritairement elles soulignent que la problématique
des personnes agées n'est pas la méme que celle des personnes handicapées jeunes ou
adultes : il s'agit pour celles-ci de conquérir une autonomie, alors que chez les personnes
agées la problématique consiste a limiter la perte de I'autonomie. La question du projet de vie
se pose de maniere trés différente dans les deux groupes de populations.

Mais certaines associations, representant essentiellement le handicap moteur font valoir que
les caractéristiques de la dépendance et de la compensation ne sont pas liées a I'age. En fait,
compte tenu de l'article 2 bis du projet voté le 15 juin, fixant a 5 ans le délai de suppression de
la barriere d'age, les nouveaux outils devront s'inscrire dans la perspective de la suppression

% Handicap et vieillissement : politiques publiques et sociales. Ayme, Henrard, Colvez, Ravaud, Sabouraud,
Triomphe.
INSERM 1996.
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de la barriere des ages, soit en l'intégrant des maintenant, soit- ce qui serait plus prudent - en
procédant a des expérimentations évaluées.

4.2.4 Quel doit étre son contenu ?

L'outil doit permettre d'établir un état des lieux de la situation de la personne et de recueillir
les informations nécessaires pour élaborer un plan de compensation et faire des propositions
quantifiées d'aide.

-- Le Comité scientifique pour l'adaptation des outils d'évaluation de I'autonomie mentionne
cing éléments essentiels a I'évaluation multidimensionnelle :

o l'analyse de la demande : qui demande ? Qu'est-ce qui est demandé ? Pour qui ?
Quels sont les attentes et les projets de la personne ?

o une analyse de I'environnement et de ses interactions avec la personne : le support
familial et social, les caractéristiques du logement, le milieu de vie (notamment les
services de voisinage : le commerce, transports), les éventuels aspects professionnels.
"Un état des lieux des compensations existantes pour les restrictions d'activités
relevées sera dressé"®. Les éléments facilitateurs ou au contraire faisant obstacle
seront identifiés.

o l'etat des lieux des fonctions (motrices, sensorielles, psychiques, mentales...) avec les
déficiences et les altérations.

0 une analyse des activités de la personne, avec pour chacune d'elles la mention de la
nécessité d'une aide partielle ou totale : actes essentiels de la vie courante, activites
domestiques et de gestion de la vie quotidienne, activités relationnelles et sociales.

o l'avis de la personne sur le résultat de I'évaluation

Les données recueillies devront étre spécifiques (comportant tous les éléments nécessaires a
I'appréciation de la situation, sans renseignements superflus), fiables, reproductibles, sensibles
Elles devront permettre d'assurer une tracabilité afin de pouvoir suivre des révisions
successives. Les variables retenues devront répondre a des critéres de validation (voir chapitre
5) et le questionnaire devra avoir été testé du point de vue de son applicabilité par des
évaluateurs de terrain.

-- L'outil devra synthétiser les besoins et les quantifier précisément: nature, nombre et
répartition des heures d'aide humaine®, nature des aides techniques, aménagements du
logement. Mais pour passer des besoins en aide humaine a leur quantification, il faudra
disposer d'outils de mesure de la charge de travail, de systemes ou tables de conversion. Un
important travail reste a réaliser sur ce point par I'administration : il existe certes des études
voire de référentiels sur les temps requis pour les différentes activités d'aide que ce soit de la
part d'experts®®, d'associations (comme "la grille d'évaluation en temps des besoins d'aide
humaine™ de I’APF) ou d'organismes prestataires d’aides comme les mutuelles, mais il
conviendra d'établir un référentiel national.

Par ailleurs, pour les institutions, puisque la prestation de compensation s'y applique, le calcul
temps de travail sera nécessairement différent de celui des temps de travail a domicile. On lira

% Rapport du comité scientifique pour I'adaptation des outils d'évaluation de lI'autonomie. Janvier 2003.

% |es problémes de frontiére entre professions sont posés de facon aigué notamment entre professions
infirmieres et professions de la garde a domicile.

% “Etablissement d'une table de passage de la dépendance des personnes agées au besoin d'aide & domicile"
Revue d'épidémiologie et de santé publique 1991. Pampalon. Colvez, Bucquet.
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en annexe 2 des exemples de travaux sur les mesures de charge de travail dans le domaine en
institution pour personnes agées (PRN 80, grille de Kuntzmann pour les institutions, Colvez
pour le domicile).

Le passage de l'évaluation du besoin a sa quantification ne sera pas réglé de maniére
automatique par des tables de conversion : une partie de la charge de travail est en effet
corrélée étroitement aux particularités de I'environnement, méme en faisant abstraction de la
différence entre domicile et institution.

4.25 Comment donner leur place a I'avis de la personne et a son projet de vie ?

« Les besoins de compensation sont inscrits dans un plan élaboré en considération des
besoins et des aspirations de la personne handicapée tels qu'ils sont exprimés dans son projet
de vie » (article L. 114-1-1).

La mission n'a pas pu approfondir la question des méthodes et des outils requis pour prendre
en compte le plus correctement possible la subjectivité et le projet de la personne et aussi pour
l'aider & s'exprimer. Il est important de mettre & I'étude des auto questionnaires utilisés dans
certains pays pour I'évaluation, notamment au Québec. Les sciences de I'éducation ont mis au
point des études de motivation et de mise en place de projet (notamment dans le domaine de
l'autoformation). 1l sera nécessaire aussi d'étudier les outils de révélation des préférences
réalisés dans le secteur économique®’.

Mais par ailleurs, I'exigence d'égalité de traitement sur le territoire rendra nécessaire un mode
de prise en compte objective et partagee de ces facteurs subjectifs, ce qui va nécessiter des
"guidelines”, et une formation de toutes les équipes pluridisciplinaires. En tout état de cause
un champ nouveau de réflexions et de compétences s'ouvre a ce sujet.

4.2.6 Y a-t-il un usage possible des données recueillies a des fins collectives ?

A condition d'étre anonymisées et de respecter les régles de la CNIL, les données recueillies
doivent permettre des exploitations & un niveau collectif (territoire comme institution)
destinées a la planification, a la programmation, aux financements et aux évaluations
d'institutions et de politiques de santé publique notamment.

Ces éetudes a visée collective trouveront dans les outils de bilans individuels les informations
qui leur sont nécessaires : en effet le nombre d'informations utiles pour une utilisation
individuelle est plus important et leur niveau de détail plus fin que celles requises pour des
études en population. Mais pour élaborer ou perfectionner les outils d'évaluation collective, un
certain nombre de travaux supplémentaires s'imposent : extraction des variables utiles pour les
études en population (institutions, territoires), établissement d'algorithmes de classification
(institutions, territoires).

Par ailleurs, il faut garder a l'esprit que la vocation de l'outil d'évaluation est aussi de servir de
support a la mise en place d'un dossier de l'usager qui réponde a des criteres de qualité,
s'inscrive dans un systéme d'information et permette un recueil de données sur les

¢7 Cité par H. Gardent : voir "I'évaluation des coordinations gérontologiques” CPDG 2001 Frossart, Boitard,
Jasso Mosqueda.
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caractéristiques médico-sociales des personnes qui s'adressent au dispositif (systeme Olympe
en cours d'élaboration).

4.2.7 Quelle sera la forme de I'instrument d'évaluation ?

Le document peut se présenter sous plusieurs formes : questionnaires fermés et ouverts,
tableaux, auto questionnaires, fiches techniques etc. La vocation du guide d'évaluation n'est
pas d'étre un support rigide : I'entretien doit étre individualisé et non conduit suivant une liste
d'items préprogrammeés. Par ailleurs, il est essentiel que ces documents soient accompagnés de
bons guides d'utilisation, de formations et de travaux d'évaluation sur leur qualité.

L'outil doit étre informatisé et s'inscrire dans un systeme d'information qui permette
notamment les échanges d'un département a l'autre (systemes Opale et Olympe).

Les contours de I'outil du point de vue de l'accés a la prestation de
compensation

On n'évalue pas pour évaluer. Le projet de loi prévoit que l'acces a la prestation de
compensation soit soumis a des criteres "prenant notamment en compte la nature et
I'importance des besoins de compensation". Aprés I'évaluation proprement dite qui, on I'a vu,
comporte 2 temps : la mise a plat des besoins et d'autre part leur quantification en aides
comptabilisables, il s'agit d'apprécier si la personne dont les besoins de compensation sont
évalués est éligible a la prestation de compensation et de déterminer le niveau de celle-ci.

4.3.1 Quelle articulation entre les deux objectifs ?

Il existe la possibilité de fusionner les démarches d'évaluation et d'éligibilité : c'est le cas de
I'outil AGGIR dont I'algorithme indique immédiatement si la personne est éligible a I'APA et
a quel niveau. Les démarches permettant l'attribution de I'AAH, de I'AES, de I'ACTP, de
I'ACFP et des diverses cartes ne distinguent pas nettement I'évaluation de I'éligibilité mais ne
fonctionnent pas sur la base d’algorithme.

Pour la PCH, prestation générale et particulierement complexe, il est apparu nécessaire,
conformément au projet de loi et suivant les recommandations du conseil scientifique pour
I'adaptation des outils d'évaluation de I'autonomie de dissocier I'évaluation de I'éligibilité.
L'APA repose sur une grille qui est a la fois instrument d'évaluation, outil d'éligibilité (4 GIR
sont éligibles a I'APA) et moyen de fixer le niveau de la prestation. Le conseil estime que
"une personne doit pouvoir bénéficier d'une procédure d'évaluation multidimensionnelle
débouchant sur une proposition de plan d'aide, antérieurement a I'examen de ses droits".
L'identification des besoins de la personne handicapée avec a la clé, I'établissement du plan
d'aide et I'ouverture de droits doivent constituer deux phases différentes.

Cette séparation est également fidele a la demande des associations et du CNCPH. Cependant,
il est clair que l'outil d'évaluation est au service de la démarche d'éligibilité. Sa finalité est de
poser une base objective a I'application des régles régissant la prestation de compensation. Il
doit donc étre construit de maniére a ce que l'on puisse passer ses résultats au filtre des regles
qui permettront de déterminer si la personne a droit a une prestation de compensation, sous
quelle forme et & quel niveau.
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Sur le fond, il est souhaitable que les criteres d'éligibilité n'aboutissent pas a une prestation qui
serait en décalage excessif avec les besoins listés dans le plan de compensation et viennent en
réduire I'effectivite.

4.3.2 Quels sont les effets des regles d'attribution de la PCH sur I'outil d'évaluation ?

Les regles dattribution de la prestation rétroagissent nécessairement sur la conduite de
I'évaluation. Le langage de I'évaluation, ses unités de mesure, ses éventuels algorithmes
devront étre ceux exigés par les conditions d'attribution de la prestation. De méme, il serait
vain que I'évaluation développe des éléments inutiles a I'éligibilité, ainsi par exemple qu'elle
raffine des investigations qui déboucheraient sur des préconisations limitées par un plafonds
ou un forfait.

Il serait donc important de pouvoir dés maintenant préciser les critéres d'éligibilité®. Or ceux-
ci peuvent étre dessinés de multiples fagcons, en fonction notamment de considérations
politiques et financieres. Pour I'heure, l'article L. 245-4 du projet de loi dispose que : "La
prestation de compensation est accordée sur la base de tarifs et de montants fixés par nature
de dépense, dans la limite de taux de prise en charge qui peuvent varier selon les ressources
du bénéficiaire. Les tarifs et taux de prise en charge susmentionnés, ainsi que le montant
maximum de chaque élément mentionné a l'article L. 245-2, sont déterminés par voie
réglementaire. Les modalités et la durée d'attribution de cette prestation sont définies par
décret”. Il est également prévu que I'élément de la prestation de compensation "liée a un
besoin d'aide humaine y compris, le cas échéant, celles apportées par les aidants familiaux
est accordé a toute personne handicapée soit lorsque son état nécessite I'aide effective d'une
tierce personne pour les actes essentiels de I'existence ou requiert une surveillance réguliére,
soit lorsque I'exercice d'une activité professionnelle ou d'une fonction élective lui impose des
frais supplementaires (article L. 245-3)".

Pour le reste, La PCH peut étre attribuée selon des principes et des regles multiples et
également non encore définis :

-- le périmétre des bénéficiaires sera nécessairement plus large que celui que trace l'actuel

bareme pour I'ACTP, en raison, notamment, du desserrement des conditions de
ressources.
En 2001, I'ACTP était versé a 95 000 bénéficiaires (81 000 a domicile, 14 000 en
établissement). Si I'on retient les données de I'enquéte HID (1999), le champ potentiel, a
domicile, est de 422 000 béneficiaires de personnes adultes de 20 a 59 ans qui déclarent
au moins une incapacité dans les actes essentiels de la vie quotidienne (définis comme :
toilette, habillement, nourriture, transferts, hygiene de I'élimination, déplacements).

-- en ce qui concerne les aides humaines, de nombreux parametres restent a définir par
exemple :
= qu'entendre par actes essentiels de I'existence et par surveillance réguliere (voir §
2.1.2)? Le rétrécissement du champ de la compensation autour d'activités
limitativement définies risque de faire apparaitre un différentiel important entre le plan
de compensation et la PCH accordée.

% prestation légale, la PCH sera soumise a des conditions précises fixées par décret. Le détail de ces conditions
et les critéres concrets de décisions devront figurer dans des documents officiels qui seront autant d'instruments
de travail et de références communes pour les équipes pluridisciplinaires et les commissions.
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= les modalités de réalisation de I'aide doivent étre clarifiées : aide totale, aide partielle,
aide apportée par un service ou un tiers rémunéré, question (essentielle) de la
substitution entre aidants formels et aidants informels, rémunération et temps de répit
des aidants familiaux...

= quel(s) niveau(x) de rémunération retenir sur un plan national pour les aidants ?

= conception et valorisation de I'aide humaine en institution

= etc.

-- la notion de frais supplémentaires pour une activité professionnelle ou élective mérite
d'étre précisée.

-- il importe de savoir comment la PCH sera structurée et répartie entre les cing branches

prévues par la loi (aide humaine, aides techniques, aménagement, « charges spécifiques
ou exceptionnelles » et aide animaliéere) et comment elle sarticulera avec les
financements actuels : assurance —maladie, ANAH, AGEFIPH et aides diverses.
Sur les aides techniques : sur quels documents d'information les équipes devront-elles
s'appuyer, comment prendre en compte le choix des personnes, comment par exemple
aborder les demandes portant sur les matériels de derniére génération, sur des innovations
techniques voire des prototypes ?

-- les modalités financiéres sont a préciser. Certes la loi établit d'ores et déja que chaque
élément de la prestation comportera un maximum et qu'il y aura des tarifs et des taux de
prise en charge. Mais le reglement peut fixer des seuils minima, en dessous desquels la
prestation ne sera pas versee. Des systéemes de forfait pourront étre prévus, par exemple
pour la PCH en institution.

-- le calcul de la PCH peut se faire selon 3 modalités différentes :

» un comptage additionnant les besoins éligibles, bénéficiaire par bénéficiaire, ce qui
donne un montant individualisé de prestation.

= le rattachement de la personne a un groupe de niveau : le montant de la prestation
dépend alors du groupe auquel la personne a été rattaché. Le modéle est ici celui de
I'’APA avec ses niveaux de GIR.

= Un mixage des 2 systemes est possible : la prestation peut étre personnalisée a
I'intérieur du groupe auquel la personne est rattachee.

Le calcul de la prestation par niveaux ou par groupes présente pour l'administration I'avantage
de la simplicité, de l'automaticité et de l'universalité. Elle garantit une meilleure maitrise
budgetaire. Elle comporte un effet de prévention des contentieux. Elle permet d'affecter des
pondérations : tel niveau de handicap ou de besoin, considéré comme prioritaire pourra faire
I'objet de financements plus importants.

Mais ce systéeme comporte des contraintes et des inconvénients. Le groupage suppose des
études de validation lourdes : études statistiques sur des groupes de population représentatifs,
algorithmes fiables. Les inconvénients sont les effets de seuil entre les groupes (auxquels les
associations sont tres sensibles), des injustices a I'intérieur des groupes (entre des prestations
sur dimensionnées pour certains et sous dimensionnées pour d'autres), lI'existence de groupes
fourre-tout.

Le choix, a l'inverse, d'un systéeme de comptage individualisé présente I'inconvénient d'étre
tributaire des évaluations de chaque équipe pluridisciplinaire, sans garantie d'homogénéité sur
le territoire et avec une difficulté pour le financeur de maitriser la prestation. Le risque est
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alors que le financeur multiplie les sécurités en prévoyant une multitude de types de prestation
et en compliguant les modalités de calcul. Mais ce systéeme correspond davantage a I'esprit de
la loi et aux demandes des associations.

4.3.3 La détermination des contours de la PCH est-elle un préalable a la construction de
I'outil d'évaluation ?

Certes, il convient d'avoir le plus en amont possible une vision de ce que sera la prestation de
compensation, notamment de savoir quel sera son périmeétre, quels seront les bénéficiaires et
comment la prestation sera calculée (forfait, prise en charge aux frais réels ou plafonnés,
forfaits par niveau, existence de seuils ou de plafonds, existence de tarifs de référence).

Mais la réflexion sur Il'outil d'évaluation proprement dit peut avancer, car celui-ci doit se
structurer autour de la notion de besoin de compensation, champ suffisamment riche pour
qu'il puisse donner lieu dés maintenant a des élaborations de questionnaires et a des
expérimentations. Les ajustements avec la PCH pourront se faire ultérieurement.

4.3.4 L'évaluation et le principe de continuité et de cohérence

La prestation de compensation se substituant ou s'ajoutant a des prestations dont I'acces est
conditionné a un taux d'incapacité fixé d'apres le guide bareme (AES, AAH, cartes diverses)
et a des critéres spécifiques (Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé) comment,
avec de nouveaux instruments de mesure éviter les incohérences et garantir une certaine
continuité dans le temps des modes d'évaluation et d'attribution des droits des personnes
handicapées ? Il importe de veiller a une cohérence entre les outils d'éligibilité reposant sur
les taux d'incapacité et ceux qui fixeront les nouveaux critéres de la prestation de
compensation. Des approches ou des criteres trop différents pourraient conduire a des
injustices, un manque de lisibilité et des décisions apparaissant incompréhensibles aux
usagers.

Si l'outil multidimensionnel n'était pas prét a temps, il est certain que le guide baréme devrait
étre utilisé pour fonder la recevabilité et I'éligibilité d'une demande. Il importe de ne pas geler
cet outil dont la loi (Article L 241-6-11-3) prévoit qu'il continue a régir des prestations. La
mission estime intéressante I'idée de la DGAS de faire évoluer le bareme en supprimant la
référence a des taux d'incapacité et en en faisant un outil fondé sur des niveaux de handicaps.

L'accompagnement et |'utilisation de I'outil

4.4.1 Son inscription dans des procédures claires et simplifiées au maximum

La rapidité et la simplicité de la procédure font partie intégrante de la qualité de I'évaluation :
il est inutile de se doter d'outils sophistiqués si c'est pour que les personnes attendent plusieurs
MOis une réponse.
On mettra I'accent sur :
- le caracteére accessible et simple des formulaires de demande et du certificat médical
- la sobriété dans la demande de pieces complémentaires et de preuves. On s'inspirera a
cet égard du systeme des droits supposés mis en place dans les caisses d'allocations
familiales.
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- le ciblage de I'évaluation sur les éléments qui font Il'objet d'une demande, sans
nécessairement examiner a chaque fois I'ensemble des besoins.
- la simplification des demandes de renouvellement
- l'existence de circuits permettant de traiter de facon accélérée les dossiers urgents :
autant une évaluation fine s'impose dans les situations médianes les plus courantes,
autant, dans des cas graves et urgents, étayés par un certificat médical établissant qu'ils
correspondent a des handicaps certains, trés lourds, a des situations d'urgence (sortie
d'hospitalisation, évolutivité tres rapide), I'évaluation devrait étre rapide et étre soumise
en commission dans les délais les plus brefs.
Avant toute chose, il faudra mettre en place mettre en place une politique rigoureuse de tri et
d'aiguillages afin d'éviter I'embolie et de garantir la fluidité du systeme. Cela est d'autant plus
incontournable que la création des maisons départementales des personnes handicapées qui
présentent I'avantage de constituer un guichet unique peut avoir I'effet pervers d'allonger le
traitement des dossiers en devenant un point de passage obligé. Au cours de la premiére année
de I'application de la loi, il faudra faire face a I'afflux des demandes. Rappelons que le nombre
de personnes qui s'adressent annuellement au dispositif peut étre estimé a 920 000 en 2002, en
augmentation, depuis dix ans, de 20 % pour les enfants et de 70 % pour les adultes.

4.4.2 Quel accompagnement ?

Les outils d'évaluation (évaluation de la situation de handicap proprement dite, élaboration du
projet de vie de la personne, conversion des besoins en charge de travail et en aides diverses)
doivent s'accompagner de guides d'utilisation, de guides pratiques détaillés ou de "manuels de
I'utilisateur”. Ils donneront lieu a des fiches techniques. L'ensemble de ces outils sera diment
validé du point de vue de I’applicabilité et de I’appropriabilité.

Les professionnels seront spécialement formés a leur maniement et au travail d'évaluation en
en équipe.

4.4.3 Quels moyens, quels hommes ?

L'évaluation personnalisée prévue par la loi avec élaboration de plan de compensation exigera
un temps de travail plus important qu'aujourd'hui et la contribution de catégories de
professionnels trés divers qui devront travailler ensemble. Plus que jamais, I'évaluation est un
travail de proximité qui doit pouvoir étre conduit par I'équipe pluridisciplinaire dans des lieux
divers en fonction des particularités des territoires et de la singularité des situations. Les
équipes actuelles devront étre étoffées et recomposées (celles des sites pour la vie autonome
avec celles des COTOREP et CDES a lintérieur des maisons départementales). Les
recrutements et les formations devraient étre initiés des que la loi sera votée.
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CHAPITRE 5. L'OUTIL D'EVALUATION DEVRA ETRE VALIDE
ET TESTE

L'outil d'évaluation qui sera mis en place, pierre angulaire d'entrée dans le dispositif de la
compensation et de la PCH, devra étre garanti du point de vue de sa qualité et de son caractére
opérationnel et appropriable par les équipes de terrain. La mission s'est efforcée de proposer
des critéres de validation.

Enonce de quelques criteres

Le rapport du comité scientifique pour l'adaptation des outils d'évaluation de I'autonomie
(janvier 2003), I’étude de "validation de différents instruments de mesure de la dépendance”,
réalisée par des universitaires belges, ainsi que des travaux d'experts permettent de dégager
quelques pistes utiles pour apprécier la qualité d'un instrument d'évaluation du handicap et de
la dépendance étant entendu que, dans le domaine de l'activité humaine et du handicap,
I'évaluation ne peut étre totalement objective : il s'agit d'une « approche aussi serrée que
possible de la situation d'un étre humain, de son fonctionnement dans son univers social, qui
est par définition parfaitement unique »*.

Les critéres de qualité des outils d'évaluation du handicap et de la dépendance renvoient a la
logique de la démarche qualité en général. lls reposent principalement sur I'appréciation de la
validité, de la fiabilité et de I'applicabilité de I'instrument. Certaines équipes utilisent plut6t les
termes de pertinence et de performance.

Rappelons qu'il s'agit de créer un instrument de routine et non un outil de recherche. Sa
finalité premiere est I'établissement de bilans individuels. Mais, on l'a vu, les données
recueillies doivent permettre des exploitations a un niveau collectif.

5.1.1 Lavalidité

5.1.1.1 Les questionnaires

Il s'agit de s'assurer que l'instrument évalue bien ce qu'il est censé évaluer. Ce n'est pas la
méme chose d'évaluer un taux d'incapacité, un besoin de soins, un besoin d'aide humaine, un
besoin de compensation multidimensionnelle. Le champ de I'outil a créer est strictement celui
des "besoins de compensation™ pour savoir « si les besoins de compensation de I'enfant ou de
I'adulte handicapé justifient I'attribution de la prestation de compensation prévue a l'article
L. 245-1 » (A.29 du projet de loi)".

La validité implique la pertinence des variables retenues, leur homogénéité, leur cohérence,
I'absence de redondances ou au contraire de manques et I'exhaustivité utile. Ainsi par exemple

% Etude de validation de différents instruments de mesure de dépendance.

C. Swine, P. Lucas, P. Gillet. D. Gillain, F. Falez. (UCL, ULB, ULG, Communauté francaise de Belgique).

™ Les indicateurs d'incapacité fonctionnelle en gérontologie : information, validation, utilisation. CTERNHI.
Paris. 1990.

™ A noter que le paragraphe précédent de la loi charge cette méme commission d'apprécier si "I'état ou le taux
d'incapacité de la personne handicapée" justifie I'attribution d'autres allocations et avantages. Ainsi le législateur
fait-il bien la différence entre ces deux méthodes d'évaluation.
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un item tel que: « Aller aux toilettes » est-il inutile, si les dimensions « se déplacer, se
déshabiller, éliminer, se laver » ont été renseignés. Il importe de s'assurer du caractére
discriminant des variables et de leur capacité a étre renseignées de maniere claire et
spécifique.

Dans le domaine des besoins d'aide et d'accompagnement, les innombrables travaux menés
sur les activités de la vie quotidienne (AVQ) ou les activités instrumentales de la vie
quotidienne (AIVQ), les études de Katz et Lawton, les deux classifications internationales, les
outils mis en ceuvre dans les différents pays s'appuient sur des variables bien identifiées et
distinguent clairement les différents niveaux d'analyse. C'est ainsi que I'on retrouve en genéral
une distinction entre eux le niveau corporel (déficiences), le niveau fonctionnel (incapacités et
capacités) et les situations de vie (désavantages, obstacles ou facteurs facilitants rencontrés
dans I'environnement). Le domaine est donc globalement bien problématisé, avec un certain
consensus international. Il n'en reste pas moins que des analyses statistiques en composantes
principales permettent de vérifier, dans le questionnaire envisagé comme référentiel national,
la pertinence des variables retenues et leur homogénéité™.

Quant au volet de I'évaluation qui consiste, on I'a vu, a traduire les besoins de compensation
en termes de charges de travail : type d'aides humaines, montants d'heures et répartition de ces
heures, les grilles de conversion et tables de conversion établies devront également soumises a
validation. Elles ne pourront I'étre que par des groupes constitués de professionnels et
d'experts.

Dans la mesure ou la prise en compte du projet de la personne aura donné lieu a la création
d'outils, ceux-ci devront étre expérimentés sur de larges échantillons, en relation avec les
associations représentant les différents types de handicap.

5.1.1.2 les regroupements

Au cas ou il serait décide, au titre de [Iéligibilité, que I'évaluation comporte des
regroupements, la démarche ne sera pertinente que « si elle a été statistiquement construite
sur des données solides... portant sur un large spectre de cas, et si la variance a l'intérieur
des groupes est minimale et la distance entre groupes maximale »%. La validité sera
subordonnée au caractere discriminant des variables et a la rigueur des algorithmes, ce qui
suppose des enquétes aupres d'échantillons de population et un travail de statisticiens.

5.1.2 Lafiabilité

Elle est liée a la reproductibilité du questionnaire a la fois par une méme personne et par des
évaluateurs différents (méthode "interjuges™). Ceci suppose que l'instrument soit utilisé de la
méme fagon dans le temps et dans I'espace : signification claire des variables, appréciation de
celles-ci sous le méme angle (la distinction entre les « aptitudes théoriques » et la « réalité
des pratiques » est fondamentale : ainsi pour renseigner les grilles AGGIR™ et MAP est-il
précisé qu'il s'agit toujours d'apprécier les activités réelles des personnes agissant seules, sans

2 Revue de neurologie 2004 ; 160. Analyse en composantes principales de la grille AGGIR chez les patients
ageés déments. M. Roudier, MJ. Al-Aloucy.

" H. Gardent, déja cité.

™ Cf le cahier d'évaluation établi pour compléter le guide pratique AGGIR, par un groupe de travail de la
CNAM, de la DGAS et du SNGC et si on se diffusé en juin 2004.
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aide humaine, spontanément, complétement, correctement et habituellement), rigueur dans le
systeme de cotation.

Eviter des erreurs dans la cotation est un enjeu crucial. Il faut que la cotation soit a la fois
simple et sensible aux différences de situation et au changement d'état des personnes. Il s'agit
ici de transformer un jugement qualitatif (degré de sévérité, degré de difficulté, de
dépendance, d'aide...) en une échelle quantitative. L'étude susmentionnée’ attire I'attention
sur le caractere artificiel du recours au systéeme du score, la distance entre eux 0 et 1 n'étant
pas nécessairement égale a celle entre 1 et 2 ou entre 2 et 3. "Une sommation de scores n'a pas
de sens. "On additionne des scores ordinaux concernant des items de portée différente (se
déplacer et manger par exemple) ce qui revient a additionner des pommes et des poires™.

Le nombre de niveaux de cotation ne doit étre ni trop faible (insuffisance de sensibilité), ni
trop élevé (difficulté de remplissage). L'OMS préconise dans la CIF une cotation a 5 niveaux
(de gravité, de difficulté, de besoin...). Si I'on prend par exemple la référence a la "difficulté"
dans la réalisation d'activités, la cotation est structurée comme suit :

-- aucune difficulté (aucune, absente, négligeable) 0 — 4 %
-- difficulté Iégére (un peu, faible...) 524 %

-- difficulté modérée (moyenne, plutét...) 25 - 49 %

-- difficulté grave (élevée, extréme) 50 — 95 %

-- difficulté absolue (totale...) 96 -100 %

-- non précisé

-- sans objet

"Afin de s'assurer que cette échelle est utilisée de maniére universelle, des procédures
d'évaluation ont été mises au point aupres de nombreuses recherches. Les fourchettes de
pourcentages assez larges sont indiquées pour permettre I'utilisation d'instruments calibrés
d'évaluation et d'autres normes la ou ils existent pour quantifier les problémes..."".

5.1.3 L'applicabilité

La qualité du recueil des informations de base est cruciale. Cela exige une bonne adhésion des
producteurs de donneées a l'outil. L'évaluateur doit étre convaincu que l'information recueillie
est pertinente et utile. 1l doit étre diment formeé a I'utilisation de I'outil. Le questionnaire doit
donc étre logique dans son déroulement, simple a remplir et si possible rapide.

Les equipes pluridisciplinaires devraient étre associées a son élaboration et en tous cas a son
expérimentation. Avant de lancer I'outil, on vérifiera sur des départements tests sa recevabilité
sur le terrain, la durée du remplissage et les colts d'intendance (visites a domicile et frais de
déplacement). L’applicabilit¢ de [I'outil en établissement devra faire I’objet
d’expérimentations spécifiques.

Par ailleurs il va de soi que l'outil doit étre informatisé. L'automatisation des circuits
d'information entre les acteurs doit étre prévue dans le respect des regles de la CNIL. La
qualité des systemes d'information devra étre examinée par des experts de la statistique et de
I'informatique.

" Etude de validation de différents instruments de mesure de dépendance.

C. Swine, P. Lucas, P. Gillet. D. Gillain, F. Falez. (UCL, ULB, ULG, Communauté frangaise de Belgique).

™ Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé. Projet final. Version compléte
OMS.
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Les modalités de la validation

La valeur d'un outil peut se vérifier a I'aune de la conformité des résultats entre l'outil testé et
d'autres instruments validés dans le méme domaine. Mais surtout, I'instrument doit faire
I'objet d'expérimentations sur des échantillons et des situations en vraie grandeur.

Si l'outil est un simple modéle d'information qui vise a analyser les situations individuelles,
ses variables devront étre testées par des analyses en composantes principales, il devra étre
validé aupres d'une population représentative accueillie ou non en institution, représentant au
mieux les profils différents (age, sexe, handicap, situation...): les évaluateurs devront
confronter leurs résultats et améliorer le modele. En particulier, ils devront vérifier que
I'évaluation de la compensation soit adéquate a tous les types de déficiences, physique
mentale, psychique, sensorielle, polyhandicap.

Si l'outil procéde a des groupages, il faut valider I'extraction des variables retenues, leur
caractéere discriminant et la rigueur des méthodes statistiques d'analyse multivariée qui ont
abouti a ces regroupements. Le recours a des comités d'experts «est capital pour
I'acceptabilité de la démarche par les utilisateurs parce qu'un groupe individu peut étre
homogeéne d'un point de vue statistique sans étre réaliste d'un point de vue empirique’” ».

En définitive I'évaluation des outils passe par les validations suivantes :

-- validation de la pertinence des variables par analyse en composante principale et par
recueil organisé sur des échantillons de population représentative

-- validation de la clarté et de la sensibilité du systeme de cotation

-- validation de la qualité des guides d'évaluation expliquant le contenu de chaque variable et
les niveaux de cotation

-- validation des algorithmes de I'analyse multifactorielle si les outils en comportent

-- traitement des données par un comité d'experts assistés d'opérationnels et de personnels de
terrain

La confrontation avec d'autres outils est de nature a enrichir la réflexion.

" Note de Mr J. M. Ducoudray.
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CHAPITRE 6. PROPOSITIONS POUR L'IMMEDIAT

Méme si la loi pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des

personnes handicapées n'est applicable qu'en 2006, il est plus que temps de mettre au point

les outils de [I'évaluation et de [Iéligibilité. Le temps minimum d'élaboration et

d'expérimentation d'un outil est d'un an. Il faut ensuite le formater informatiquement et former

les équipes a son usage. Les délais sont donc des plus serrés. C'est pourquoi il est urgent de

réunir le groupe de travail annoncé par madame la secrétaire d'état sur les "outils de

I'évaluation”. Le présent rapport pourrait constituer une base de travail.

A ce stade (septembre 2004), la mission propose :

-- de préciser le plus possible le cadre dans lequel I'outil doit s'inscrire

-- d'expérimenter le projet de guide multidimensionnel élaboré par la DGAS

-- d'élaborer une table de conversion qui permettra de traduire concrétement les besoins de
compensation en termes de charge de travail et en aides éligibles a la prestation de
compensation

-- de mettre en place une réflexion sur les outils et les formations nécessaires pour prendre
réellement en compte le projet de vie des personnes handicapées.

-- de ménager l'avenir en publiant des améliorations du guide bareme.

Donner a I'outil un cadrage précis

On I'a vu plus haut, les données nécessaires pour élaborer complétement I'outil renvoient aux
questions posées dans le paragraphe 4.3.2 sur I'éligibilité : périmeétre des bénéficiaires,
priorités, définition « des actes essentiels, de la surveillance réguliére et des frais
supplémentaires », paramétres a retenir pour les aides notamment humaines, modalités
financiéres et modes de calcul de la PCH. L'élaboration définitive de la problématique et du
contenu de I'évaluation dépend des regles fixées pour I'éligibilité de la prestation.

Il est egalement important que le statut et I'architecture des maisons départementales des
personnes handicapées et en particulier des équipes pluridisciplinaires soient dessinés. On l'a
vu qu'il est nécessaire de réfléchir dés maintenant aux formulaires de demandes d'évaluation,
aux procédures de tri des dossiers et a leur circuit car cela conditionne I'efficacité du travail
d'évaluation qui se doit de déboucher dans des délais raisonnables sur des préconisations
précises.

Expérimenter I'outil d*évaluation multidimensionnel élaboré par la DGAS

Le projet de « guide d'évaluation multidimensionnelle pour I'évaluation des personnes qui
font une demande aupres de la maison du handicap » (version adulte 3 ter, juin 2004, voir
annexe 5) présente l'avantage d'avoir été élaboré par l'administration, en lien avec les
professionnels de terrain, apres consultation de plusieurs regroupements d'associations et de
pouvoir rapidement étre expérimenté dans des COTOREP. La DGAS a pris soin de procéder a
des simulations de remplissage sur une vingtaine de cas concrets. Le guide devrait étre testé le
plus rapidement possible du point de vue de la validité de ses items, de leur fiabilité et de leur
applicabilité.
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6.2.1 Préparer I'expérimentation

Un travail préalable est nécessaire avant de lancer une expérimentation. La mission a réfléchi
a un certain nombre de modifications contexte a introduire & ce stade. Le détail de ces
modifications figure en annexe 7, a la suite de la présentation du guide.

Retenons ici les points les plus importants :

= |l est nécessaire d'achever la consultation sur ce guide des associations représentant les
différents types de handicap : en particulier le handicap sensoriel (visuel et auditif) et
le polyhandicap.

= Sur les objectifs de ce document.

Le projet de la DGAS couvre l'intégralité du champ de la compensation individuelle des

personnes handicapées adultes. Il est destiné a collecter les données utiles a I'établissement

d'un plan de compensation. Il prend en compte les souhaits et les projets de la personne
handicapée, élément nouveau introduit par le projet de loi.

Le questionnaire peut étre rempli intégralement ou de fagon modulaire, pour répondre a une

demande précise. Il débouche sur des propositions a la commission des droits et de

l'autonomie des personnes handicapées dans les différents domaines de la compensation
évoques par l'article 146-6-1 du projet de loi :

-- 'AAH, I'AES, la carte d'invalidité et la carte portant la mention « priorité d'accés aux
places assises ». L'éligibilité est prononcée ici sur la base "de I'état ou du taux
d'incapacité" de la personne handicapée

-- la reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé : les conditions de I'éligibilité sont
celles définies par l'article L. 323-10 du code du travail

-- la prestation de compensation : la base de I'éligibilité est I'appréciation portee sur les
besoins de compensation de la personne sur la base des regles —non encore définies- qui
régiront la prestation.

Les objectifs et le champ de ce questionnaire sont donc plus larges que strictement celui de la
prestation de compensation. Mais il est évident que les parties du questionnaire prévues par
la DGAS qui concernent les décisions de la commission (6.3) et le suivi du plan d'aide (6.4)
n'ont pas a figurer dans ce guide(voir annexe 7).

= lastructure du document
On trouvera en annexe 7 les suggestions de I'lGAS quant au plan du document. En ce qui
concerne le chapitre 5 du guide, intitulé « activités» qui est au cceur de I'évaluation
débouchant sur la prestation de compensation, la mission fait observer les points suivants.

a. Le listage des activités

Cette grille se référe tres largement a la classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (C.1.F.). Néanmoins les chapitres « grands domaines de la vie » et "vie
communautaire et sociale™ ne figurent pas dans le questionnaire, ce qui, aux yeux de
I'UNAFAM (voir annexe 6) est extrémement pénalisant pour les personnes handicapées
psychiques. Cette association souligne la disproportion entre le nombre de questions
consacrees aux handicaps physiques et aux handicaps psychiques et mentaux.
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Les variables retenues par la DGAS sont au nombre de 74 actuellement. Elles reprennent, en
beaucoup moins nombreuses, les variables de la CIF. Elles n'en restent pas moins difficiles a
gérer en raison de leur nombre. Il faudra vérifier leur cohérence, leur hétérogénéité, leur non
redondance (voir chapitre 5 relatif aux criteres de validation des grilles d'évaluation) et leur
acceptabilité pour les évaluateurs.

b. La distinction entre aptitude et réalisation effective

Elle correspond effectivement a la distinction que la CIF opére entre capacités et
performances. La notion d'aptitude ou de capacité est difficile a renseigner et a codifier car
elle est relativement théorique.

Du point de vue du besoin en compensation, n'est-ce pas la réalisation effective ou la
performance qui est la plus pertinente? Cette question devrait étre examinée avec soin.

c. La cotation

Elle comporte cing niveaux auxquels il faut ajouter : "non précisée" et "sans objet". La
pertinence et I'applicabilité de cette cotation devront étre soigneusement testées. En effet, si
I'on ne retient que les rubriques "aptitudes et réalisation effective”, le questionnaire comporte
plusieurs dizaines de milliers de corrélations possibles...

6.2.2 Organiser I'expérimentation

Le document doit d'abord étre maquetté sous forme informatique. 1l doit étre impérativement
accompagné d'un guide pratique. Il devrait étre testé dans au moins 2 COTOREP.

Les critéres de validation devraient étre ceux énoncés au chapitre 5 du présent rapport.

Ces travaux supposent des moyens d'études importants et sans doute une sous-traitance. Ils
n'aboutiront au mieux pas avant 6 mois avant leur lancement. Ils devront étre pilotes et suivis
par un chef de projet désigné au sein de I'administration.

6.2.3 Elaborer un questionnaire ""enfants"

Cela est urgent pour la compensation en général (scolarité, orientation en établissement ou
service...). L'urgence et moins grande pour ce qui est de la PCH proprement dite qui, sauf le
volet d'aménagement du logement, d'application concomitante a celle des adultes, sera alignée
dans 3 ans sur les modalités de la PCH.

Elaborer un systeme de conversion des besoins en aides quantifiées

-- Il apparait indispensable de travailler des maintenant a I'élaboration de barémes-temps et de
tables de conversion des activités en charge de travail, sur le modéle de ce qui a pu étre réalisé
pour les personnes agées et de référentiels de pratiques qui peuvent exister chez les
professionnels. Il est essentiel que les équipes puissent disposer dans ce domaine de
formations solides et de référentiels communs.

Une mise en commun des instruments existant aupres des experts, des associations, des
institutions de prévoyance et des organisations professionnelles est un préalable (voir chapitre
4.2.3). Un groupe de travail ad-hoc devrait étre constitué a cette fin.
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-- Par ailleurs un chantier est a lancer sur la politique des aides techniques. A partir des
nombreux rapports existant sur le sujet’® et de I'expérience des S.V.A (voir chapitre 3.1.2.3), il
convient de réfléchir a ce que la PCH va apporter a cette branche de la compensation et
comment elle va s'articuler avec les aides et les financements actuels.

-- 1l est urgent également de préparer de maniere précise l'application aux aménagements du
logement et du véhicule, aux aides spécifiques prévues par I'A.L 245-2 ainsi qu'aux aides
animaliéres.

Il ne faut pas oublier que la loi fait de ces aides un tout qu'elle regroupe sous la banniére de la
PCH.

Repenser la notion d'actes essentiels de I'existence et se donner les moyens
de prendre en compte le projet de vie

On I'a vu, I'évaluation doit donner une place importante voire structurante a l'avis et au projet
de vie de la personne. Cette exigence est nouvelle et stimulante. Elle suppose que les équipes
soient formées et outillées pour faire émerger les désirs et les opinions des personnes
concernées par une évaluation.
Il importe aussi de lever les contradictions éventuelles qui, on I'a vu, peuvent surgir entre le
projet de vie et les concepts "d'actes essentiels, de surveillance réguliere et de frais
supplémentaires” qui, dans le projet de loi restreignent le champ d'application de la PCH.
Il faudrait mettre en route un processus de réflexion collective sur ces concepts et sur leur
expression lors de I'évaluation de la situation des personnes. Le CNPCH pourrait étre mandaté
pour faire des propositions dans ce sens avec I'appui du CTNERHI. Il pourrait s'appuyer sur :

- les expériences québécoises en matiere d'auto questionnaires

- un certain nombre de travaux de sciences de I'éducation relatives aux études de

motivation et a la construction de projets de formation notamment
- les outils de révélation de préférence mises au point dans le domaine économique.

Ménager I'avenir

Le recours a un référentiel permettant d'apprécier un taux ou le niveau de handicap restera
nécessaire dans le cadre de la future loi. L article L.241-6-1 prévoit, on I'a vu, qu'un certain
nombre d'allocations seront fixées sur la base de "I'état ou du taux d'incapacité” de la
personne handicapee : AAH, AES, carte d'invalidité, cartes diverses. Ce taux est actuellement
fixé en référence au guide bareme de 1993 pour I'évaluation des déficiences et incapacités des
personnes handicapées. Il convient donc non seulement de ne pas geler ce référentiel mais de
le faire évoluer.

Il est urgent de publier les modifications du chapitre VI et les projets de rédaction concernant
les chapitres sur les fonctions intellectuelles et psychiques. La DGAS propose de faire évoluer
I'outil pour intégrer davantage les limitations d'activités en raisonnant non plus par taux
d'incapacité mais par niveau de handicap. La DGAS propose de d'en retenir cinq (handicap
majeur, handicap sévere, handicap important, handicap notable, handicap léger ou modéré).

"8 Rapports : Rouch (1995), Lyazid (1999), Assante (2002), Lecomte (2003) Thoumie, Conte, Sanchez (2004).
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Pour le cas ou les outils d'évaluation et d'éligibilité pour la PCH ne serait malheureusement
pas préts au moment de l'application de la loi, on pourrait prévoir, a titre provisoire, de
s'appuyer sur le guide bareme pour établir les droits a compensation.
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CONCLUSION

Avec le projet de loi pour "I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées” votée en premiere lecture le 15 juin a l'assemblée
nationale qui place la politigue francaise du handicap sous I'égide du principe de
compensation du handicap et du respect du choix du projet de vie des personnes, notre pays
s'inscrit pleinement dans les évolutions conceptuelles et juridiques de la société internationale
et dans les tendances les plus novatrices des politiques menées par nos voisins européens et
par I'Amérique du Nord.

Cette convergence va de pair avec une spécificité francaise liée au contexte et a I'histoire mais
aussi aux objectifs poursuivis la prestation de compensation que la loi institue. Celle-ci doit
trouver sa place dans un dispositif complexe caractérisé, dans notre pays, par I'existence de
plusieurs systémes d'allocations auxquelles elle s'ajoute ou se substitue. De plus, la prestation
nouvelle doit concilier I'objectif de prendre en compte les besoins individuels et le projet de
vie avec le respect des principes d'égalité et d'universalité de notre droit.

Le détour par I'étranger et par les textes de portée internationale a montré que :

-- pour mettre en ceuvre la compensation que ce soit au niveau collectif ou individuel, ce qui
est pertinent, ce sont moins les pratiques d'évaluation et d'éligibilité — encore fortement
marquées par la référence aux taux d'invalidité et d'incapacité — que le dispositif
administratif d'ensemble qui doit se caractériser par la proximité et la capacité d'approche
individualisée.

-- bien que les travaux du Conseil de I'Europe et de la communauté européenne aient mis en
valeur des typologies et des constantes, il n'existe pas de modele et en particulier pas
d'outils qui puissent étre transposés au systeme francais.

Les instruments proposés par les associations et la direction générale de l'action sociale
constituent cependant une base solide, suffisante pour que I'on puisse passer a
expérimentation d'un outil. Par ailleurs de nombreux travaux complémentaires doivent étre
engagés : clarification et élargissement des notions d’actes essentiels de I’existence et de
surveillance réguliere, réflexion sur les moyens conceptuels et pratiques de faire émerger et de
prendre en compte le projet de vie des personnes handicapées, élaboration de baréemes temps
pour traduire les besoins de compensation dégagés par I'évaluation en moyens concrets d'aide
humaine et technique. Mais il est important que, des a présent, les contours de la prestation de
compensation du handicap soient dessinés avec précision et que des critéres d'éligibilité soient
établis. En effet le processus d'évaluation doit étre étroitement corrélé avec la mise en ceuvre
de ces criteres.

Bernadette ROUSSILLE
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Annexe 1

PRESENTATION DE QUELQUES GRILLES D’EVALUATION DU HANDICAP
SOUS FORME DE TABLEAUX

1. Le MAP de I'UNAPEI
2. Handitest
3. Grille AGGIR

1. MODELE D'ACCOMPAGNEMENT PERSONNALISE (MAP) DE L'UNAPEI

Il comporte 36 variables en 5 sous ensembles :

relations et comportements (9)

aptitudes dans I’exercice d’activité (7)

actes de la vie quotidienne (10 identiques a AGGIR)
activités domestiques et sociales (7 identiques a AGGIR)
pole sensoriel (3)

La cotation se fait sur la base de 4 adverbes

spontanément
habituellement
correctement
totalement

La codification de synthése en 3 modalités:
A : tous les adverbes sont constatés

C :aucun

B : autres cas (1 a 3 adverbes )
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RELATIONS ET COMPORTEMENTS

ACTIVITES DOMESTIQUES ET SOCIALES

A

B

A

B

C

RI

Communication décodée

R2

Sociabilité

R3

Comportement psychoaffectif

R4

Conscience de soi

RS

Rapport au danger

R6

Conventions sociales

R7

Sexualité

Ra

Rapport a la nourriture

R9

Agressivité

APTITUDES OBSERVEES )
DANS L'EXERCICE D'ACTIVITES

A

B

El

Constance, continuité

E2

Suivi des procédures

E3

Exécution

E4

/Anticipation. initiative

ES

Réalisation qualitative

E6

Utilisation d'objets

E7

/Adaptation, formation

POLE SENSORIEL

Fl

Voir

F2

Entendre

F3

Parler

Dl

Gestion

D2

Cuisine

D3

Ménage

D4

Transports

D5

Achats

D6

Suivi de la santé

D7

Activité de loisirs

ACTIVITES MENTALES ET CORPORELLES

(AGGIR)

A

C

Cl

Cohérence

C2

Orientation

C3

Toilette

C4

Habillage

CS

IAlimentation

C6

Elimination

c7

Transferts

C8

Déplacement intérieur

C9

Déplacement extérieur

CIO

Communication a distance
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2. SYSTEME D'IDENTIFICATION ET DE MESURE DES HANDICAPS (SIMH) :
L'OUTIL DE MESURE « HANDITEST »

1- CORPS 01234
Téte et cou
Face
Rachis et moelle

Thorax et abdomen (contenu pelvien
et périnée inclus)

Membres (bassin inclus)
2 - CAPACITES Total 1:
Rester dans la position debout
Rester dans la position assise
Se tourner dans la position couchée

Passer de la position couchée a la
MAINTIEN position assise

, Passer de la position assise a la
DEPLACEMENT  position debout

Marcher ou se déplacer a
I'horizontale

Courir
Se relever du sol
Prise avec la main droite
MANIPULATION Prise avec la main gauche
PREHENSION Placer la main droite dans I'espace
Placer la main gauche dans I'espace
Orale
COMMUNICATION Ecrite
Gestuelle
Mémoire
COGNITION Capacité d'apprentissage
AFFECTIVITE  Orientation
Affectivité
Contréler I'émission d'urine

CONTROLE DE s _
SPHINCTERS Controler I'émission de matiéres

fécales

P Avoir des relations sexuelles
SEXUALITE complétes

PROCREATION

Procréer
3 - SITUATIONS DE LA VIE Total 2 :
ACTES Manger et boire
DE LA VIE Aller aux toilettes

COURANTE
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Faire sa toilette

S'habiller et se déshabiller

Se mettre au lit et se lever du lit

Se déplacer a l'intérieur du logement
Faire ses activités domestiques
Ramasser un objet au sol

Ecrire

Téléphoner

Gérer son budget

Prendre ses médicaments

Sortir et entrer dans son logement

Monter ou descendre un escalier ou
une pente

Faire ses courses et ses activités du
dehors habituelles

Utiliser un moyen de transport

commun
Utiliser un moyen de transport
individuel
Avoir des relations affectives avec la
famille
VIE Avoir des relations affectives avec
les amis et voisins
AFFECTIVE Pratiquer des activités de loisirs
ET SOCIALE passives
Pratiquer des activités de loisirs
actives
Exercer une activité professionnelle
ou de formation
Se déplacer vers son lieu de travail
ou vers I'école
VIE Se déplacer sur son lieu de travail
PROFESSIONNELLE ou al'école
OU DE Aller aux toilettes sur son lieu de

FORMATION travail ou & I'école
Se restaurer sur son lieu de travail
ou a l'école
Etablir de bonnes relations au travail
ou a l'école
4 - LA SUBJECTIVITE Total 3 :

Attitude face aux circonstances de
survenue d’'une modification du
corps

Perception de son état corporel
Perception des situations de la vie
Sentiments vis-a-vis de son état

Total 4 :
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Echelle de sévérité des séquelles
lésionnelles

Sans séquelle

Séquelles minimes

Séquelles d'importance moyenne
Séquelles importantes

Séquelles trés importantes

HIWIN L O

Echelle de sévérité des séquelles
fonctionnelles et situationnelles

0 Sans difficulté
1 Difficultés minimes (lenteur, inconfort)
Difficultés moyennes (aide technique
2 ou médicamenteuse ou adaptation du
milieu)
Difficultés importantes (aide humaine
3 - incitation, complément - ou
reconversion professionnelle)

Impossibilité ou aide humaine de
substitution totale
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3. Grille AGGIR

Fiche récapitulative

NOM eL PreNOM & ... e e e e Naissance : ............... Age:..........
0 L=
MODELE AGGIR Niveau A, B ou C pour les activités corporelles, mentales, domestiques et sociales

Pour chaque item cochez les cases quand les conditions ne sont pas remplies : réponse NON 1 Spontanément
2 Totalement
3 Correctement
4 Habituellement

puis coder secondairement par A, B ou C selon le nombre d'adverbes cochés dans les cases 1 a 4

Activités corporelles et mentales Activités domestiques et sociales

1 2 3 4 Code 1 2 34 Code
5.1. Cohérence OO0 | 6.1. Gestion OOdg Ly
5.2. Orientation HiEIEN | 6.2. Cuisine OO0Od Ly
5.3. Toilette haut HIEIEE | 6.3. Ménage NN

|
|
|
bas OO0 | 6.4. Transports NN
5.4. Habillage haut OO0 || 6.5. Achats HiEIRIEE
|
|

moyen [ [ 1] | 6.6. Suivi traitement ][ ][ 1] |_|

bas HIEIEE | 6.7. Tempslibre [0 ||
5.5. Alimentation seservir 10T |

manger [ J[ ][ 1[] |_|A: fait spontanément, totalement, correctement
5.6. Elimination urinaire [ ][] ][] || et habituellement, aucun adverbe n’est coché

fécale [ [ J[J[] | _|C: nefaitpas, tous les adverbes sont cochés
5.7. Transferts IO |__| B : une partie des adverbes seulement est coché
5.8. Déplacements a I’intérieur [ ][] ][] ||
5.9. Déplacements a ’extérieur [ [ 1 1] || Groupe iso-ressources I:l
5.10. Alerter ot Calculé par le systéme informatique

L’objectif de cette fiche récapitulative est de permettre une saisie informatique aisée en
documentant pour chaque variable et sous-variable les adverbes posant problemes, et
d’avoir sur une seule page une vison globale de I’évaluation d’une personne (le systéme
informatique pouvant par la suite effectuer un bilan de la distribution des adverbes pour la
modalité B des différentes variables dans une population).
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Annexe 2 : La mesure de la charge de travail.
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Annexe 2

LA MESURE DE LA CHARGE DE TRAVAIL

Les mesures de charge de travail ont fait I'objet de recherches dans le domaine du soin et de
I'aide & domicile.

= Citons a titre d'exemple le programme de recherche en nursing d'une équipe de
I'université de Montréal. Le PRN 80 établit la charge en soins directs comme en soins
indirects (communication, déplacements, activités administratives) et en entretien
ménager dans une institution de maniére a calculer le personnel nécessaire dans une
unité de soins et a réaliser des plans de soins infirmiers et des tableaux de bord de la
charge de travail.

= Dans le domaine de l'aide & domicile, une équipe franco-québécoise’ a mis au point
une méthodologie, utilisant une approche de consensus (validation d'un questionnaire
par des experts, confrontation des résultats) pour estimer la charge d'aide requise
pour :
o les activites de la vie quotidienne — AVQ : toilettes, WC, ongles, lavage de téte ou
épilation, déplacements — transfert, marche.

o les activités instrumentales de la vie quotidienne — AIQV : les petites taches
ménageres, la lessive dans des conditions difficiles, les grosses taches ménageres, les courses,
la préparation des repas.

« et l'aide additionnelle résultant de mauvaises conditions de logement : sans eau
chaude, sans WC, sans salle de bains, sans magasin d'alimentation a proximité, avec escalier
intérieur, avec escalier pour sortir.

Des analyses statistiques avaient degagé une typologie de la dépendance :

-- les personnes confinées au lit ou au fauteuil (groupe 1)

-- les personnes ayant besoin de I'aide d'un tiers pour la toilette et I'nabillage (groupe 2)

-- les personnes sortant pas de leur domicile sans I'aide d'un tiers ou ne sortant pas du tout
(groupe 3)

-- les autres personnes (groupe 4)

Bien qu'« il n'existe pas de relation linéaire entre la dépendance globale et la charge de
soins » on retrouve néanmoins « d'importantes différences dans le temps moyen requis, ce
temps variant de 49,9 a 3,8 heures par semaine entre les niveaux 1 et 4 de dépendance.
L'aide pour les AIVQ et représente 44 % de I'aide nécessaire au groupe 1 et 60 % pour le
groupe 4. Les mauvaises conditions de logement génerent un surplus représentant 3 a 5 %
de I'aide totale".

"Cette méthodologie permet de déceler des anomalies dans le ciblage de I'aide ménagére
déja dispensée, tant entre territoires qu'entre groupes de dépendants dans chaque
territoire. Elle constitue ainsi un outil utile a la planification”.

Les auteurs notent par ailleurs que "la quantité d'aide requise est sans commune mesure
avec les aides professionnelles actuellement octroyées™.

! R. Pampalon, A. Colvez, D. Bucquet "établissement d'une table de passage de la dépendance des personnes
agées au besoin d'aide a domicile » Revue d'épidémiologie et de santé publique 1991,39.
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Annexe 3 : Etudes sur AGGIR.
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Annexe 3
Etudes sur AGGIR
Ici figurent quelques études utilisées dans le rapport pour établir un bilan de la grille AGGIR
e La recherche- action de Bernard Ennuyer, Florence Leduc, Sylviane Fior : "la prise en

charge des personnes agées dépendantes par les associations parisiennes de soins et de
services a domicile » Janvier 96.

Cette étude a la fois quantitative et monographique montre que la grille AGGIR ne permet
pas d'évaluer le besoin d'aide humaine : les 10 items discriminants concernant les activités
essentielles de la vie courante et les 7 items illustratifs concernant les activités
instrumentales peuvent étre cotés exactement de la méme fagon et correspondre pourtant a
des besoins d'aide présentant des écarts considérables en termes de temps de travail requis
et de codt pour la personne ou au contraire étre cotés de maniére trés différente et donner
lieu a la méme quantité d'aide. « Il n'y a pas de corrélation systématique entre un niveau
d'incapacité et le besoin d'aide qui en découlerait. D'ailleurs, cette corrélation existerait-
elle qu'elle ne serait établie que sur des moyennes et qu'elle ne serait pas plus utile dans la
pratique qui met en jeu non pas des individus moyens mais des personnes dans leur
singularité.... Au-dela de la capacité de la personne intervient en effet sa personnalité, son
caractére, son vécu passé et présent, son affectivité, son sentiment personnel de sécurité,
d'angoisse, et tout son environnement : lieu d'habitation, habitat, relations familiales et de
voisinage, ressources financieres mais aussi culturelles etc. Aucun outil ne peut et ne
pourra jamais déduire de la seule mesure de I'incapacité la réponse a donner en termes
d'aide".

e "L'analyse en composante principale de la grille AGGIR chez les patients dgés déments"
dans revue de Neurologie 2004 ; 160 par M. Roudier et MJ Al-Aloucy.

Une analyse en composantes principales portant sur 120 patients déments montre que « la
grille AGGIR évalue en premier lieu la propreté et les déplacements élémentaires alors
que les facteurs cognitifs ont un poids moindre... Les troubles psycho-comportementaux
sont indépendants des troubles de I'autonomie mesurés par la grille AGGIR actuelle”. En
particulier « dans les stades léger a modéré, la dépendance est principalement marquée au
niveau du facteur cognitif et touche essentiellement les activités instrumentales de la vie
quotidienne qui ne sont pas pris en compte dans l'algorithme informatisé calculant le GIR.
Contrairement & la dépendance essentiellement physique qui peut étre évaluée par la grille
AGGIR actuelle, I'évaluation de la dépendance chez les déments nécessite des outils plus
sensibles aux facteurs cognitifs et comportementaux. Une modification de cette grille pour
les patients déments nous semble nécessaire, notamment en ajoutant des variables faisant
intervenir des fonctions cognitives".
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n2

e "L'étude de validation de différents instruments de mesure de la dépendance'“ réalisée par

des équipes universitaires belges

Elle passe la grille AGGIR au crible de criteres de validité interne, de validité comparée
(entre plusieurs instruments ayant les mémes finalités) et de fidélité interjuges
(reproductibilié entre des évaluateurs différents). Sa référence est la CIF et elle se fonde
sur une enquéte de validation spécifique auprés d'une population de 1215 personnes.

Par rapport a d'autres grilles (Katz, Katz belge, APA belge, MAP, SOCIOS,RAI),les
conclusions sont favorables en termes de validité et de fidélité.«Cet instrument est basé sur
le modéle des compeétences. Sa validité de contenu est trés bonne. Sa fidélité interjuges de
bonne a trés bonne. La fidélit¢ de I'évaluation de la dépendance aux activités
instrumentales est de bonne & parfaite. Sa validité de construit est excellente »*. Les
chercheurs soulévent la question de I'échelle a trois niveaux de cotation. Car celle-ci pose
la difficulté du niveau médian."En effet on doit s'attendre a ce qu'un évaluateur utilise ce
niveau quand il a une difficulté d'appréciation. Les auteurs de la grille en sont conscients
qui insistent sur le fait que la modalité repond a une définition bien précise et ne doit pas
étre utilisée quand un examinateur ne sait pas".

e Le rapport du Comité scientifique pour l'adaptation des outils d'évaluation de |I'autonomie
remis en janvier 2003* récapitule les principales limites de I'outil.

1. Les conditions d'application de I'outil

La grille « est employée au premier chef comme un outil d'ouverture a allocation » et "la
seule application de I'outil AGGIR ne peut constituer une évaluation compléte."

2. Le contenu des variables

" L'outil met au premier plan les limitations d'activités en lien avec une déficience
motrice". Il ne rend pas bien compte des conséquences des déficiences psychiques (les
items cohérence et orientations ne sont pas suffisants).

Par ailleurs AGGIR « ne permet pas individualiser les éléments de I'environnement sur
lesquels on pourrait intervenir pour diminuer le handicap »

3. Le groupage en GIR

"Les groupes liés aux ressources constituent un indicateur unidimensionnel qui hiérarchise
et résume les incapacités des personnes en relation avec les soins de nursage”. La question
est posée "de la transposition d'un indicateur congu pour établir une moyenne dans une
collectivité a un indicateur pour traduire une situation individuelle™.

Les travaux de validation de I'outil ont été limités. « Ainsi on observe que la variation d'un
stade de codage en A, B, C sur une variable peut faire changer I'appartenance a un GIR ».
Le GIR 4 concentre un nombre trés important d'individus : 48 % des personnes a domicile
et 24 % en établissements.

3. Le lien entre groupes GIR et plan d'aide.

Il apparait comme problématique. "L'étude des plans d'aide préconisés dans la PSD
montre qu'a GIR donne, a domicile, les réponses en termes de nombre d'heures sont trés
variées ». Cette grille n'est pas suffisamment "précise pour appréhender les besoins et
permettre la construction d'une proposition d'aide™.

2 Etude de validation de différents instruments de mesure de dépendance

C. Swine, P. Lucas, P. Gillet. D. Gillain, F. Falez.(UCL,ULB,ULG, Communauté francaise de Belgique)

¥P. 107 de I'étude.

* Voir aussi un article de synthése sur les validations de la grille par V. Coutton in Gérontologie et société n° 99.
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"En attribuant & chaque personne une position sur une échelle a 6 niveaux, AGGIR n'est
gu'un indicateur commode pour résumer simplement une situation complexe. La mise en
groupe GIR ne peut donc étre assimilée a une évaluation multidimensionnelle, méme si elle
impose de recueillir des informations qui couvrent une partie de ce qui doit étre considéré
dans une évaluation compléte. D'autres dimensions doivent étre ajoutéees comme les
activités élaborées, la mobilité, le réseau relationnel, les conditions d'habitat etc. qui
seules permettront d'élaborer ce qui est la finalité de I'évaluation : un plan d'aide.

Dans ce cadre d'une évaluation globale, I'indicateur AGGIR joue le role d'un instrument
déligibilité a la prestation APA. Il est donc logique qu'il s'insere dans I'évaluation
multidimensionnelle mais il ne peut a lui tout seul permettre d'élaborer un plan d'aide".
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Annexe 4 : Dossier médical de la COTOREP.
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Dossier medical '

COTOREPRP
[Tarnpan-catg K® dossler

M* egent Insiructeur

Ministére de I'amplol @
M do la salidaris
N S -5

Cirection dépaniameatals du Irnwail, O eclion gdpatemantsle PH &
da I'smyplod el de la fsamalion peolessionnelia des alfairgs sartaires al FOClETME i

CERTIFICAT MEDICAL
PERSONNE ADULTE HANDICAPEE

Mon char canfréno,

En application du guide baremea pour I'évaluation des déficiences et incapacités des per-
sonnes handicapées, jg vous sarals abllgé() de bien vouloir remettre & votre patient sous
pli confidantiel ce certificat medical, pour qu'il le joigne & son dossier de demande.

Le guide-baréme {décral n® 83-1216 du 4 novembre 1893) s'appuie sur les concepts da ['Or-
ganisation Mondiale da la Sante {déficlence, Incapacité, désavantage).

Une déficlence correspond a une altéinle des organes at des fonctions.

Una Incapacité caractérise la limitation des capacités dans ies gestes at acles
&léemantairas de la vie quotidienne,

Lz désavantage soclal gui en résulte caractérise |3 limite ou linterdit dans
Faccomplissament d'un rdle eonsidérs comme nomal cample tenu da age, du sexe et des
factaurs soclo-culturels,

Ce barame lixe les divers taux d'incapacitd, d'aprés 'imporiance de la déficlence, celle-zi
atant apprécige par ses raparcussions sur les capaciés lonctionnelles et sur Fautonomie dans
la vie quotidienne.

Four parmeltra aux médacins da 'equipe technique d'effectuer une dtude du dossier dans les
délais los plus courts el de proposer & la commizsion 1echnigue d'orientation et de reclassement
professionnel (COTOREP) un taux d'incapacité équitable, veuillez avoir I'obligeance de
compléter les rubriques concernant votre patient et joindre les documents complémen-
talres,

Je me permets de vous rappsler que 'équipe tachnigue, 'ensemble des services el les
membres de la COTOREP sont astreints au secret madical {art. 378 du Code pénal),

Le medecin de la COTOREP esl & volre disposilion pour tous renseignements
complémentaires.

Cachpt

L)
N
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{ Etalclvil }

I I -__|
W* d'immatriculation Sécurilé sociale | | | | | | | | P | | |
N | HOM DE JEUNE FILLE : | |
PRENOM : | | oATE DE hawssance < L L L 1]
ADAESSE : | |
Taitla <[ | Poids + | |
Olagnostic principal mollvant |2 présents demande ! | |
Origine - | | Congénttale - Jacquisedspuista: [ [ ||
Veuillez préciser 5l 3'agit d'unig) :
Accigent du travai - | | 1PP 2| IDae: L 1L |[ |
Maladie professionnets : | | PR - loate- L[ ([ |
Antaceédanis madicaux, chinrgicaux, gynéco-cbstetncaus ayant des conseéquences sur 'elal dincapacts acluel |
I |
Alcaaksrma [ Tovicomanie [ ] Tabagisme [ |

DESCRIPTION DES DEFICIENCES [compiater los ribrigites concarngit volre pabent)

( Déficiences intellechuelles elfou ranbles du psychisme eliou difficallés du comporiement )

[Troubles de la mémaire, de I'arientation lemporospatiale, d Fhumewr, de la vigilance, g2 la vie amalionnells at

aflectve, du comportement...) : |

( Déficiences liées & 'épilepsie }—tsaindre la compte renclu du dernier EEG.

Type : | | Fréquences des crises : | |

Troubles de ka personnalité associés | |

f_: Déficiences de I"audition :]—hlu’fnura un sudlcgramme GO-04G sans spparelliinge.) -

Troubles associés (acouphdnes, veriges...) - | |
| |

{ Déficiences du langage el de |a parole )

Dysarhdie, dyslexls, aphasie, mulilé, aulre... ; | |
En cas de mutité, une communicaton est-alle possibla 7 | |
5i oul, da qual bype : | |

2
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e ] Joimdra un cerifical medical aphtalmoebaglque précizant aprbs sovnesiion Faeuils viswella peur
(_ Déliciences de la vision chagus mll; da loln, de prés, alns| quun ehamp visuel biroculain} T

Line améForation est passile [ | Impossiole [
Madicalement [ Chirurgicalement [ Envisagée vars quelledats:| || || I
Autres troubdes neurs-ophtalmigues (aphakias, ennaxes de I'oil...) ; | |

2Find P IF 11 mndre fes réguitats des examens compiementaings ;| ECG, épreuve
{ Déficiences de |a fonction cardio-respiraloire oot EFR, gz da st )

Slgnes lonclionnels © |

Asgistance resplralalre dvaniuells @ |

|
Signes de décompensation cardiagus - | |
|
|

Graffe - | |Date: Lo 1 v« 1 | Tolrance: |
I': Déficiences de la fonclion et de la sphere digeslive }—{Joindroles résultats Ses examens complémantaires)

Troubles de la déglutition, type d'alimentation, troubles du transit, stomie, troubles hapatiques, troubles

pancréatigues... : | |
| |
{ Déficiences de la fonction urinaire )

Troubles da MéEminztion (rdleflion, inconbnence dume elou noclume, sonda, prolaction)

| |
Dlalyse:  oul [ mon [ | Fréquence hebdomadaire : | |
Grefle : oui [_] non [ ] Date; Lo v o o v | Totbranca: | |

{ Déliciences métabaliques, enzymaliques “—(oindre les résuftats dus examons camplémentalres |

Typa de diabbie, obésité, nanisme, aulres... : | |
| |
;: Déficiences du systéme immunilaire el hématopoigligue :‘;_Muhdn: les résultals des examens consglmantsines.)_
| |
I |

Réparcussion sur 'etat géndral at psychique - | |

{ Déliciences matrices et de Mapparell locomplgur y—oiners les réautinls des radios, scanners, elc)

Préciser |a Iocalisation, e type de froubles, I'existance ds traubles sensitifs assncids... : | |
I |
|

Précizer I'apparaillage, I'alde technique, la lolérance | |

I ___|
( Déficiences eslhétiques }
Saquelleg da bedlures ou gicalices ayanl un relantissamant sur la vie sociale 1 relationnelle, type, localisation :

|

X4
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Conséquences des déficiences

[ Aulonomie }

A ¢ Fail seul tolalement, habiluellament, correctement
B : Fait pariallemeant, non habituallerment, non correctemeant

Z  Ne fait pas
A, Bouwl

COHERENCE ; converser et'ou se comporter de fagan logique ef sensée

ORIEMTATION - 52 repérer dans le temps, les moments de la journda et dans les lisux

TOILETTE : concems Ihyeiéne carporells

HABILLAGE : s'habiller, sa dédshabiller, se prasenter + appareillage
ALIMENTATION : mangar les aliments préparés
ELIMINATION : assumer I'hygléng de Méliminatian uringirs f lécale

TRAMSFERTS | se levar, se coucher, s'assealr ji :
DEPLACEMEMT A LINTERIEUR avec ou sans canne, déambulataur, fauteuil rovlant
DEPLACEMENT A LEXTERIEUR & pariir de Ia porte d'anirée sans moyen de lransparl

COMMUNICATION A DISTANGCE - uliliser las movens de communication ; téléphone,
sannette, alarma..,

ACTIVITES MENAGERES MEenage, préparation des repas. ..

(_ Traitement médicamenteux )}—

Mature ; | |

Toléranca {précieer les effels indésirables notemmant pour las psychotrooes, 1a ehimialhérapis, les mmunosuppres-
Seurs..) ! | |

Fréquenca das hospilalisalions etion nécessité de réddusations spécialisdas ; | |

(_Retentissement du handicap sur I'aptitude au poste de fravail actuel }

Amenagemant du posle, horaires, dilficuliés, déplacement, absentéisma... ! | |

I ]

Mom du madacin du travali at joindre eopie de |a iche d'aplitude | |

A e 11 J[ |

Signature du médacin (cachat) =

a
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Annexe 5 : Projet d'outil multidimensionnel de la DGAS



brp
Zone de texte
   L'annexe 5 du présent rapport n'a pas été mis en ligne pour     des raisons techniques. Elle peut être mise à disposition en     prenant contact par courriel auprès de l'Inspection générale des    affaires sociales :
                   igas-section-rapports@sante.gouv.fr 
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Annexe 6 : Propositions de 'UNAFAM sur le volet 5 du projet d’outil
de la DGAS. Juin 2004.
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Annexe 6
PROPOSITIONS DE L'UNAFAM
SUR LE VOLET 5 DU PROJET D'OUTIL DE LA DGAS.
JUIN 2004
ANNEXE 1 CONCERNANT L'ANALYSE DES INCAPACITES
[ Type d’aide : 0 sans aide — H aide humaine — T aide technique — A aménagement temps
INCAPACITES PAR ACTIVITE Type de handicap | Type
Moteur Senso. Intellect. |  Psychi, d'aide
(phy = incapacités physiques) Type d'incapacités 0HTA
(psy = Incapacités de mise en ceuvre ) } phy. | psy |v|phy. |psy |V ]|phy. |psy phy. | psy |v
(v =variable, c'est a dire non stabilisé ou en évolution)
1-COMMUNICATION
Parler \;
Mener une conversation v
Produire et recevoir des messages non verbaux (symbole signe) %
Utiliser des appareils et techniques de communication Y%
Entendre correctement les sons et comprendre le sens des paroles Y%
Voir : distinguer et identifier des personnes ou des objets v
2- APPRENTISSAGE ET APPLICATION DES CONNAISSANCES
Apprentissage
Fixer son attention v
Acquérir un savoir faire %
Mémoriser v
Application des connaissances
Lire %
Ecrire Y
Calculer v
Résoudre des problémes v
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3- TACHES ET EXIGENCES MENTALES GENERALES RELATIVES A TOUTES LES
ACTIVITES

Exigences générales pour toutes activités

Gérer son temps sans perturbation particuliére (hor.régu.)
Se déplacer sans difficulté et s'orienter dans l'espace
Analyser les situations avec un minimum d'objectivité
Prendre des décisions (faire des choix.) sans probleme part.
Mettre en ceuvre ensuite ses décisions

Evaluer et assumer ses actes en permanence

Entreprendre et effecuer une tache seul (la mener a son terme)
Entreprendre et effecuer des taches avec d'autres.

Faire face au stress, a une crise, a des imprévus

Respecter les régles quelles qu'elles soient

Avoir une résistance physique minimum

K £ <K<K <K<K <K <K<K KK KL

Taches et exigences spécifiques relatives au travail

Etre ponctuel

Etre assidu

Organiser son travail

Controler son travail

Accepter et suivre des consignes
Entreprendre et effectuer une tache en groupe

<K <K < < < <

4- RELATIONS AVEC AUTRUI

Maitriser son comportement dans ses relations avec autrui

Se mettre en danger

Avoir des relations avec autrui conformes aux réegles sociales
Relations avec personnes ayant autorité

Relations avec ses pairs

< < < < <
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Type de handicap Type
INCAPACITES PAR ACTIVITE Page 2 Moteur Senso. Intellect. Psychi. d'aide
(phy = incapacités physiques) Type d'incapacités OHTA
(psy = Incapacités de mise en ceuvre ) } phy. | psy. phy. | psy. phy. | psy. phy. | psy.

(v =variable, c'est a dire non stabilisé ou en évolution)

5- LOCOMOTION ET MANIPULATION
Changer et maintenir la position du corps

Changer la position corporelle de base
Se coucher

S'asseoir

Se mettre debout

Rester debout

Se pencher

S'accroupir

S'agenouiller

Se déplacer

Marcher

Monter un escalier

Descendre un escalier

Se déplacer au domicile

Se déplacer dans d'autres batiments

Se déplacer a I'extérieur

Distance : > 10 klm > 1 klm > 500 m < 1klm

Manipulations

Positionner le membre sup. et la main droite dans l'espace
Positionner le membre sup. et la main gauche dans I'espace
Prendre avec la main droite

Prendre avec la main gauche

Prendre avec les deux mains

Avoir des activités de motricité fine

Soulever et porter des objets

Déplacer des objets avec des membres inférieurs (pédales)
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6- ENTRETIEN PERSONNEL ET VIE DOMESTIQUE

Soins corporels

Se laver
Aller au toilettes Régulation de la miction
de la défécation
au moment des menstruations
S'habiller mettre et oter ses vétements
mettre et oter ses chaussures
selon les circonstances
Prendre soin de son corps
Manger des aliments déja préparés
Ingérer des aliments (mastiquer, saliver, déglutir)
Boire

<<<<<<<<<<<|

Vie domestique et vie courante

Faire les courses
Taches ménagéres Préparer les repas
Faire le ménage
Entretenir le linge et les vétements
Prendre soin de sa santé
S'occuper des autres

Utiliser les transports en commun
Conduire un vélo
Conduire une voiture

Gérer son budget, son compte banc., faire les déma. administra.

K K K <K<K <K<K <K<K KL
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Annexe 7 : Observations de I'lGAS sur le projet de guide de la
DGAS.
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Annexe 7
OBSERVATIONS DE L'IGAS SUR LE PROJET DE GUIDE DE LA DGAS
1. La structure du document.

1.1 Ce document étant destiné a colliger des informations sur une situation, il apparait que les
parties du questionnaire qui concernent les décisions de la commission (6.3) et le suivi du
plan d'aide (6.4) n'ont pas a figurer dans ce document. Celui-ci se situe clairement en amont
de la décision.

1.2 L'outil doit impérativement comporter une premiére partie d'identification administrative
et d'identification de la demande.

La 2éme partie serait alors la partie 1 actuelle :"souhaits et projets de la personne”. La page 3
actuelle devrait étre clarifiée, la notion d™activités personnelles et de loisirs” n'étant pas sur le
méme plan que les souhaits. Sur cette page pourrait figurer, comme le prévoit la DGAS, l'avis
de la personne ou de son représentant légal sur I'évaluation et les préconisations et serait donc
renseigné a la fin du processus.

La partie 2 actuelle « aspects relatifs a I'environnement de la personne » n'appelle pas
d'observations particulieres. La question relative aux besoins exprimés par les aidants a bien
été prise en compte.

Le chapitre 3 actuel "volet professionnel™ n‘appelle pas non plus de remarque particuliére.

Le chapitre 4 actuel « le volet médico- psychologique » pose probleme : le certificat médical
est censé fournir les données sollicitées dans les rubriques 4.1 a 4.3. Si les problémes de
partage du secret médical sont réglés, ce sera le certificat médical qui fournira ces données.
S'ils ne sont pas réglés, il conviendra de demander aux médecins de remplir ce volet pour
I'équipe pluridisciplinaire.

L'UNAFAM a exprimé sa crainte que les fonctions et les incapacités psychologiques et
mentales soient sous-évaluées, notamment quand elles sont cumulatives.

Le sous-chapitre 4.4-" contraintes” n'appelle pas d'observation. Le chapitre 4.7-" bilan
psychologique” n'apparait pas clair : de quel test s'agit-il, qui doit y étre soumis?

Le chapitre 5- "activités™ est au cceur de I'évaluation induisant des aides compensatrices (voir
plus bas).

Le chapitre 6-"élaboration du plan de compensation- décisions -suivi" doit étre renommé et
réduit, comme on I'a vu plus haut (suppression des points 6.3 et 6.4). Son titre deviendrait:
"élaboration du plan de compensation™ et ne comprendrait que 2 sous-chapitres: "6.1 synthése
des besoins identifiés" et " 6.2préconisations de I'équipe pluridisciplinaire™.
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2. L'évaluation des activités

Il s'agit la du cceur des préoccupations du présent rapport, puisque c'est ce volet de
I'évaluation qui va servir a établir la concordance entre les caractéristiques de la personne et
les critéres d' éligibilité du financeur.

a. Le listage des activités

Il convient d'abord de rappeler, comme on I'a vu plus haut que cette grille se réfere tres
largement & la classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé
(C.LLF.). Néanmoins les chapitres « grands domaines de la vie » et "vie communautaire et
sociale” ne figurent pas dans le questionnaire, ce qui, aux yeux de I'UNAFAM est
extrémement pénalisant pour les personnes handicapées psychiques. Cette association
souligne la disproportion entre le nombre de questions consacrées aux handicaps physiques et
d'un autre c6té" aux handicaps psychiques et mentaux. Elle propose de renommer la rubrique
3 "taches et exigences générales et relatives au travail™ en "3- taches et exigences mentales
générales relatives a toutes les activités”". Les subdivisions pourraient s'inspirer des
suggestions de 'UNAFAM. Voir annexe.

Les variables retenues par la DGAS sont au nombre de 74 actuellement. Elles reprennent, en
beaucoup moins nombreuses, les variables de la CIF. Elles n'en restent pas moins difficiles a
gérer en raison de leur nombre. Il faudra vérifier leur cohérence, leur hétérogénéité, leur non
redondance (voir chapitre relatif aux criteres de validation des grilles d'évaluation) et leur
acceptabilité pour les évaluateurs.

b. La distinction entre aptitude et réalisation effective

Elle correspond effectivement a la distinction que la CIF opére entre capacités et
performances. La notion d'aptitude ou de capacité est difficile a renseigner et a codifier
car elle est relativement théorique.

Du point de vue du besoin en compensation, n'est-ce pas la réalisation effective ou la
performance qui est la plus pertinente? Cette question devrait étre examinée avec soin.

c. La cotation

Elle comporte cing niveaux auxquels il faut ajouter : "non précisée” et "sans objet".la
pertinence et l'applicabilité de cette cotation devront étre soigneusement testées. En
effet, si l'on ne retient que les rubriques " aptitudes et réalisation effective”, le
questionnaire comporte des dizaines de milliers de corrélations possibles.
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Annexe 8 : Les actes essentiels de I’'existence.
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Annexe 8

LES ACTES ESSENTIELS DE L'EXISTENCE

1. Le texte du projet de loi.

A propos de I'élément de la prestation de compensation liée a un besoin d'aides humaines « y
compris le cas échéant, celles apportées par les aidants familiaux », l'article L. 245-3 du
projet de loi dispose « qu'il est accordé a toute personne handicapée soit lorsque son état
nécessite l'aide effective d'une tierce personne pour les actes essentiels de I'existence ou
requiert une surveillance réguliére, soit lorsque I'exercice d'une activité professionnelle ou
d'une fonction élective lui impose des frais supplémentaires .

Lorsque la personne handicapée dispose d'un droit ouvert de méme nature au titre d'un
régime de sécurité sociale, celui-ci vient en deduction des sommes versées au titre de la
prestation de compensation."

Il n'est pas prévu que les notions d'actes essentiels, de surveillance, et de frais supplémentaires
soient définies par voie réglementaire. 1l convient donc de chercher dans la réglementation
actuelle, la jurisprudence ou toute autre référence la définition de ces termes.

2. La majoration pour tierce personne

L'article L.341- 4 du code de la sécurité sociale précise qu'elle peut bénéficier aux invalides
du troisieme groupe : « les invalides qui, étant absolument incapable d'exercer une profession,
sont en outre dans l'obligation d'avoir recours a l'assistance d'une tierce personne pour
effectuer les actes ordinaires de la vie". L'ouvrage "Handicap et dépendance : I'évaluation”,
précise que " les actes ordinaires ou essentiels, sont constitués par ce qui assure :

-- l'autonomie locomotrice (s'asseoir, se coucher, se lever, quitter son logement en cas de
péril)

-- I'alimentation (boire et manger)

-- I'nygiéne (faire sa toilette, se Vétir, se dévétir, s'exonérer)

En aucun cas les actes ordinaires de la vie ne devront étre confondus avec les actes
domestiques (entretien du logement et du linge, confection de la cuisine, déplacement en
dehors du logement). Devant les difficultés d'appréciation qui ne manquent pas de survenir, il
est nécessaire de se référer a la jurisprudence, malheureusement assez fluctuante...."

3. L'allocation compensatrice pour tierce personne

Le décret 77-1549 du 31 décembre 1977 dispose: "peut prétendre a l'allocation
compensatrice au taux de 80 % de la majoration accordée aux invalides du troisieme groupe
prévu a l'article L. 310 du code de la sécurité sociale, la personne handicapée dont I'état
nécessite I'aide d'une tierce personne pour la plupart des actes essentiels de I'existence et qui
justifie que cette aide ne peut lui étre apportée, contenu des conditions ou elle vit, que par une
ou plusieurs personne rémunérée ou par une ou plusieurs personnes de son entourage
subissant de ce fait un manque a gagner, ou dans un établissement d'hébergement grace au
concours du personnel de cet etablissement ou d'un personnel recruté a cet effet.”

"Peut prétendre a Il'allocation compensatrice a un taux compris entre 40 % et 70 % de la
majoration accordée aux invalides du troisieme groupe prévu a l'article L. 310 du code de la
sécurité sociale, la personne handicapée dont I'état nécessite I'aide d'une tierce personne :
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soit seulement pour un ou plusieurs actes essentiels de I'existence, soit pour la plupart des
actes essentiels de I'existence, mais sans que cela entraine pour la ou les personnes qui lui
apportent cette aide un manque a gagner appréciable, ni que cela justifie son admission dans
un établissement d'hebergement”.

"Les personnes atteintes de cécité, c'est-a-dire dont la vision centrale est nulle ou inférieure a
un 20° de la normale, sont considérées comme remplissant les conditions qui permettent
I'attribution et le maintien de I'allocation compensatrice au taux de 80 % de la majoration
accordée aux invalides du troisieme groupe prévu a l'article L. 310 du code de la sécurité
sociale.

"Peut prétendre a I'allocation compensatrice au un taux de 80 %, la personne handicapée qui
exerce une activité professionnelle et qui justifie que cette activité lui impose des frais
supplémentaires."

La circulaire n° 61 AS est du 18 déecembre 1978 est, é&tonnamment, peu explicite sur la notion
d'actes essentiels de I'existence. Elle indique "l'allocation sera modulée en fonction de I'état
de dépendance plus ou moins grave du handicapé. L'aide d'une tierce personne peut étre
nécessaire pour I'accomplissement de la plupart des actes de la vie courante, a commencer
par le lever, la toilette, I'habillage, les repas et la sortie a proximité du domicile ou au
contraire son role de se borner a I'exécution de certaines taches ponctuels ou certains soins
particuliers".

Sur les frais supplémentaires liés a une activité professionnelle : « ils sont appréciés par
rapport a ceux qu' expose un travailleur valide exercant la méme activité ».

4. Les compléments a I'allocation éducation spéciale

Le guide d'évaluation pour I'attribution d'un complément a I'allocation éducation spéciale,
annexé a l'arrété en application de l'article R. 541 du code de la sécurité sociale développe une
analyse des éléments nécessaires a l'appréciation « du lien entre la situation de handicap du
jeune et la nécessité de recours a une tierce personne et la necessité des dépenses
supplémentaires exposées par la ou les personnes qui en assument la charge ».

"La nécessité de recours a une tierce personne sera analysée sur la base certificat médical et
du questionnaire fourni a lI'appui de la demande selon cing axes" dont :

-- l'aide directe aux actes de la vie quotidienne

-- I'accompagnement lors de soins

-- la mise en ceuvre par la famille ou le jeune lui-méme des soins

-- les mesures éducatives et pédagogiques spécifiques

-- la surveillance du jeune en dehors des heures d'accueil en établissements ordinaires etc.

Le guide précise la notion de surveillance : « il s'agit de situations ou la sécurité du jeune ou
de son entourage nécessite une surveillance rapprochée qui doit étre assuree
individuellement par un adulte, lequel ne peut, pendant ce temps, se consacrer a d'autres
activités".

Pour l'aide directe aux actes de la vie quotidienne : " il s'agit de faire face aux incapacités de
I'enfant, en rapport avec son handicap et non de son age, pour les actes élémentaires de la vie
quotidienne™. Mais ceux-ci ne sont pas énoncés ni définis.

Dans le questionnaire a joindre a toute demande complément a l'allocation d'éducation
spéciale, la question de l'aide directe aux actes de la vie quotidienne apparait comme la
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premiére question posée aux parents. Il y est donné que quelques exemples d'actes de la vie
quotidienne : s'habiller, surveiller la toilette, couper la viande....

Dans la fiche de renseignement complémentaire pour I'attribution d'un complément a I'AES,
les questions relatives aux actes de la vie quotidienne concernent : faire sa toilette — s'habiller
ou se déshabiller — boire et manger — se déplacer (dans la maison, a I'extérieur) — s'asseoir/se
tenir assis -autres.

5. Lagrille AGGIR

La grille AGGIR opeére une distinction entre les variables discriminantes qui regroupent des
activités dites de la vie courantes : toilette- habillage- alimentation- élimination — transferts-
déplacements intérieurs - déplacements extérieurs — communication a distance auxquels
s'ajoutent la cohérence et l'orientation.

Les variables illustratives concernent les activités instrumentales : gestion- cuisine — ménage
— transports - achats — suivi du traitement- et les activités de temps libre.

Dans le formulaire diffusé par un département comme celui de Paris, seuls la toilette,
I'habillage, I'alimentation, I'élimination sont présentées comme des actes essentiels.

6. L'enquéte Handicap — incapacités — dépendances (HID)

L'enquéte HID réalisée par I’INSEE retient six grandes catégories d'actes essentiels de la vie
quotidienne : toilette, habillement, nourriture, hygiéne élimination, transferts, déplacements.
Les incapacités affectant les actes essentiels de la vie quotidienne (12 incapacites) ont touché
en 1999 422 000 personnes agées de 20 a 59 ans vivant dans un domicile ordinaire.

7. Quelques indicateurs de dépendance
On peut se référer également aux indicateurs de dépendance :

-- l'indicateur de Katz retient six activités de la vie quotidienne (AVQ) : faire sa toilette -
s'habiller- aller aux toilettes et les utiliser - se coucher ou quitter son lit et s'asseoir ou quitter
son siége -contrbler ses selles et ses urines - manger des aliments déja prépares.

-- I'échelle de Lawton a trait aux activités instrumentales de la vie quotidienne :

utiliser le téléphone — faire les courses — préparer les repas — faire le ménage — faire la lessive
— utiliser les transports — prendre des médicaments — gérer ses finances — bricoler et entretenir
la maison

-- l'indice de Barthel, plus spécialement utilisés pour évaluer les problémes neurologiques
retient 10 items proches : alimentation — bain-continence rectale - continence urinaire —
déplacements — escaliers -habillement — soins personnels — usage des WC — transfert du lit au
fauteuil.

8. Quelques exemples d'approches théoriques

La pyramide de Maslow’ établit une hiérarchie des besoins & 6 niveaux:
- besoins de maintien de la vie (faim, soif, survie, sexualité, repos, douleurs),

" Motivation and Personality (edition 1954 et 1970). Abraham Maslow.
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- besoins de protection et de sécurité (propriété et maitrise sur les choses, emploi, se sentir en
sécurite, faire confiance),

- besoin d'amour, appartenance (étre aimé, ecouté, compris. Estime des autres. Faire partie
d'un groupe, avoir un statut),

- le besoin d'estime de soi (sentiment d'étre utile et d'avoir de la valeur. Conserver son
autonomie, son identité),

- besoin de réalisation de soi (développer ses connaissances ses valeurs, créer, résoudre des
problémes complexes).

-- Virginia Henderson® définit 14 besoins fondamentaux de tout étre humain : respirer - boire
et manger- éliminer - se mouvoir et maintenir une bonne posture — dormir et se reposer — se
VEtir ou se dévétir- maintenir sa température - étre propre, soigné, protéger ses téguments-
éviter les dangers — communiquer - agir selon ses croyances ou ses valeurs- s'occuper en vue
de se réaliser - besoin d'apprendre.

Qu'il s'agisse d'études théoriques (pyramide de Maslow, travaux de Virginie Handerson),des
indices les plus couramment admis (Katz, Lawton) ou des acceptions — elliptiques - retenues
actuellement pour l'attribution de la majoration pour tierce personne, de I'allocation
compensatrice pour tierce personne ou des compléments d'AES, ou encore de la grille
AGGIR, la notion d'actes essentiels de la vie courante, de I'existence ou de la vie quotidienne
est ,de facon constante appréhendée de facon restrictive comme liée a la survie de l'individu,
notamment par opposition aux activités instrumentales de la vie courante (gestion, ménage,
achats, transports...).

® Henderson, Virginia et M.-F. Colliére La nature des soins infirmiers. St-Laurent, Editions du Renouveau
pédagogique, 1994,
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Annexe 9 : Les personnes rencontrées.
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PERSONNES RENCONTREES

Administration :

Mme Montchamp, secrétaire d'Etat aux personnes handicapées
Mr Milano, directeur de cabinet

Mme Deveau, chargée de mission au cabinet de Mme Boisseau
Mme Coletta, conseillere au cabinet de Mme Montchamp

Mr Gohet, délégué interministériel aux personnes handicapées
Mr Tregoat, directeur général de I'action sociale

Mr Didier-Courbin, sous-directeur a la DGAS

Mme Erault, conseillere technique a la DGAS

Organisme consultatif :
Mr Schleret, Conseil national consultatif des personnes handicapées (CNCPH)

Experts :

Mr Ducoudray,
Mr Hamonet
Mme Leduc

Personnalités :
Mr M. Nuss

Associations :
L'association francaise contre les myopathies (AFM) : Mr Cunin, directeur, Olivier Delenne,
Christophe Duguet, MC Belot

L'association des paralysés de France (APF) : Mme Marie-Sophie Desaule, présidente,
M. Meunier directeur, Mme Catherine Deschamps, conseillere technique

Le comite de liaison et d'action des parents d'enfants et d'adultes atteints de handicaps
associes (CLAPEAHA) : M. Henri Faivre, président, Mme Aliette Gambrelle, administratrice

L'Union nationale des associations d'amis et de familles de malades psychiques (UNAFAM) :
M. Canneva, président, Dybal, administrateur

L'Union nationale des associations de parents d'enfants inadaptés (UNAPEI) : Mr Coquebert,
directeur général,

L'union nationale pour Il'insertion sociale du déficient auditif (UNISDA) : M. Jérémie Boroy,
président

L'association Paul Guinot (déficients visuels) : M. Gantet, président
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