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Liste des sigles utilisés

» AAP: autorisation par appel a projet.

« AFM : association francgaise contre les myopathies.

» APF : association des paralysés de France.

* ARS : agence régionale de santé (anciennement la DDASS).

» ASS : assistante de service social.

* CPAM : caisse primaire d'assurance maladie.

« CDAPH : commission des droits a I'autonomie des personnes handicapées.
* CG: Conseil Général.

» CNSA : caisse nationale de solidarité pour 'autonomie.

* COMEX : commission executive.

» CSA: contribution de solidarité pour I'autonomie.

» CSG : contribution sociale généralisée.

« EHPAD : établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes.
» EMSP : équipe mobile de soins palliatifs.

« EPCH : équipe pour la compensation du handicap.

e ETEL : équipe technique labellisée.

» EP : équipe pluridisciplinaire (de la MDPH).

« EPCH : évaluation pour la compensation du handicap.

« GEVA': guide d’évaluation multidimensionnelle.

* GIP : groupement d’intéréts publics.

e GRH: gestion des ressources humaines.

» HAD : hospitalisation a domicile.

* MDPH : maison départementale des personnes handicapées.

< ONDAM : objectif national des dépenses d’assurance maladie.

e PCH : prestation de compensation.

« PEP 06 : pupilles de I'enseignement public des alpes maritimes.

« PH: personne handicapée (abréviation de personne en situation de handicap).

* PRIAC : programme interdépartemental d’accompagnement des handicap et de la

perte d’autonomie.
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SAD : soins a domicile.

SAMSAH : service d’accompagnement médico-social pour adultes handicapés.
SAVS : service d’'accompagnement a la vie sociale.

SEP : sclérose en plaque.

SESSAD : service d’éducation spécialisée et de soins a domicile.

SFAP : société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs.

SLA : sclérose latérale amyotrophique.

SROMS : schéma régional d’organisation médico-sociale.

SSIAD : service de soins infirmiers a domicile.

SIVA : site pour la vie autonome.

USP : unité de soins palliatifs.
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Introduction

Les actions internationales et européennes en rfades personnes handicapées se sont
concrétisées depuis les années 80. Ainsi, l'asgembénérale de I'ONU adopte la
Convention internationale sur les droits des peresrhandicapées, et I'Europe déclare

2003, I'année européenne des personnes handicapées.

C'est dans ce mouvement international d'élaboratierconceptualisation et de recherche,
que s'inscrit en France la loi du 11 février 20p6ur I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes ltapées". Elle veut répondre au principe

de solidarité nationale face aux situations de ttapd

L'axe fort de cette loi est le droit a la compeiwsaties conséquences du handicap et de la
perte d'autonomie des personnes en situation delidagm Les MDPH (Maison
Départementale pour les Personnes Handicapéeskisargees d'évaluer les besoins de
compensation de la personne handicapée et sonaritapermanente sur la base de son
projet de vie et de références définies par vogergdentaire. En outre, elle propose un

plan personnalisé de compensation (PPC).

Pour ce faire, la loi 2005-102 impose ['évaluaiindividualisée des besoins des personnes
handicapées et permet aux MDPH de s'adjoindre deatos d'autres structures visées a

l'article L. 312-un, 1,11 du code de I'action stecet des familles.

C'est dans ce contexte, que le conseil générahipes-Maritimes a sollicité I'association
des pupilles de I'enseignement public (P.E.P 06} facréation d'un service d'évaluation

des besoins des personnes en situation de handwapr.

Depuis janvier 2008, je dirige ce service qui metceuvre des actions d'expertise au
bénéfice d'usagers pour le compte de la MDPH O0&e@xpérience de plusieurs années
passées a l'organisation et I'encadrement de roetg@on, m'a permis de repérer un écart
notable entre les besoins et attentes des bénkdfgiat les réponses apportées, en termes

d'accompagnement et plus particuliéerement de Himid".

En effet, bien que les pouvoirs publics aient passcience de la nécessité de réfléchir a la
prise en charge des personnes en fin de vie, naéainénla suite de la circulaire Laroque
du 26 aout 1986 "relative a l'organisation desseina I'accompagnement des malades en

phase terminale, de la loi du 9 juin 1999 sur @ssspalliatifs et de la loi du 22 avril 2005,
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il n'en demeure pas moins que les personnes eatigitude handicap vivant a leur
domicile, dans les Alpes Maritimes, ne bénéficiemé d'un accompagnement spécifique a

leur situation particuliere.

Par ailleurs, il est intéressant de remarquer lmbre croissant d’ceuvres littéraires ou
cinématographiques concernant le handicap, ainsi lgumultiplication des dispositifs
comme la création de la CNSA en 2004 et les cans®hsultatifs des personnes
handicapées. Pour autant, on ne peut que dépltabsehce d'outils statistiques
répertoriant les besoins de ces personnes, de fagdtidimensionnelle. La premiere
enquéte intitulée « HID » (Handicap-Incapacité-Dzance) a été menée entre 1998 et
2002. Une seconde enquéte fut commandée en 20@B-2@8 enquétes ont plutdt pour
objectif d’évaluer les dispositifs. De méme le sohédépartemental ne présente aucune
analyse quantitative ou qualitative des besoiesjahdes ou attentes de cette population,

mais plutdt sur le besoin des structures en teer@ate.

Le travail que je développe dans ce mémoire reposéa création d’'une offre de service
spécifique d’accompagnement de fin de vie de typare », venant répondre a un besoin
repéré lors de notre mission d’évaluation auprés pBFsonnes en situation de handicap

moteur vivant a domicile, sur le département dggeslMaritimes.

J'ai consacré la premiére partie a décrire danpramier temps, le cadre Iégislatif et les
dispositifs dans lesquels s’inscrit I'évaluationnatie repérer les leviers potentiels a
actionner dans la mise en ceuvre de mon projet. DEnsecond temps, je décris
I'évaluation en tant qu’outil d’expertise et en ttague processus au service de
I'accompagnement. Je souhaite démontrer la migsiomordiale de I'’évaluation qui est de
faciliter I'expression de l'autonomie de la persenen situation de handicap. Ainsi,
I'évaluation permet I'émergence de besoins non rtépés par le cadre, dont

I'accompagnement de fin de vie des personnes eatisih de handicap moteur a domicile.

La deuxiéme partie aborde dans un premier tempsltare de 'accompagnement de fin
de vie en France, a travers la présentation duegaddique qui le porte et une réflexion
sur les principaux concepts qui le nourrissent @t me semblent déterminants pour
concevoir une offre de service. Dans un second geifapprésente un état des lieux des

dispositifs et des pratigues des Alpes Maritimassiague la politique territoriale y
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afférente. Ainsi, jai pour objectif de mesurer lésarts entre le besoin repéré dans la
premiére partie et les réponses apportées surriire afin de démontrer un manque

d’accompagnement adapté a la population de more étud

La troisieme partie s’articule autour de proposisia’actions a engager pour améliorer la
prise en charge de cette période si souvent i@étulvivre jusqu’au bout ». Elle s’attache
en particulier a étudier les différentes modald&sganisation de la création de cette offre
de service au sein des PEP 06, en articulation besedlispositifs territoriaux dans un

contexte nouveau d’autorisation d’appel a projekiPA

Il s’agit de promouvoir la coordination et le padeiat entre les différents acteurs du
champ couvert, de développer les compétences profeelles nécessaires a la qualité de
cet accompagnement, afin de répondre a la demawapedtise dans une dimension

éthiqgue que requiérent les besoins de ces persatnds leurs proches. Ma posture de

directrice y sera engagée et décrite.
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Premiere partie :
L’EVALUATION, UN OUTIL DE REPERAGE DES BESOINS DES
PERSONNES EN SITUATION DE HANDICAP.

1 Le cadre |égislatif de I'évaluation

La réflexion de nos gouvernements, en ce qui coeckr Handicap au sens large, portée
par les reglementations internationales déja tvas@ees, aboutit a la promulgation de la
Loi 2005-102, du 11 février 2005, « pour I'égaliEs droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées sagit €'une refonte totale du cadre

d’intervention auprés des personnes handicapéas,tdas les domaines de leur vie. Les
bénéficiaires deviennent acteurs en formulant peajet de vie et leurs demandes. D’autre

part, ils sont représentés dans toutes les ingatedécisions.

1.1 L’évaluation, une injonction de la loi 2005-102

Pour accompagner cette évolution, les MDPH (MaiB@partementale des Personnes
Handicapées) sont créées dans chaque départemantées en partie par la CNSA et en
partie par le Conseil Général. Elles sont chargéetse autres, de procéder a I'évaluation
multidimensionnelle des besoins des personnes taatish de handicap afin de leur

apporter une réponse administrative ou technique fmrme de préconisations et d’aides

financiéeres.

De fait, I'évaluation des besoins des personnesitaation de handicap est une injonction
de la Loi 2005-102. Les différents acteurs de aevaau dispositif sont tenus de participer

a la mise en place et a la viabilité de ce proced&valuation.

Il N’y a pas de définition stricto sensu de I'é\alon et de sa méthodologie dans la loi
2005-102. En revanche, des principes fondamentaaxtyinscrits, qui étayent la nécessité
de cet outil. Le premier principe est contenu d#agicle 2 de la loi, qui fait de
I'intégration sociale des personnes handicapéegriogté : « toute personne handicapée
a droit a la solidarité de I'ensemble de la collétg nationale qui lui garantit...I'accés aux
droits fondamentaux reconnus a tous les citoyensi ajue le plein exercice de sa
citoyenneté ». Le deuxieme grand principe est conttans l'article 11 de la loi : « La
personne handicapée a droit a la compensation aleseguences de son handicap quels
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que soient l'origine et la nature de sa déficiersm age ou son mode de vie ». La
prestation de compensation du handicap (PCH) estdes traductions, personnalisée, du
droit & compensation. Elle est définie par le ctniapV du titre lll « compensation et

ressources » et introduit pour la premiere foigdl@ation des besoins de compensation du
demandeur comme faisant partie de linstruction lledemande de PCH, dans les
conditions prévues a l'article 146-8. Cet artideeseul a évoquer un peu de contenu, se
trouve dans le titre V, au chapitre I, et stipudmtre autre qu'« une équipe

pluridisciplinaire évalue les besoins de compengatie la personne handicapée et son
incapacité permanente, sur la base de son projetedet de références définies par voie
réglementaire, et propose un plan personnalis@ogensation du handicap. Nous allons

donc a présent expliciter ces termes qui donners &d’'évaluation.

1.2 Le projet de vie garant de la libre expression  des personnes

Le projet de vie se situe en amont de I'évaluagiblui sert en quelque sorte de base. On le
trouve dans un imprimé spécifique de demande augpeela MDPH. La forme de ce
document est rendue nationale c'est-a-dire « ¢gab depuis peu, ceci pour faciliter la
garantie de traitement sur le territoire natiohal personne y renseigne, si elle le souhaite,
ses attentes, ses besoins, ses demandes, selamcipepde la libre expression. Elle peut
étre aidée par un tiers pour remplir ce documeoitevremplacée par son représentant
|égal. Dans tous les cas, les éléments écritsldgmejet de vie seront repris en partie dans
le GEVA (Guide d’EVAluation multidimensionnel), dbnc officialisés. lls participent a

I'’élaboration de la demande.

1.2.1 Le GEVA: prise en compte multidimensionnelle des besoins

Le guide d’évaluation GEVA (cf. Annexe |) repose &iprincipe de la prise en compte
des besoins de la personne dans son environnenméévaluation est dite
«multidimensionnelle » car elle ne se limite pax d@soins vitaux mais porte sur
'ensemble des dimensions de la situation de vitrégen personnel, déplacements, vie
quotidienne, vie sociale, formation et vie profeasielle...), en envisageant non seulement
les caractéristiques de la personne, mais égaleceias de son environnement qui peut
constituer un obstacle ou un facilitateur. Pouackl forme de ce guide se traduit en huit
volets a renseigner par des professionnels quigrgldtre de champs différents. Chaque

volet est destiné a recueillir des informationsleardimensions de vie évoquées plus haut,
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et reprend les capacités ou incapacités de lampeesdes obstacles ou facilitateurs, et les
réponses susceptibles d’étre apportées au regardedeins repérés. Les indicateurs de ce
guide ont été élaborés sur le modeéle de la claain internationale du fonctionnement,

du handicap et de la santé (CIF), ceci en plusitamps, avec des allers-retours entre la
CNSA et le terrain. Un décret de mai 2008 a firalis forme actuelle et I'a rendue

obligatoire sur tout le territoire national afin tendre vers une égalité de traitement. Le
GEVA permet de vérifier I'éligibilité de la persomra la PCH (1 incapacité absolue ou 2
graves dans une des 18 activités repérées parF-laeflpar ailleurs, est un support a la

réflexion plus générale sur la complexité des sibna et les réponses afférentes.

1.2.2 Le plan personnalisé de compensation, reflet  de la compensation

L’évaluation a pour objet de construire une strig@dpbale d’intervention en réponse aux
besoins de compensation identifiés, et pas seukedeivérifier I'éligibilité a 'une ou
l'autre des prestations. Au terme d’'un dialoguecdaepersonne handicapée relatif a son
projet de vie, un plan personnalisé de compensatish élaboré par I'équipe
pluridisciplinaire qui a réalisé I'évaluation. Ckp reprend les besoins repérés selon les 5
éléments de la PCH (aide humaine, aides techniquaénagement de domicile ou de
véhicule, charges spécifiques ou exceptionnelig®g, animaliere) et, théoriquement, tous
les besoins permettant le plein exercice de layeitneté et de la capacité d’autonomie
(scolarité, accessibilité en général, loisirs, aipvcartes, ressources, orientations...) La
compensation est définie en ce sens par la loi gangitre Il Art.L.114-1-1. Sur ce plan
apparaissent également les réponses adaptées some fde préconisations ou
propositions. Il sera porté a la connaissance chéfimaire, au moins 15 jours avant la
commission CDAPH qui le validera ou l'invaliderdinaqu’il puisse s’exprimer sur son

contenu ou venir assister a la commiskion

1.3 L’évaluation portée par un dispositif (état, dé  partement)

La loi 2005-102 impose de nouvelles exigences aulledtivités territoriales dans de
nombreux champs, comme l'accessibilité dans togs demaines de la vie sociale,
I'emploi, les aides et prestations, la scolaritéuiPaccompagner cette mise en ceuvre,

I'Etat s’est doté de dispositifs et de financememtsveaux.

! CASF, art. R.241-30 a 33
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1.3.1 La Caisse Nationale de Solidarité pour 'Auto  nomie : opérateur de I'Etat

L’annexe Il de ce document présente plus en diéimissions de la CNSA. Pour autant,
nous pouvons évoquer les deux roles de cet étalviemst public et son action concernant

I’évaluation.

La CNSA est une caisse. En ce sens, elle contabhuemancement des politiques d’aide a
'autonomie des personnes agées et/ou handicapkeserse aux conseils généraux une
participation au financement des MDPH et aux atiooa que sont 'APA et la PCH grace
a ses fonds propres. Elle finance également laerebk et les actions innovantes dans le
domaine du handicap et de la perte d’autonomie.

Il est important de noter que la CSA (Contributeociale pour I’Autonomie) et la CSG
(Contribution Sociale Générale) générent moinsedettes du fait de la crise en général et
de I'emploi en particulier. La participation verséex conseils généraux s’en trouve

impactée.

La CNSA est une agence. En ce sens, elle est éhdegdresser un diagnostic d’ensemble
des conditions de prise en charge de la perte atiauatie sur le territoire et veiller a son

egalité de traitement. Elle est invitée, le cadramre, a énoncer des recommandations.

Elle assure un role d’expertise technique et preples référentiels nationaux d’évaluation
ainsi que des méthodes et des outils. Elle dofugkf les bonnes pratiques et veiller a
I'égalité de traitement en la matiére. De pluse €eibit veiller & la qualité des conditions de
distribution des aides techniques a la compensation

Pour répondre a ces commandes, la CNSA a diffssémultats d’enquétes et études sur
les pratiques et organisations de I'évaluation m&eplace dans les MDPH. Il a été mis en
évidence une forte hétérogénéité des pratiques dorti besoin d’accompagnement des

equipes par la CNSA. Une autre étude, portantesupérceptions par les bénéficiaires des
outils et démarches d’évaluation, a mis en évidequeeces derniers étaient méconnus des
intéressés. La nécessité d’'une réflexion sur laeplgue I'on donne a la personne a été
repérée et conduira sans doute a la systématigatiainoit a I'information et a la création

de protocoles d'utilisation des outils et de déeount des séquences d’évaluafion

Nous mesurons I'impact de la CNSA sur I'évaluatarsa pratique. C’est un acteur de la

mise en place des indicateurs en faveur du dévetoppt de 'autonomie des personnes.

2 Rapport 2009 de la CNSA p.76 et 77.
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1.3.2 Le Conseil Général : ordonnateur de I'action sociale en faveur des

personnes handicapées.

Depuis la loi de décentralisation de 1982, le d&paent, collectivité territoriale, s’est vu
confier la mission d’assurer un développement éaygildu territoire. Pour ce faire, ses
compétences s’exercent notamment dans le chanigatierh sociale auprés des personnes
ageées et des personnes handicapées. Le départ@nest administré librement par une
assemblée de 52 élus qui composent le CG. Il comsan 2011, un tiers de son budget a
I'action sociale (494 Md sur 1376,7 Md d’€), quinstitue la premiére de ses missions, a
savoir la mobilisation pour la solidarité humai@@mpte tenu du contexte général de crise
économique qui entraine une forte chute des ddmtsnutation et de fait des recettes, le
CG 06 articule son budget autour de plusieurs geas la maitrise des dépenses de
fonctionnement avec une progression nulle seranabt@ar un effort de rationalisation
drastique des dépenses publiques. Pour autamgc#dite directe a croissance zéro reste un
principe qui impacte l'effort d’autofinancement darun contexte de maitrise de
I'endettement. Le CG 06, depuis 2009, s’inscritsddane logique de maitrise interne des
dépenses, avec une limitation des recrutementstatiomalisation de I'usage des moyens
de travail (numérique, surface des bureaux, vébscul.), entre autres. C’est dans ce
contexte que le CG se voit confier le pilotageaetuttelle de la MDPH. Il participe a son
financement de fonctionnement et aux prestatiores spnt I'APA et la PCH, avec le

concours des versements de la CNSA.

1.3.3 La MDPH : mise en ceuvre opérationnelle.

Le décret n° 2006-130 du 8 février 2006 regle lastitution de la MDPH créée par la loi
2005-102. C’est un groupement d’intérét public federe I'Etat, le département, les
organismes de protection sociale. Y siegent égalemes représentants des associations
désignées par le Conseil départemental consult@ef. GIP est administré par une
commission exécutive ou COMEX, qui arréte le régiemintérieur et I'organisation
générale de la MDPH (budget adopté chaque annéguglibre réel, conventions passées
avec des partenaires comme l'association gestimnrde notre service d’évaluation,
composition de la commission d’appels d’offres Lg.Président de cette commission est
le Président du Conseil général, et le Conseil gnést prépondérant dans cette
commission. Guichet unique, la MDPH reprend lessioiss des ex CDES et COTOREP,
gommant ainsi la distinction entre enfants et &dultSes missions reposent sur

'information, l'accueil et l'orientation, l'aide ala formulation du projet de vie,
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I'évaluation des besoins de compensation, I'éldimradu PPC, la prise de décision dans
le cadre de la commission des droits a I'autonaei® personnes handicapées (CDAPH).
Pour ce faire, elle dispose en son sein d’'une égplpridisciplinaire dont I'évaluation
fonde les décisions de la CDAPH ou sont auditésbiseficiaires qui le désirent. La
CDAPH a sa propre commission (21 membres : Etapari@ment, organismes de
protection sociale, association de PH et CDCPH) mrend les décisions relatives a

I'ensemble des droits de la personne handicapée.

1.4 Création d'un service EPCH : Evaluation Pourla  Compensation

du Handicap, dans les Alpes Maritimes

Le service EPCH (Evaluation Pour la CompensatiorHdadicap), que je dirige, est un
service jeune et atypique. Il a été créé en féA0E8, et est géré par I'association des PEP
06 (Pupilles de I'Enseignement Public).

1.4.1 L’Association des PEP 06, acteur de ce constr  uit

Les PEP 06, association loi 1901 a but non lugrtit partie de I'association nationale

des PEP fédérée par département et datant de l@1%cation premiére de celle-ci était

de s’occuper des enfants orphelins de mere, pupede du fait de la guerre 14-18. Par la
suite, cette association a décidé de s’occuperdtmnts n’ayant ni loisirs, ni vacances,
puis des enfants dits, a I'époque, « inadaptés ».

C’est ainsi que les PEP, dans les années 70, opttaun centre de vacances a Beuil dans
les Alpes Maritimes, puis dans les années 80 a¥é ou repris la gestion de 3 centres
d’accueil pour enfants et adolescents en situatehandicap moteur, sensoriel ou mental.
Les PEP 06 géraient également un service d’accomepagnt social aux familles tziganes
et un service de soutien scolaire pour les enfdéssolarisés du fait d’'un probleme de

santé.

Les PEP 06 ceuvraient donc de facon privilégiée tlamsdico-social avec principalement

une mission de « prise en charge » en établissetesrgnfants en situation de handicap

Un de ses établissements, I'lIEM Rossetti spéciatiads le handicap moteur, a été
estampillé ETEL (Equipe Technigue Labélisée) erd2@din de produire des évaluations
pour le SIVA (Slte pour la Vie Autonome) créé apasanicule de 2003. Un médecin, un
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ergothérapeute et une assistante de service slectat établissement ont été détachés pour

cette mission.

C’est ainsi que I'association des PEP 06, fortecelte expérience, est devenue experte

dans le champ de I'évaluation des besoins des paesaen situation de handicap moteur.

1.4.2 La commande du Conseil Général a l'origine de la création du Service
EPCH

En janvier 2006, la MDPH 06 est la premiere au aiveational a ouvrir ses portes comme
I'avait souhaité Monsieur Estrosi, alors PrésidnConseil Général des Alpes Maritimes.
Ceci est important, car a partir de 1a, le CG O6deter sa MDPH de tous les moyens

nécessaires a son bon fonctionnement.

Tres vite, cette derniere se retrouve confrontieraontée exponentielle des demandes de
personnes en situation de handicap moteur « lowskseciée a des probléemes sociaux et
multifactoriels. Or, son équipe n’est pas compadéaa plateau technique pouvant y faire

face (une seule ergothérapeute et pléthore d'irdnes).

C’est dans ce contexte que le CG 06 demande aux0BEfh 2007, d’ouvrir un service-
expert dans I'évaluation des besoins des persoenestuation de handicap moteur ou

sensoriel, afin de renforcer I'équipe de la MDPH.

Apres des discussions sur un plan budgétaire etibmmel, une convention tripartite est

signée entre le CG, la MDPH et les PEP, pour 5 ans.

J'ouvre donc ce service le ler février 2008 avebuwaiget de fonctionnement annuel me
permettant d’employer 3 ETP (Emploi Temps Pleinuet0.5 d’ergothérapeute, 3 ETP
d’assistante de service social, un ETP de seaétair0.20 de médecin et de comptable. Je

suis moi-méme a temps plein.

Par ailleurs, ce budget a permis d’obtenir unetdlate 5 véhicules et de couvrir les
dépenses dévolues au maintien de la qualité de mofoertise (formations, colloques,

ouvrages techniques, entre autres).

Trois années plus tard, une nouvelle conventiosigste avec la MDPH reconfigurant la
mission qui nous liait et les moyens afférents.chastitution de notre service et de notre
équipe s’en trouve modifiée pour des raisons deictsn budgétaire. En revanche, nous

avons obtenu 2 missions d’évaluation supplémerstavec 2 autres commanditaires.
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En conclusion, ce service est né d’'une opportufriié, de la rencontre de la loi 2005-102
(qui fait de I'évaluation une injonction) et d’'uedoin émergent et inattendu de la part de
la MDPH 06.

Notre association, historiquement gestionnairestiintions, m'a donc demandé de créer
un service d’expertise dit « autonome » au seinRE&306, et qui apparait comme tel dans
'organigramme général de l'association (cf. AnnelB. Depuis, d’autres services

« autonomes » sont apparus.

2 L’Evaluation, une expertise

La loi 2005-102 fait apparaitre I'évaluation comuareoutil, de I'instruction de la demande
de PCH et de I'établissement d'un PPC. Elle neéfind pas vraiment, n'évoque pas de
méthodologie particuliere. Seule I'approche du eph@e compensation dans la loi, laisse
apparaitre une autre facette de I'évaluation aetmaV'idée du plein exercice de la

citoyenneté et de la capacité d’autonomie des PH.

2.1 L’évaluation, d’abord un concept

En dehors de « action d’évaluer » et, pour évaudonner la valeur de », les définitions
de l'évaluation sont tres nombreuses. Une étudeadianne recense 132 types de
deéfinition car il y a autant de fonctions de I'éwaion (interprétatrice, normative,
manipulatrice) que de finalités attribuées a cd¢tmiere. Dans le langage courant, le terme
évaluer est utilisé tour a tour comme synonymetdeses suivants : affiner, apprécier,
considérer comme, controler, déterminer, donner awis, estimer, jauger, juger,
représenter, situer, vérifier. Ce large champ des geaduit la difficulté de I'enfermer
rapidement dans une définition précise. Pour fsineple, je dirai que I'évaluation, a la
différence de la mesure, est un jugement de vajfgnté par tout a chacun a propos d’une
situation, d’une personne ou d’'un événement. Caldjidéirencie I'évaluation « expertale »
de I'évaluation profane, c’est I'existence de réfdiels formalisés et discutables. La
complexité de toute évaluation, les multiples doresiou elle intervient, la nécessaire
distanciation qu’elle implique par rapport a I'adé évaluée, ont donné lieu a toute une
littérature riche et variée qui se charge d’en idéda méthodologie selon le domaine
d’application. En la matiére, notre champ d’étude lisnitera a I'évaluation dans les

pratiqgues d’accompagnement des personnes handscapée
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La pratique de I'évaluation est certes ancienne peut remonter au XVllle siécle en ce
qui concerne le commerce. Tres prisée dans leswsalle I'enseignement et du médical,
elle a émergé dans les années 80 dans le domamn@aliiques publiques, avec la
complexité grandissante de ces derniéres dansdewweption et dans leurs effets sociaux.
La création d’'un conseil scientifique de I'évaloatipar le décret du 22 janvier 1990 sous
le gouvernement de Michel Rocard édicte une premd&finition juridique relative a
I'évaluation des politiques publiques. Naturellemks décideurs s’interrogeaient sur les
conditions de leur mise en ceuvre et désiraientnisga et systématiser ce qui reléve de
pratiques informelles pour mieux comprendre ce lpre fait, a quoi cela sert. De fait,
I'évaluation permet de mesurer les conséquencessilategies et de fixer des cadres
objectifs et objectivés. Le secteur meédico-socstl fnancé sur des fonds publics et
traverse des crises récurrentes comme le restéambmie. Du changement est a venir,
ce qui induit une impérieuse nécessité d’'évaluermodes de faire et nos organisations.
Nos associations sont interrogées par le concegied®rmance qui envahit notre vie
guotidienne, et le citoyen demande des comptes.

Il semblerait que ce soit la une ambiguité fondaalenEn effet, il y a deux grands projets
quand on évalue. On peut vouloir faire deux chosestimer I'importance ou I'ampleur
d’'un phénoméne (dette d’'un pays, les inégalitésosamnomiques, la pauvrete, le
handicap) ou apprécier la qualité d’'une réalitécdaeproduction d’'un jugement de valeur
comme un jugement d'acceptabilité (performance d'service, d'une politique).
L’estimation court toujours le risque d’une présede valeurs sous-jacentes a la mise en
place d’indicateurs. Par son étymologie, le termévaluer » devrait étre réservé a
I'évaluation appréciative. De fait, il n’existe d@uation qu’au moment ou le qualitatif
rejoint le quantitatif qui n’est qu’un descriptifganisé de la réalité. L'évaluation consiste
justement a briser la continuité de cette chairentijiative. En ce sens, évaluer c’est dire
dans quelle mesure une réalité donnée peut étée jagceptable par référence a un but

comme 'autonomie par exemple.

En conclusion, I'évaluation se définit par le semson lui donne et qui semblerait
répondre aux questions de son utilité a quoi etuia lgimportant c’est de connaitre

véritablement la question pour pouvoir y répondre...

Laure LONGCHAMPS - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2012 -13-



2.2 L’évaluation, un processus d’accompagnement au service de la

personne en situation de handicap

L’évaluation appréhende un écart entre deux émfagbn a définir des buts et définir des
stratégies pertinentes pour les atteindre. Le pmreréiat est I'action ou la réalisation
d’activité et le deuxiéme état est les objectife e fixent les acteurs. Le processus
d’évaluation c’est toute cette démarche méthodglogjalonnée de phases ou d’étapes qui
va participer a la réduction de ces écarts. Cepestaont se succéder voire méme
s’articuler entre elles car le processus d’évabmaéist dynamique puisqu’il permet de faire
des allers-retours entre les phases d’observatom, mesure, de préconisation,
d’orientation... Pendant le temps de I'évaluatie nouveaux €léments peuvent apparaitre,
la situation peut changer et on sera en interaeti@t la personne. « L’évaluation, ce n’est
pas prendre des informations, c’est échanger desmations pour faire surgir du sens. »,
phrase de jacques Ardoino, professeur de sciereégdlication, 1976. Et le sens donné
par les politiques publiques depuis ce début deesi€estl’autonomie (site pour la vie
autonome, caisse de solidarité pour 'autonomiecation pour I'autonomie, entre autre).
Cette recherche d’autonomie s’inscrit dans une mygae relationnelle car elle a besoin
d’étre reconnue, stimulée. En cela, la notion ddaggagnement prend du sens.

2.2.1 Les phases d’accompagnement de notre processu s d’évaluation

Les évaluations sont menées par un bindbme composé dssistante de service social et

d’un ergothérapeute

2.2.1.1 Phase 1, réception de la demande

Il s’agit du premier contact indirect avec la pense. En effet, lorsque I'on ouvre son
dossier, on vy lit des informations sur son contewréslical, familial, parfois économique.
On y voit souvent une photo, son écriture dans rigep de vie ou une projection
d’informations données sur elle par son entourdigat ceci nous amene a nous concentrer
sur cette personne et de fait & I'imaginer. Je @epge 'accompagnement de la personne
commence dés ce moment-la, en lui apportant uakt@ule lecture de ses documents ; et

en étant bienveillant dans la représentation itéhle que I'on se fait de la personne.

2.2.1.2 Phase 2, premier contact
Il se fait la plupart du temps par téléphone, efgis par courrier. C’est I'assistante de
service social qui est chargée de cette actionesll nécessaire de présenter les
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professionnels qui vont intervenir, en tant quespenes et en tant que spécialistes d’'un
domaine, ainsi que notre service et sa missiomal&ment, il s'agit astucieusement de
répondre aux questions qui, quoi, pourquoi, ou,roemt et quand, en évitant d'immerger
la personne dans un flot d’explications. Lors digecphase est arrétée la date du premier
rendez-vous en veillant, autant que faire se peld, temporalité de la personne pour ne

pas la brusquer. Ce moment doit permettre a laopeesd’étre informée et rassurée.

2.2.1.3 Phase 3, premiére rencontre

Elle s’effectue a domicile en binbme « assistant@ate-ergothérapeute » car la personne,
ou son représentant légal, va étre écoutée, quastodans le champ de son autonomie
mais également dans le champ social, familial etgbtaire. Chaque professionnel va
mettre au service de la personne ses techniquasretien ou d’expertise pour capter au
mieux ses besoins, réajuster si nécessaire seqndemaépondre si possible a ses attentes

et dans le cas contraire lui en expliquer les reso

La finalité est, d’'une part dinstruire I'objet déévaluation c'est-a-dire les criteres
d’éligibilité de la personne a la PCH, les inforraas a consigner dans le GEVA, les
réponses en terme de solutions techniqgues ou hamainapporter au regard de la
compensation. D'autre part, il s'agit également rdepecter la dimension globale et
multiple de cette phase en apportant des informstiggislatives par exemple, des
conseils, voire d’orienter la personne vers lessksmrvices. On voit donc la une dimension
d’accompagnement qui dépasse linstruction du E®ice d’évaluation en vue de la
production d’'un PPC. Cette phase est égalementofemencement d’indication de

réponses en tant que solutions aux limitations ifficdtés évoquées lors de I'entretien.
C’est un moment d’échanges avec la personne swsotesons proposées. Elle participe
alors au choix des aides a envisager et donc paémae a I'élaboration de son futur PPC.

2.2.1.4 Phase 4, recherche avancée

L’ergothérapeute va commencer sa phase de rechdfaltes techniques adaptées ou
d’aménagements, contacter les fournisseurs pouan@mer les essais de matériel,
rechercher les devis nécessaires a I'obtentiorfid@scements, au nom de la personne qui
la plupart du temps n’est pas en mesure, ni n'ademaissances pour le faire, alors que
cela lui incombe. La réalité montre qu’elle a jusémt, |a, un besoin d’accompagnement

qui n’est pas pris en considération par le textede

L’assistante de service social, quant a elle, \ra fan travail de recherche sur les besoins

sociaux repeérés lors de I'entretien et vérifiecdase des problemes évoqués (par exemple
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des droits concernant le handicap non ouverts). pes, elle répond aux appels
téléphoniques des personnes pour que le lien siittemu avec elles, ce qui répond a leurs

attentes vis a vis de notre service, c'est-a-dimhsidération, I'écoute, une réponse.

2.2.1.5 Phase 5, I'écriture

Les professionnels se posent en réfléchissant @iiaxmations recueillies, aux actions

menées et aux résultats obtenus, afin d’en faiee aymthése qui sera rédigée avec une
forme et une mise en page préétablies par la MORHant cette phase, un tableau tres
précis des besoins en aide humaine au regard ffiesltBs rencontrées sur les activités de

la vie quotidienne est établi.

C’est un moment ou I'on peut encore avec la persogajuster des choix, peaufiner des
informations, en échangeant autour du contenu tte sgnthése qui est finalement la

photographie du processus d’évaluation.

2.2.1.6 Phase 6, la présentation

La synthése avec la proposition de PPC et le GEWAt gorésentés en équipe

pluridisciplinaire composée, en plus des évaluatedu médecin coordonnateur et d'un
instructeur de la MDPH. C’est le lieu de la diseoissentre professionnels, sur le contenu
de la synthese et les propositions du PPC, afprésenter le choix de la personne et celui
de I'expert sur les solutions retenues en répouséasoins identifies. Ce temps est centré

sur la personne, son projet de vie et ses demandes.

2.3 L’évaluation révélatrice des besoins des person  nes en situation

de handicap.

Une évaluation est dite personnalisée si elle ppaséa reconnaissance de l'individu en
tant que personne, sujet de son évolution et adtiés différentes phases d’actualisation de
son projet (de vie). Cette dynamique transformatila’estimation ou d’appréciation, en
processus d’accompagnement au service de la persemrsituation de handicap. Le
concept d’autonomie est I'axe de notre intervengbfa figure de proue de la politique en
faveur du handicap. Le processus d’évaluation esprocessus d’accompagnement s'il
donne une place a la personne comme : étre unimueapt évoluer, interlocuteur valable
avec un droit de parole, pouvant jouer un role aogalorisant ? ce qui nécessite de la
considérer avec dignité au sein de sa communaatéaileurs, accompagner c’est aussi
évaluer la qualité de vie en tenant compte du Biea physique et psychologique. Tout
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ceci demande beaucoup de sensibilité et d’empdéhia part des évaluateurs. Pour autant,
on repére dés a présent un écart entre le conigaticiee de la loi et la mise en ceuvre de

I’évaluation par notre offre de service.

3 Diagnostic d’'un nouveau besoin

3.1 Les personnes en situation de handicap

Nous venons de voir que I'évaluation, en ce quiceome notre champ de recherche, est
nécessairement un processus d’accompagnementelestéque ce postulat est porté par
une évolution sociétale des représentations duitemet par les attentes de la population

rencontrée par notre service.

3.1.1 Un concept émergeant

Les termes « personnes handicapées » et « handisapt d’apparition relativement
récente. Ils ont supplanté les termes « infirmealide, incapable, inadapté voire débile »

qui sont péjoratifs et dévalorisants.

La personne est un nom féminin qui vient du lagnspnna qui veut dire individu, homme
ou femme. Pour le Larousse du XXe siecle, la persa@st unndividu considéré en lui-
méme Nous garderons cette formule en mémoire pouuita sle notre étude, notamment

en ce qui concerne l'autonomie.

Le terme handicap apparait beaucoup plus récemmuiems la langue francaise en
traversant la manche en 1827, mais pour nommee €preuve, course ou concours, dans
laquelle les concurrents recoivent ou rendent wvaece de temps, de distance ou de poids,
de maniére qu'ils aient tousnalgré leur valeur différente, une chance égale &al
victoire », et « dans un handicap bien établi, les chanedsus les chevaux étant égales,
on peut mettre leurs numéros dans un chapeaveelgtigagnant au hasard »

Symboliqguement, on peut dire que cette définitioginelle est porteuse de I'esprit de la
loi 2005-102, puisqu’elle décrit une action destinéégaliser les chancesn effet, cela

donne a penser que nous retournons au sens preéenieg terme, qui finalement a été

% Larousse du XXe siécle sous la direction de Paul AUGE, troisiéme tome, Paris, 1932)
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utilisé depuis 1940 par le dictionnaire Robetans le terme « handicap physique », mais
avec une notion de désavantage. Et c’est cet aspgetif qui finalement va étre retenu

dans le langage courant et politique comme un avdégage quelconque qui met en état
d’infériorité ».

Le concept de handicap a été marqué par des da&iimiui ont mis I'accent sur une visée

clinique morcelante avec pléthore de catégorisat{oarps, intellect, psychisme, social) et

qui ont placé le handicap comme objet de toutegtiedes du corps médical au détriment

de la personne du malade.

C’est apres la seconde guerre mondiale que le aratibap s’inscrit pour la premiére fois
dans le langage juridique francais a travers lanf057-123 du 23 novembre 1957 sur le
reclassement des travailleurs handicapés. L'enguwceatte loi était de réhabiliter, de
réintégrer dans la société les personnes ayant deitraumatismes de guerre pour

défendre notre patrie.

Le mot « personne » est accolé pour la premiesgedoimot handicapé dans la loi du 30
juin 1975 qui voulait par la méme spécifier qu'avaétre un handicapé on est une

personne.

En 1980, Philippe WOOD, épidémiologiste et rhurttagoe de formation et professeur a
'université de Manchester, établit la premierengie « classification internationale des
handicaps : déficiences, incapacités et désavantagéa C.I.H., qui sera diffusée par
'OMS. Pour la premiere fois, le handicap est cdégé comme une résultante, entre une
déficience et une incapacité a réaliser des tadeesa vie quotidienne, marquant le

désavantage subi par la personne.

Les années 80 vont voir émerger, avec les travauRidrre MINAIRE, le concept de
situation de handicap : les capacités d’'une peessont confrontées a un environnement
donné qui peut créer une situation handicapantée Héfinit ainsi : « la situation de
handicap est une perturbation pour une personng ldaréalisation d’habitudes de vie
compte tenu de I'age, du sexe, et de lidentitéicsmdturelle, résultant d’'une part de
déficiences ou d’incapacités et, dautre part, dtables découlant de facteurs
environnementaux ». Cette définition apparait emigpdans la loi n°2005-102 quand elle

réaffirme le droit a la compensation de la persomamdicapée. En effet, elle stipule que

* Dictionnaire des anglicismes, Le Robert, p.376-377,1984.

-18 - Laure LONGCHAMPS - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2012



«la personne handicapée a droit a la compensatosod handicap quels que soient

I'origine et la nature de sa déficience, son agemumode de vie ».

L'OMS va diffuser d’autres classifications qui vonmtégrer cette dimension de
'environnement, pour finalement retenir la CIF agdification internationale du
fonctionnement, de la santé et du handicap) awgaelle nous travaillons actuellement
puisqu’elle a servi de support a I'élaboration deMA. En effet, cette classification se fait
en considérant la personne en tant qu’individu i@ len tant qu’étre social, selon deux
listes de base: les structures et fonctions oquesi d'une part, les activités et la
participation au sein de la société d’une maniémegale d’autre part. Le mot “handicap”
«sert de terme générique pour désigner les défiegeries limitations d’activités et les
restrictions de participation » (P.Rabischong, lanéicap, Que sais-je ?, PUF, 2008). La

CIF vise le large domaine de la santé et non phiguement le handicap.

C’est dans l'article 2 de la loi n°2005-102, qu’apgdt pour la premiere fois une définition
|égislative du handicap en France : « constitubamdicap, au sens de la présente loi, toute
limitation d’activité ou restriction de participati a la vie en société subie dans son
environnement par une personne en fonction d’utération substantielle, durable ou
définitive d’'une ou plusieurs fonctions physiqussnsorielles, mentales, cognitives ou

psychiques, d’'un polyhandicap ou d’un trouble de&avalidant ».

3.1.2 Les personnes en situation de handicap moteur

L’analyse quantitative de I'activité de notre seevdepuis février 2008 fait apparaitre que
la plupart des personnes évaluées sont en situditiandicap moteur, ce qui correspond a
notre champ d’expertise. Le faible pourcentage eequé concerne le handicap auditif, le
handicap visuel et le handicap psychique s’expligae le fait que la MDPH fait elle-
méme ces évaluations. Son équipe est composéee deSBedecins et d'infirmieres. Le
handicap moteur associé a un handicap psychique,l’qn nomme pluri handicap,
augmente au fil du temps. Ce pluri handicap readti@luations plus complexes parce que

parfois les symptdmes se juxtaposent. Les chif@st sensiblement les mémes d’'une

année a l'autre.
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En ce qui concerne le handicap moteur, l'origine déficiences est trés variable. De la
maladie néo-natale telle l'infirmité motrice céréler (IMC) ou génétique telles les
maladies neuromusculaires, a la déficience acqbisealement (accident vasculaire
cérébral ou de la voie publique), ou tardivemeaok(sse en plague, parkinson, maladies
rares ou invalidantes), I'impact sur la vie quagithie est différent. La grande majorité des
personnes qui naissent avec une deéficience onisagpmivre avec, a compenser avec des
méthodes ou moyens personnels, des astuces dedrmd e concept de résilience semble
ici prendre tout son sens avec une volonté et owentivité hors du commun. Dans ces
situations, la venue d’'un ergothérapeute fait deégoa la personne l'existence d'aides
techniques compensatrices qu’il lui arrive de refusar trop habituée a ses propres
solutions et ne voulant pas « codter a la sociéin»effet, cela fait 20, 30, voire 40 ans
gu’elle vit de cette fagcon. En revanche, elle ateme accessibilité de la cité qui lui

permettrait de rompre sa solitude en sortant, Eant, pour vivre comme les autres.

De fait, nous avons remarqué que les personnéstatiel’une IMC présentent des destins
tres contrastés : lorsqu’il N’y a pas de problem@imentation ou de mobilisation elles
ont une espérance de vie proche de la moyenne glogsles personnes les plus

dépendantes sont pénalisées dans leur espérawiege de

Les atteintes cérébrales associées avec des déésiemotrices et intellectuelles tres
séveres ou des troubles de la santé graves (épilepaladie viscérale,...) sont appelées
polyhandicap. Ces pathologies sont les moins reptéss dans notre mission
d’évaluation. En revanche, leur espérance de vie gemndement altérée par cette
sommation de déficiences présentées, a l'instapdesonnes présentant de graves lésions
traumatiques médullaires. En effet, les accidemk&sla route avec les progres de la
réanimation, sont souvent porteurs de séquellegegréortement invalidantes. Chaque
décennie voit progresser leur espérance de vie griiavancée technique, a une meilleure

prise en charge au quotidien et & des soins vigilan

3.1.3 La grande vulnérabilité des personnes en situ  ation de handicap

Je reprendrai ici la définition de la vulnérabilg@’en donne Sylvie Pandelé dans son
ouvrage « La Grande Vulnérabilité ». Elle la défjpage 28) comme « une faiblesse, une
déficience, un manque, une grande sensibilité Sgeej a partir desquels I'intégrité d’'un
étre, d'un lieu, se trouve menacé d'étre détrabminuée, altérée ». Il y a plusieurs sortes
de vulnérabilité selon que I'on considére I'endrdé la fragilité, le type d’atteinte, sa
durée, son degré, son occurrence, Ses conséquences.
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En ce qui concerne les personnes en situationridideg, une personne vulnérable est une
personne en état de dépendance physique et psgchitjautre. La dépendance, c’'est le
besoin d'étre aidé dans l'accomplissement des aeg$sentiels de la vie. La grande
dépendance, c’est l'incapacité de penser et d’'mrises besoins vitaux et ses desirs. I
est intéressant de rappeler ici que la dépendamysique laisse une autonomie,
notamment par la pensée, a la personne alors giép&ndance psychique entraine le plus
fréguemment une perte d’autonomie pour les persoatteintes de troubles majeurs de
leurs fonctions supérieures. Dépendance et aut@ensomt des concepts différents et en

interaction.

Ainsi, les personnes polyhandicapées font partie plersonnes handicapées les plus
vulnérables ainsi que toute personne ayant unedigalgrave évolutive avec atteinte
cérébrale (maladie neurologique telle la scléragérale amyotrophique ou SLA, les
cancers). Les accidents de naissance ou acqusnsables de Iésions au cerveau mettent

la personne en situation de vulnérabilité.

Par ailleurs, les personnes handicapées connaias@nird’hui, comme le reste de la
population, une augmentation spectaculaire de éspérance de vie. De l'incapacité
s’ajoute aux incapacités initiales. Il existe ufee€umulatif des troubles dégénératifs lies a
I'age avec les maladies chroniques invalidantesc &s incapacités préexistantes, ce qui

contribue a vulnérabiliser ces personnes.

Notre mission d’évaluation nous amene a rencoggsrpersonnes en grande vulnérabilité
et nous décelons concomitamment un état de fradgitla merci de toute menace), une
situation de précarit¢ (dans le maintien de I'équel d’'un individu dans son

environnement) la plupart du temps dus a un isaienuge désocialisation.

Méme si la vulnérabilité est consubstantielle @adadition humaine, il n’en demeure pas
moins qu’elle est plus aigué chez les personnesteation de handicap, en I'occurrence a
la fin de la vie. C’est cette dépendance totalecgumistitue le creuset d’'une éthique de la

relation d’accompagnement, comme un appel a larssbilité de I’Autre.

3.2 Besoins/demandes des concepts clés

Il est nécessaire de connaitre les besoins, lesnitas et les attentes des personnes en
situation de handicap si I'on veut améliorer leutcaomie et leur qualité de vie. La
question est : comment les connaitre et quels@ant de la population accompagnée par
notre service.
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3.2.1 Des outils nécessaires a la captation des dem  andes, attentes, besoins

Il est intéressant de remarquer que la premiéreleétoationale sur les personnes
handicapées et leurs besoins intitulée HID (Hapdloaapacité-Dépendance) a été menée
par 'INSEE entre 1998 et 2002. Alors gu'il y avpiéthore d’ouvrages sur le sujet, aucun
recensement ni statistiques n’avaient été entreggiis de chiffrer ces besoins de facon
nationale. Depuis, une deuxieme enquéte intituldandicap-santé 2008-2009» a été
commandée (on peut supposer que le sujet a endimtrée domaine de la recherche et
sera dorénavant le support d’enquétes systémajiquasprésentation générale de cette
enquéte précise qu'elle doit permettre d'apporteéss dnformations contribuant a
I'évaluation des dispositifs. D’ailleurs sur cindpjectifs, deux seulement concernent les
aides et les besoins non satisfaits et les désayemsociaux. Les themes abordés sont plus
de l'ordre de la réponse apportée et de la caugerere de déficiences, que de I'analyse

des besoins, demandes, attentes de la population.

En ce qui concerne le schéma départemental enrfalesupersonnes handicapées 2007-
2011 des alpes maritimes, élaboré sous I'égideahs€ll Général, il est a remarquer apres
lecture de ce dernier qu'aucune analyse quanttativqualitative n’est faite en ce qui
concerne les besoins, demandes, attentes des pessbandicapées adultes, ni sur les
caractéristiques de la population en questionsalpril est constitué de 213 pages. Par
contre, l'accent est mis sur la population des msfgplus nombreuse certes, sur la
difficulté a chiffrer le handicap et a le qualifiesur les besoins des structures en termes de
place, les besoins de services innovants en tediaesompagnement a domicile, les
orientations et les préconisations pour les prowsiannées. Bref, il s’agit plutdét d'un
document dont la fonction est de répertorier lg@mnées existantes et celles a créer dans
un but de gestion politique et financiere bien #0sa lecture, il est a noter qu’encore une

fois, un amalgame se fait entre les notions deibesale réponse.

Intéressons nous maintenant au rapport d’actidiié 2ie la MDPH 06, qui est établi par le
Conseil Général au vu, entre autres, des donngesntises par la CNSA. Une répatrtition
des demandes des personnes est effectuée en tBatiesations, de cartes, d’orientations,
in fine d’ouverture de droits sociaux. Les réponsgsgénéral, et en ce qui concerne les
éléments de la PCH en particulier, sont extrémenieemh quantifiées, ainsi que le
fonctionnement de la MDPH, pour I'ensemble des wastagui la composent. A aucun
moment ne sont analysés les besoins, les attentes demandes exprimées stricto-sensu

par les bénéficiaires. On suppose donc que ce passlie bon outil pour se faire.
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Finalement, force est de constater que les ouélsaptation des attentes, demandes et
besoins des personnes handicapées ainsi qu’'unecagpdes spécificités les concernant,
restent les outils du processus d’évaluation quet $® projet de vie, le GEVA, et
I'accompagnement spécifique par les évaluateunssiAet respectivement, chacun révele

les demandes, les besoins et les attentes implicite

3.2.2 Les besoins et les demandes révélés par I'éva  luation

Ce paragraphe est construit a partir des rapptatsivdté de notre service et de I'analyse

des synthéses élaborées pour chaque dossier.

En ce qui concerne les besqimes principal est I'aide humaine pour les actesladeie
quotidienne Les bénéficiaires préferent largeméatodhmager un aidant familial. lls font
appel a un prestataire de service en seconde @oleti parfois a un emploi direct. Ceci
s’explique d’'une part par un besoin de garderde familial et de pouvoir se dédouaner
en gquelque sorte par un don financier, et d'auas, par la géne exprimée face a un
inconnu pour les soins ou actes intimes. Par ad|ldiemploi direct est un systeme tres
compliqué a gérer. Ensuite, vient le besoin deé&wader de facon autonome, de repérer
'espace, d’entendre ou de communiquer. Il est gq@e les limitations fonctionnelles
motrices ou sensorielles, telles que marcher, mamtetage, parler ou entendre, jouent le
plus sur la propension a déclarer un handicap. ésoibh est alors de compenser ces
limitations fonctionnelles par des aides techniqiress vient le besoin d’avoir et de vivre
dans une forme d’habitat adapté a leur perte dacités. L'aménagement de domicile et
des aides techniques sont des réponses a cesddswoinesoin de se transporter de facon
autonome pour une meilleure socialisation requeeplus souvent un aménagement de
véhicule, une aide financiére pour les surcolts #éx transports adaptés ou l'entretien
d’'un chien guide. Il y a également des besoins igées (protections, alezes,
médicaments non remboursés...) ou dits exceptiontmisme un départ en vacances
adaptées pour rompre l'isolement ou I'achat derfibures supplémentaires permettant a la
personne de pratiquer un sport ou un hobby. Demneigs sous formes d’aides financiéres
répertoriées peuvent étre apportées. Cette énuorérdest pas exhaustive bien sdr ; ce
sont les besoins qui reviennent le plus souveraqGé personne a ses besoins propres qui
dépendent de ses limites personnelles, géograghigoeironnementales ou familiales. Le

GEVA sert a les répertorier. Ce paragraphe montréoas les cas la différence entre

besoin et réponset, selon l'angle d’analyse que l'on prend la caossence de la

population sera plus ou moins fine.
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Le projet de vie permet aux personnes d’exprimersl@lemandegui sont la plupart du

temps les besoins cités ci-avant. Parfois, la demagst formulée sur un mode plus

existentiel ou social, comme une demande de réparde la part de la société (marcher,
vivre comme avant, voir plus ses enfants..). Cencerne le plus souvent les déficiences
acquises brutalement Ce peut étre également I'mctasexprimer malgré une réalité

contradictoire le souhait de rester a domicile eutrdvailler. Les demandes balayent un
panel allant d’éléments tres concrets a I'expressi® souhaits, de désirs voire de réves.
Les demandes sont retranscrites dans la synthi@sgeafespecter la parole de la personne.
Les plus concretes sont reprises pour I'élaboraionPPC. Quant aux autres, elles

sommeillent en attendant une analyse qualitati@enn

En ce qui concerne les attentes, on les subodoawers les demandes, on les percoit dans
les entretiens, et parfois elles sont clairemenhnéées. Les attentes principales sont que
leur parole soit écoutée, comprise, prise en cénaiithn, qu’'on s’occupe d’elles jusqu’a la
mise en place des aides préconisées, qu’on lewrt@ppne réponse et surtout qu’on les
aide a avoir plus d’autonomie et moins de déperaldfic conséquence, elles attendent des
acteurs politiques d’étre aidées financierememtest professionnels de I'évaluation d’étre

conseillées efficacement, in fine d’étre prisesemnsidération.

3.3 Détermination du besoin d’accompagnement des PH en fin de vie

Le vieillissement des personnes handicapées, plgtiement pris en compte ces derniéres
annees par les politiques publiques, et les maacheoniques invalidantes entrainent de
plus en plus de situation de déces, parfois a dmmnidéceés brutal ou précédé d’une
maladie que l'on sait fatale a bréve ou moyenneéa@ute. Ces situations sont bien

évidemment éprouvantes pour les intéresses, laidamt les equipes.

3.3.1 Un besoin repéré par notre service

Sur 1230 dossiers traités par notre service depénsier 2008, 15 déces sont survenus,
soit pendant le processus d’évaluation, soit avantin de la mise en place du plan
personnalisé de compensation (cela peut durer@lusan s’il y a un aménagement de

domicile).

Sur ces 15 déces, 7 se sont produits a domicilelulzart du temps brutalement mais de

facon prévisible en ce sens que la famille conadi$gssue prochaine car I'état de santé
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s’était aggravé. Pour les 8 autres personnes, @fiesté hospitalisées alors que 3 d’entre

elles auraient souhaité rester chez elles.

Sur ces 15 déces, 4 sont dus a des complicati@rsdes personnes polyhandicapées, 4 a
des cancers, 2 a des scléroses en plagues, Xaléleses latérales amyotrophiques et 2 a

des diabetes en derniere phase.

Ces situations ont été, pour la plupart, les pifieites a vivre pour les évaluateurs qui ont
éprouvé a chaque fois le besoin d’en parler enio@utiéquipe le lundi matin ou dans mon
bureau a la faveur d’'un entretien individualisé dadé expressément pour cela. lls ont
systématiquement exprimé le fait d'étre démunistemmes de réponses face a ces
situations de fin de vie, mais aussi face a leuopnes limites de professionnels. Ces
situations ont bousculé leurs représentationsslsauvenirs, leurs peurs,.... lls ont repéré
une grande solitude de la personne et de sa fasoilleent isolés du fait du handicap. Les
seuls autres intervenants étaient selon la situakidAD (hospitalisation a domicile) et/
ou les services d’'aide a la personne. Les professle du service n'ont jamais entendu
parler d’association de bénévoles concernant l'mpamnement de ces personnes.

Les questionnements itératifs de I'entourage geetaonne « handicapée » reposent sur les
atteintes du corps (vision de I'amaigrissementré&iade I'alimentation, la transformation
physique, la dépendance et la perte de mobilitplde en plus importante, la perte de
communication,...) et interrogent les attitudes airagb les aides techniques nécessaires
pour que la personne soit le plus confortablemestallée, souffre le moins et qu’elle ne
soit pas hospitalisée. L'angoisse du vide des naotene a évoquer les techniques
palliatives (appareils de communication, ....). Les réponsesands d’aides techniques
sont spécifiques a la situation et demandent begude temps d’écoute et de recherche
treés individualisée car parfois I'évolution rapide la maladie entraine une révision des

préconisations.

Sont évoqués également les évenements blessamten(@s médicales défavorables,
manque d’humanité de certains intervenants, I'atesele visite du médecin référent qui
n'ose plus venir, ...). La encore, cela demande omps$ed’écoute plus important et une

gestion des émotions de la part des évaluateurs.

En tant que responsable du service, jai recu pmusieurs situations des appels des
familles « perdues » par l'aspect administratif ldesituation (mise en place d’aide
humaine plus conséquente, que devient la PCH,dlidwe, les pensions de retraites,

comment faire un don de matériel, ...).
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Nous avons repéré aisément un besoin d’écouteudies différent car plus important que
pour les autres situations d’évaluation. Il y ahesoin de réponses a des questions qui
peuvent sembler simples mais qui génerent une ssgyajui se surajoute a l'angoisse

existentielle du moment.

C’est le nombre d’appels téléphoniques et le nonderdemandes d’un second RDV lors
de I'évaluation, ou de renseignements apres lesddeela personne, qui ont été des
indicateurs d’'un besoin d’accompagnement spécifiquguel nous ne pouvons pas
répondre faute de moyens temporels et de formatiopersonnel et, qui plus est, parce

gue cela n’est pas notre mission.

Bien sOr le nombre de dossiers concernés par gadstion n’est pas suffisant pour en
faire une analyse statistique exploitable. Néansjote besoin d’accompagnement est si

parlant qu'il est difficile de ne pas le repérer.

Pour affiner la perception de ce besoin et en bomer I'existence, je suis allée rencontrer
différents partenaires qui interviennent aupres msonnes en situation de handicap a
domicile et jai fait passer un questionnaire aspiés professionnels (cf. Annexe IV) de

ces structures.

3.3.2 Un besoin identifié par nos partenaires

Pour mener mon investigation, jai rencontré lespomsables de services associatifs
ceuvrant auprés des personnes en situation de bpraliomicile, tels que le SAMSAH et
le SAVS, tous deux gérés par I'APF, 'AFM et un 8Bl spécialisé handicap géré par
’ADMR association d’aides a domicile (TADORAM, &e association d’aides a domicile,
n'a pas répondu a ma demande d’entretien). Lesgmgyhes qui vont suivre seront le

résumeé de chaque entretien, validé par les persontegrogées.

1°" entretien avec la Directrice (CAFDESIENNE) du SAMS du SAVS et du SAD de
I'APF

Aprés avoir évoqué le sujet de mon meémoire, Cettafepsionnelle a corroboré
'importance d’'un accompagnement de la personnénede vie d’autant que dans leur
prise en chargdorsqu’il y a un besoin de présence important, lels services ne

peuvent intervenir dans ce sens.

En revanche, c’est de la relation de proximité deacs bénéficiaires qu’émerge ce besoin

d’accompagnement de fin de vie.
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« C’est dans le service du SAD que ce sujet fatrdgages auprés des auxiliaires de vie
qui sont elles mémes déja en difficulté sociale p€esonnel est au plus pres du probléme
de fin de vie, mais manque néanmoins de moyensjyeisans formation. La gestion des

émotions est délicate et la technicité absente. »

Elle souléve un indicateur de ce besoin d’accomgangmt prédominant qui est le « burn
out » des aidants familiaufour elle le soutien aux aidants est fondamentat manque

Elle est intéressée par l'idée de compléter I'offeeservice des associations de bénévoles
par une offre de service de professionnels issigedieur médico-social.

Nous avons terminé I'entretien sur un échange deces documentaires et de contacts

pouvant éclairer ma démarche.

2°™entretien avec la Chef de service des SAMSAH/SA¥SAPF (CAFERUIS)

Apres avoir évoqué la problématique de 'accompagrd de fin de vie des personnes en
situation de handicap, cette professionnelle mdircoa que les services qu’elle encadre

rencontrent des personnes en fin de vie.

Dans cette situation, ces personnes sont toutgstélisees car elles ne peuvent pas rester
a domicile par manque de réponses adapils se trouvent dans I'obligation d’étre

hospitalisées alors que leur choix serait de rest@rleur domicile.

En effet, le SAMSAH n’est pas formé aux soins péfis. Elle me rappelle I'obligation
|égale pour les « esms » d’avoir une réflexion &get dans le projet d’établissement ou

de service. Par exemple, le SAMSAH a passé uneection avec le RESOP 06.

Le SAVS quant a lui ne peut pas accompagner lesopees qui auraient exclusivement

une problématique sociale.

Elle me fait le récit de la situation d’'un homméeatt d’'une sclérose en plaque (SEP) et
qui développe en plus un cancer des sinus. Il espitalisé a Lacassagne. Le drame est
gue ce service n'est pas adapté au handicap mdaetithomme veut rentrer chez lui, ce
qui lui est impossible car il vit seul. Le centr@R8AC de rééducation physique 'avait déja
accueilli et accepte de le recevoir dans le catlneedfin de vie malgré qu'il n’y est pas le

plateau technique pour se faire ; Monsieur étag tlépendant.

Pour répondre au mieux a ses besoins, c’est liaineilde vie de I'A.P.F. qui se rendait

tous les jours a ORSAC.

La situation de cet homme a été vécue comme drqueagiar les professionnels de I'A.P.F
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3éme

entretien avec la responsable, et cadre de shntéSSIAD handicap » de 'ADMR.

Ce service n'a jamais été confronté a une fin éedvilomicile. La plupart de leurs patients
sont jeunes. Pour ce cadre de santé, I'hopitaldplemelais dans ce type de situation. Elle
n'évoque pas de besoin particulier.

4°™ entretien avec la directrice (CAFDESIENNE) du gevégional « 83-06-corse » de
'AEM.

Cette professionnelle m’expligue que les techngiehinsertion de I'AFM font un
accompagnement des familles au regard d'un plaatégigue national élaboré sur
plusieurs années. L'actuel « 2008-2012 » met I'acsar les soins stricto-sensu et la prise
en charge médicale, (accompagnement aux consukasaivi du parcours meédical, liens
avec les fournisseurs et le réseau, ...). L’équipgarhais eu d’accompagnement de fin de
vie a organiser, car les déces sont fulgurantsgailx, souvent dans des situations de
décompensation respiratoire ou cardio-vasculaieemidecin ne prend jamais de risque et
hospitalise immédiatement la personne. Les dédesrécile sont tres rares. Par ailleurs, la
pathologie neuromusculaire, ou myopathie, amenetaonne, ou sa famille, a 'annonce
de la maladie a apprendre a vivre avec des miagmstgen fonction des pertes évolutives
des capacités. La mort ou la finitude sont destswujai ne sont pas abordés dans cette
pathologie car leur vie est déja une successiaedds...En revanche, des demandes tres
précises sont faites aprés le déces, d'ordre adtratif ou de conseil et de renseignements
divers.

5°M€ entretien avec la psychologue clinicienne du eedi références pour la prise en

charge de la sclérose latérale amyotrophique.

Ce centre de référence situé a I'hopital I'Arched INice est un centre de diagnostic
spécialisé qui propose une prise en charge speéeiffgjuridisciplinaire. Le suivi des
patients est assuré en partenariat avec les familes soignants de proximité, les
associations et les réseaux de santé. Le centégalement impliqué dans les études et la
recherche. Apres avoir posé le théme de mon mémuies avons abordé les difficultés
que rencontrent les personnes atteintes de cettlimaTout d’abord, c’est une maladie
dont on parle peu, par exemple au dernier congréa 8FAP, la SLA n’a pas été évoquée
alors qu'il s’agit d'une maladie létal€e sont des malades qui meurent a domicile ou
en service de pneumologie car les unités de soiral@tifs ne peuvent accueillir qu’un
patient & la fois, la prise en charge étant extrénmeent complexe. En effet, leur
demande est grande car la dépendance est totaleuaeeangoisse trés importante. De

plus, cette maladie entraine une pathologie dufhemlial parce que la vie familiale s’en
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trouve modifiée, notamment pour les enfants qui leegoin eux aussi d’évacuer leur
angoisse. Cette psychologue, a mi-temps sur cé&eervun suivi en file active auprés de
150 personnes a domicile dans le 06 et une pauti@3d De fait,son amplitude horaire
ne lui permet pas de répondre a toutes les demandd®accompagnementElle a repéré

des problémes évoqués par les familles qui sont :

* Obligation pour eux de reformer chaque professibrue arrive alors qu'ils

attendent des gens qui les soulagent (réexpligségraatiquement, c’est fatigant).

* Manque d’'un soutien auprés des professionnelssetaneilles par des régulations,

un étayage.
* Manque d’'une aide a la compréhension de la demdundealade.
» Manque de solution de répit.

 Manque de personnel qui connait cette pathologigueta envie de travailler

auprées de ces patients

Un service qui pourrait repérer ces professionetlss valoriser est une idée qui la séduit

beaucoup.

Analyse d'un questionnaire adressé aux professismies structures ci-avant nommeées

J'ai laissé a chaque structure un questionnaiteAfohexe V) a I'attention des différents
intervenants. J'ai eu 16 réponses (5 APF, 5 AFMDB/R). L’échantillon n’est pas assez
important pour en faire une analyse quantitativeretirer des conclusions. Pour autant, je
souhaite faire un résumé de ces réponses qui emfflele positionnement des

professionnels.

- 11/16 professionnels ont été confrontés a unetsituae fin de vie de personne
handicapée moteur et 14 pensgniun accompagnement a domicile est nécessaif@e
qui veut dire que ces professionnels sont poutdpgpt confrontés a cette situation. 6/10
réponses de professionnels disent que les persamteété hospitalisées par défaut
d’accompagnement a domicile15/16 pensent que le besoin d’accompagnemerituse s
autant aupres de la personne que de la familld1Ei6 aupres des professionnels, en
insistant sur 'accompagnement de type care. Maigt&, 3/15 seulement ont fait appel a

un service d’accompagnement.

- Selon la description des besoins d’'accompagnemeean dont les professionnels,
ils se situeraient principalement, d’'une part daécdu soin et du confort (médecin,

infirmiere, kinésithérapeute) et d’autre part degon récurrente du cbté du soutien
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relationnel et administratif (psychologue, ASEE qui est intéressant c’est I'idée d’un
accompagnement spécialisé de proximité avec un basde grande disponibilité. Les
besoins de suivi social, d’intervention jour/nuit,de confort, mobilisations et toucher

sont abordés ainsi que la formation des professioefs.

Conclusion de la premiere partie

L’évaluation expertale des besoins des personnesitaation de handicap moteur a
domicile, au cceur de notre offre de service, easlue obligatoire par la loi 2005-102. Son
objectif est de repérer grace a des référentietiegtdocuments élaborés par la CNSA les
besoins personnalisés de ces personnes afin dféiabPPC qui prendra en compte les
préconisations de I'équipe pluridisciplinaire deM®PH. La PCH, prestation gérée par le

CG, est I'outil principal de réponses en termearitiers et en termes d’orientation.

Le processus d’évaluation révele des besoins gsonepas consignés dans le GEVA mais
qui doivent apparaitre dans la synthése remiséviDiaH.

En effet, la complexité et la grande vulnérabilifé’entrainent certaines situations de
handicap moteur ne sont pas couvertes intégralepsnt PCH et génerent des besoins
spécifiques. Ainsi, notre service a repéré un led@ccompagnement en fin de vie des
personnes en situation de handicap moteur a dengail est corroboré par les structures
ceuvrant dans l'accompagnement a domicile de ceigpuBklA I'heure actuelle, les
systémes existants ne permettent pas d’abordendatiqn du domicile en dissociant le
temps de la fin de vie de celui du décés. C'estitdi@ plus dommageable que la mise en
place de dispositifs adaptés a la prise en chaegeparsonnes en fin de vie suppose

d’identifier précisément les besoins et les ressRIdes personnes. »

Le besoin est repéré, ma démarche a présent var st la détermination du type
d’accompagnement qui fait défaut au regard desodisfs déja existants sur le
département des Alpes Maritimes.

® Observatoire National de fin de vie, rapport 2011, « fin de vie : un premier état des lieux », p.39.
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Deuxiéme partie :
UN ACCOMPAGNEMENT DE FIN DE VIE SPECIFIQUE AUX
PERSONNES EN SITUATION DE HANDICAP

Nous sommes tous interrogés par les questions angecnent le sens de la vie. Nous
ignorons comment nous allons finir et cette ignoeanreuse le lit de nos peurs, de nos
représentations et de nos angoisses, tant etrsigoie nous évacuons toutes les questions

qui s’y rattachent. Finalement la fin de vie remvaila vie.
« Un riche laboureur, sentant sa mort prochaine,

Fit venir ses enfants, leur parla sans témoins.Jean de la Fontaine.

1 Du cadre législatif de 'accompagnement de fin de vie

Les soins palliatifs et 'accompagnement de finveeeont un enracinement en France a la
fin du XVIlleme siécle avec la création des hétlsu qui s’occupaient des mourants. La
notion de soins palliatifs fut promue dans les asn&970 par les pionniers du Saint
Christopher Hospice de Londres qui visait surtautrl de vie des personnes atteintes d’un
cancer. C’est toutefois dans les années 1980,a1t€&r que les soins palliatifs ont été mis
en ceuvre pour accompagner les sujets en phasenadenatteints d’autres affections et

notamment pour les jeunes patients atteints du sida

Soins palliatifs et accompagnement de fin de vieso® pas dissociés dans les textes de
loi. Les textes de loi relatifs aux soins pallsitét a 'accompagnement sont listés en
annexe V selon la liste de la SFAP. Je ne dévelapmpie ceux qui prennent sens pour

mon étude.

1.1 Histoire du concept de soins palliatifs.

Comme nous l'avons vu ci-avant, le concept émeayes des années1970 dans les pays
anglo-saxons pour qui I'ambition était de s’occupler la souffrance et de la prise en

charge de la douleur alors que la médecine curatétait plus opérante.
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C’est a Montréal que le Pr Balfour Mount fonde tempier service de soins palliatifs. C’'est
a lui « que I'on doit la premiére utilisation durte soins palliatifs, a la place du mot
hospice $.

En France, c’est la circulaire Laroque du 26 a®@®@6lrelative « a I'organisation des soins
et a 'accompagnement des malades en phase teensirgli va permettre d’ouvrir des
unités de soins palliatifs ou va se développeruwauet a mesure le concept. Dans cette
circulaire, 'accompagnement est reconnu commepamnige essentielle des soins palliatifs
visanta réinscrire la fin de la vie dans le cadre des rations sociales habituelles. Cet
accompagnement cherche a replacer la personne panue au terme de sa vie dans
son contexte familial et social. L’'accompagnemenngage non seulement les soignants

mais aussi la famille et des bénévolés.

Le concept de soins palliatifs sera défini poupdamiere fois dans la loi du 9 juin 1999
« visant a garantir le droit d’acces aux soinsigtit » art. L £ B. A la suite, différents
plans nationaux vont se succéder pour promouvaioteept dans tous les lieux de soins
(I'actuel est celui de 2008-2012).

Le terme « palliatif » était au départ réservé gexsonnes atteintes de cancer et s’est
défini en opposition au terme « curatif » Or avecsida, I'accroissement des maladies
chroniques et le vieilissement de la populationyatf et palliatif s’entendent en

complémentarité dans le concept de soins continus.

Alors que la médecine tend vers une hyperspédialisdes soins palliatifs proposent de
ne pas contenir la prise en charge au traitemela deladie mais de I'élargir a la prise en
compte de la personne dans sa globalité et salanitguen s’intéressant a sa biographie,
son environnement et aux differents champs de sdfraonce (physique, morale,

spirituelle, sociale...). C'est cette évolution declanception des soins palliatifs qui me
permets aujourd’hui de penser qu’il est possiblecer une offre de service médico-
sociale qui répondrait a ces derniers criteressrjmie développerai dans ma troisieme

partie.

® LANAU M-L, « origine et inspiration »in Jacquemin D. Manuel de soins palliatifs, Dunod, 2002,
; 21-31.
PAvis du CCNE, « fin de vie, arrét de vie, euthanasie », 27 janvier 2000, 16 pages.
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1.2 Les trois lois principales concernant la fin de vie

e 1999 : loi n°99-477 du 9 juin 1998sant a garantir le droit a I'acces aux soins
palliatifs. Elle introduit dans la législation francaise ldnpipe que «toute personne
malade dont I'état le requiert a le droit d'accéderdes soins palliatifs et an
accompagnement. Il est a noter que cette formulation s’adressdeute personne quel
que soit son age, quel que soit le lieu ou ellr@ave, et pas seulement les malades en
phase terminale comme I'évoquait la circulaire 4ab986. Les moyens sont définis dans
le cadre des projets d’établissement et dans lesate d'objectifs et de moyens. Et pour
faire le lien avec le domicile, la loi précise das structures alternatives a I’hospitalisation
peuvent s'adjoindre le concours de professionnelsahté en libéral et d’associations de
bénévoles auxquels cette loi a donné un staes. établissements medico-sociaux sont
aussi concernés et le décret du 6 février 2006iggégue dans le cadre du projet
d’établissement ou de service doit étre définiensemble des mesures propres a assurer
les soins palliatifs ». Elle y précise la nécessédormation des professionnels, et souligne
gue faute de compétences requises, il est depganeabilité de chacun de faire appel a des

équipes mobiles.

e 2002 : loi n°2005-303 du 4 mars 2002 relative ausitsl des malades et a la
qualité du systeme de santé. Elle stipule quepetaonne malade a le droit au respect de
sa dignité » (art. L. 1110-2) et que « les profassels de santé mettent en ceuvre tous les
moyens a leur disposition poassurer a chacun une vie digne jusqu’a la mort (art. L.
1110-5) ; Pour autant, la loi ne définit ce qu’stdignité car ce n’est pas une notion
exclusivement juridique mais aussi philosophiqueétatque. De plus cette loi, dans son
article premier précise que les soins palliatifdsent a soulager la douleur, a apaiser la
souffrance ». Elle introduit la notion de consergaméclairé. et elle crée la notion de
personne de confiance qui sera consultée si lsopee en fin de vie n’est plus en état

d’exprimer sa volonté (art. L. 1111-6).

e 2005 : loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 dite « LL@onetti » relative aux droits
des malades et a la fin de vie. Elle ins@ie la sauvegarde de la dignité du mourant et
sur l'assurance de la qualité de fin de vieElle renforce le role de la personne de
confiance qui peut signer le document d’informabnie consentement remis a l'usager et
qui doit étre informée si le médecin décide un mauvtraitement ou étre consultée en cas
d’'arrét et de limitation de traitement. Sa fonctiest opposable au médecin car elle
s’exprime au nom de l'usager et selon ses instmstiCe texte permet au meédecin de
pouvoir soulager la personne malade avec un traiteméme si celui-ci risque d’abréger
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sa vie. L'intention des soignants est bien de gmila&t non de mettre fin a la vie des
patients. Elle introduit pour les personnes en @hasminale un lien entre le refus de
traitement et I'obstination déraisonnable (ou acbarent thérapeutique) qu’elle définit par
des actes « inutiles », « disproportionnés » oyamtd’autre effet que « le seul maintien
artificiel de la vie ». Elle précise I'obligatiorednettre en ceuvre une procédure collégiale
lorsque la personne ne peut plus exprimer sa wlqaot prévoit une concertation avec
I’équipe de soins, I'avis motivée d’'un autre méde&s souhaits antérieurs de la personne
(directives anticipées ou personne de confian@)islde la famille ou d’'un proche. Tout

doit &tre consigné dans le dossier du pafient.

1.3 Définitions des soins palliatifs et de 'accomp agnement.

» Définition de la loi n°99-477 du 9 juin 1999 : eslsoins palliatifs sont des soins
actifs et continus pratiqués par ugguipe interdisciplinaire en institution ou @omicile.
lIs visent a soulager la douleur, a apaisesdaffrance psychique, a sauvegarder la

dignité de la personne malade et a soutenir son entrage »

» Définition de la SFAP (société francaise d’acconmgagent et de soins palliatifs),
1996 : « les soins palliatifs sont des soins adifiévrés dansine approche globalede la
personne atteinte d’'une maladie grave, évolutivetemminale. L’objectif des soins
palliatifs est de soulager les douleurs physiquees autres symptdmes, mais aussi de
prendre en compte la souffrance psychologique, sade, et spirituelle. Les soins
palliatifs et I'accompagnement sont interdiscipiiaa. lls s’adressent au malade en tant
que personne, a sa famille et a ses proches a ilcen institution. Ldormation et le
soutien des soignantst des bénévoles font partie de cette démarctsesdias palliatifs et
'accompagnement considérent le malade comme wn\v@éant, et la mort comme un
processus naturel. Ceux qui dispensent des solififsacherchent a éviter les traitements
déraisonnables. lls se refusent a provoquer imtendllement la mort. lls s’efforcent de
préservera meilleure qualité de viepossible jusqu’au décés et propasesoutien aux

proches en deuib>

» Définition de I'OMS (organisation mondiale de langg, 2002 : « Les soins
palliatifs cherchent a améliorer tpalité de la vie des patients et de leur familleface

aux consequences d'une maladie potentiellement efftegrtpar la prévention et le

8 Article « soins palliatifs et accompagnement », repéres pour votre pratique, INPES, mai 2009)
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soulagement de la souffrance, ainsi que le trait¢mie la douleur et des autig®blemes
physiques, psychologiques, et spirituelgui lui sont liés.....proposent usysteme de
soutien pour aider les patients a vivre aussi actément que possible jusqu’a la mort,
offre un systéme de soutien qui aide la famille &hir pendant la maladie du patient et
leur propre deuil, utilisent une approche d’équipepour répondre aux besoins des
patients et de leurs familles en y incluant une néssaire assistance au deuil, peuvent
améliorer la qualité de vie et influencer peut-étreaussi de maniére positive I'évolution

de la maladie, sont applicable tét dans le découde la maladie... »

1.4 Organisation des soins palliatifs en France

Pour brosser rapidement cette organisation nagoradr nous verrons sa déclinaison
départementale dans le chapitre 3 de cette deuxiamie, nous pouvons dire qu’elle est
sur le modele de l'organisation en « réseau deésanCette derniere doit privilégier la
coopération entre les différents acteurs et éldtesegmentation de la prise en charge des
personnes ou de leurs proches. La politique des gailliatifs en France a pour objectif de
répondre aux besoins des malades et de leurs groétmur cela, sont rassemblés
différentes structures et dispositifs de soins démpntaires chargés de porter une culture
palliative. Un guide de bonnes pratiques de la déneapalliative (circulaire DHOS du 9
juin 2004) précise I'importance de la réflexion éthique, de #ccompagnement, de la
multidisciplinarité, de I'écoute et de la collégiaté des décisionsL’objectif est d’offrir

un accompagnement de qualité partout ou les maladesent avec la possibilité de faire

appel a des associations de bénévoles.

De fait, la politique de développement des soinfigtiés en France a pour objectif de
créer une culture des soins palliatifs et de l'aggagnement, intégrée a la pratique
soignante et a I'’éducation citoyenne. Il s’agit mmas d’'un objectif « médico-médical »,

mais d’un objectif étendu au médico-social avecdimeension citoyenne et éducative.

2 Un accompagnement de fin de vie spécifique ?

La culture palliative interroge la complexite, aetsité et la vulnérabilité de 'hnumain qui
donnent la direction de la démarche de soins eagttent de subordonner la technique a la

qualité de 'accompagnement humain.
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2.1 Le concept d’'accompagnement de fin de vie

« L'accompagnement d’'une personne en fin de vieeton entourage consiste a apporter
attention, écoute, réconfort, en prenant en coegteomposantes de la souffrance globale
(physique, psychologique, sociale et spirituellk)peut étre mené en lien avec les

associations de bénévoles ; L’accompagnement dilieage peut se poursuivre apres le

décés pour aider le travail de deufl. »

2.1.1 Les enjeux de I'accompagnement

« Quelgu’un existait qui pouvait prendre soin da sorps et de sa misere, sans qu'il
éprouvat de honte pour lui-méme ou de haine powérwin, le désir de mourir ou de

tuer »°

L’accompagnement est une notion floue dans le sgnky a une multitude de définitions
selon le sujet ou I'objet de 'accompagnement, naaissi du contexte dans lequel il se
situe. Ce sont les religieuses, dans les hospieés anissi a domicile, qui sont a l'origine
de I'accompagnement des malades en tant que « adicah» dans I'espace médical.
C’est dans le champ médico-social que cette noteose définir autour des publics des
personnes handicapées ou agées, et I'intérét edtagpgompagnement abandonne I'aspect
religieux du devoir pour se professionnaliser. M@isur autant, 'accompagnement ne
veut pas dire ipso facto exercice de tout professb Il ya des conditions a remplir dont

I'enjeu, a mon sens est une éthigue spécifdpidaccompagnement que je résumerais en

trois points :

- reconnaitre la personne comme un interlocuteur retpartenaire légitime et

responsable.

- Neégocier les conditions de son intervention ave@dasonne qui se trouve en

situation de demande.

- Hiérarchiser ses obligations par rapport au béiaéfic de I'aide, au prestataire
employeur, et au financeur de 'action en respedeprincipe de loyauté vis-a-vis

de la personne.

° D'aprés la conférence de consensus ANAES « Accompagnement de la personne en fin de vie et de ses proches »,
01/01/04,]WWW .has-santé.fr])
1% Joseph Kessel dans « Les cavaliers ».
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En ce sens, lidée que lI'accompagnement est ura@arsens d’artisanat est parlante
(pratique éclairée, exercice professionnel négoci€ette fabrication ne peut
s'industrialiser, se standardiser. Elle appelle ct&ativité, I'imagination car chaque
personne est unique. L’accompagnement est une megacentre un professionnel et une
personne. Accompagner veut dire « prendre poupagnon, se joindre a quelqu’un pour
faire un déplacement en commun » et compagnonmélae étymologie que co-pain ;

avec I'on partage le pain.

Le second enjeu que je souhaite évoquer, c’est dét dinancier. En effet,

'accompagnement ne s’administre pas dans un testgpslardisé : il exige du temps, le
temps d’établir la communication, d’entrer réelleinéans la relation, de définir ensemble
le cadre et les conditions de lintervention, depexter le temps de cet autre qui
paradoxalement n’a peut-étre plus beaucoup de témypgre. L’accompagnement de ce
temps si précieux ne semble pas assez reconnwsdaradeur existentielle pour lui donner

les moyens matériels et donc financiers, d’exister.

Il n’y aura jamais d’accompagnement type, de modbbkolu. C’est a chacun de composer

avec l'autre et soi-méme. C’est ce qui donne ladar la relation d’accompagnement.

2.1.2 Latemporalité

Les soins palliatifs n’'interviennent pas « lorsfjo’y a plus rien a faire » ou « lorsqu’il N’y

a plus de traitements spécifiques ». « La quest®ita fin de vie ne saurait se réduire au
seul temps de la toute fin de vie ; Elle fait itiop dés I'annonce de la maladie grave, et
s’invite tout au long de la maladie ou du vieilissent, elle s’éprouve lors des derniers
instant et se prolonge apres le déces dans |ld dase funérailles et dans I'épreuve du

deuil »* .
Pour cela, 'accompagnement peut se faire :

* Des le début d’'une maladie grave, invalidante oswajoutant a une déficience,
En effet, celle-ci va modifier le rapport de la g@mine a elle-méme, a sa propre vie, a la
vie. Face a sa propre vulnérabilité et sa propregption de mortel, la personne a un fort
besoin d’accompagnement pour la soutenir mais gossilutter contre les inconforts.

* Au cours de I'évolution de la maladie invalidante de la déficience ; lorsque

' Observatoire national de la fin de vie, rapport 2011, « fin de vie : un premier état des lieux », p.14
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I'état de santé s’aggrave et que se pose la quededa pertinence de la continuité des
traitements lourds et spécifiques. S’ils sont spsiokes d’entrainer une survie, alors les
conditions, la qualité et le sens de cette survrg Bterrogés par la personne et sa famille.
L’accompagnement est nécessaire pour atténueruffraace psychique par I'écoute, la
présence, I'organisation du quotidien et la redmerd’'un confort maximum. La demande
adressée a la médecine est une prolongation déejamais dans une qualité de vie

acceptable et c’est la que I'accompagnement prensl s

* Au terme de la vie ; lorsque I'état de santé dpdesonne 'amene au terme de sa
vie, on parle de phase terminale. C’est le momanes traitements n’ont plus lieu d’étre.
L'impensé et I'impensable cheminent de l'inconstianla conscience. La présence par
I'écoute ou le silence, la compréhension des dermidemandes, les derniers gestes de
confort, la relation humaine jusqu’au bout poupkasonne et sa famille ou ses proches

font partie de 'accompagnement.

» Apres le décés ; la famille continue a avoir besb@tre accompagnée au moment
de I'enterrement, dans ses démarche administratilees |'expression de son vécu de la

perte d’'un étre cher,....

2.2 Les personnes en situation de handicap etlafi  n de vie

Ce paragraphe a pour ambition d’objectiver les ifipd#és liées a 'accompagnement de
la fin de vie d’une personne en situation de haplic'est-a-dire en quoi cela est différent

d’une autre personn.

Tout d’abord, la personne « handicapée » a de uiaét fragilité et un besoin d'étre
accompagnée qui la conduit a étre assimilée a temeou un malade. Les personnes
handicapées, et leurs proches, demandent un acgaoepant complexe avec une
diversité de compétences, ce qui entraine une ddenae grande disponibilité, une
souplesse et une coordination. Les personnes <dagées » sont face souvent a des
attentes paradoxales voire contradictoires entraldsir d’autonomie et la demande
d’accompagnement pour une autonomie a moindre@isgues Lacroix le résume ainsi :

« pour toute personne « handicapée » dépendante,exige d’'accepter la contrainte de

2 Handicap et accompagnement, Henri-Jacques Stiker, Dunod, Paris, 2009, chapitre 2 de la premiére partie.
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'accompagnement, vecteur paradoxal d’autonomié Marcel Nuss parle du besoin de
sécurité lié a l'accompagnement qui impligue unetagee régularité, une certaine
permanence et une certaine cohérence. Pour leiaétonome, « c’est organiser mon aide,
avec plusieurs personnes, comme je I'entends namis de respect et la conscience de
lautre... ». Il dit également: «accompagner deofacsécurisante impligue calme,

patience, délicatesse et prévenance. »

D’autre part, la personne « handicapée » se trdéjgeplacée au centre d’'une constellation
d’intervenants multiples et elle demande un minindercompétences requises pour l'aide
a domicile et non des personnes en difficulté $ecipi exercent des responsabilités
auprés de personnes vulnérables. Marcel Nusscétiit « les personnes handicapées sont
menaceées sans cesse d’étre ravalées au rang dlangtune relation qui porte atteinte a
leur intimité physique...attendent du bon accompagmente que la chair percevante

attend... ».

En résumé, la demande d’accompagnement exprimédappersonne en situation de
handicap est a la fois globale et complexe (conmgéte souplesse d’horaires, attentes
affectives et positionnement éthique de haut niveawce qui peut entrainer des conflits
avec les professionnels qui revendiquent la Iégiime leur intervention, de leur savoir et

gu'il leur est parfois difficile de subordonner aattentes des usagers.

Pour finir, le manque de temps est une plainterrénte et partagée parce que les actes
sont calibrés pour des impératifs de service ouinsgfisance des effectifs, or a cause du
handicap, justement certains actes demandent plusndps et de moyens humains face

aux limitations et impossibilités.

Le vécu des personnes « handicapées » dépendaxi@snse souvent par un sentiment de
mésestime de soi, d’humiliation, d’indifférence reoide mépris. C’est pourquoi,
I'accompagnement de fin de vie doit impérativenrépondre au besoin de la personne de

se sentir sujet.

2.3 La notion de CARE

Le care (traduction francaise : sollicitude et/@insavec comme connotation une forme
d’engagement) est une notion extrémement politefuéconomique qui a vu le jour dans
les années 1970, aux états unis, portée par legemmnts féministes. En quelques mots,
aux états unis son origine vient du contexte soefahistorique de I'esclavagisme. Le
service rendu a autrui par des femmes noires répasa l'inégalité raciale.
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Le militantisme féministe s’en est saisi car cghieas commercialisé dénaturait le care
d’'une part et cette référence exclusive a la m@érdies femmes dédouanait les hommes de
toute implication en la matiere. Ces mouvementsirfistes ont voulu démontrer que le
care était un réel travail, le plus souvent inJesiar non reconnu et qu’il pouvait dépasser
la notion de catégorisation sociale car non at#iiibel par essence a la femme. Le care est
devenu une réflexion et une position éthique eitipak relative a 'ensemble des aides et
soins apportés en réponse concréete aux besoirmittes dans des économies formelles ou
informelles. Les valeurs que I'on associe aux fesiae qui nourrissent le care sont
prévenance, attention aux besoins des autres, &siopa responsabilité, attention

éducative.

Joan Tronto, professeure de théorie politique a Newk, a écrit plusieurs ouvrages sur
I'éthique du care et a donné une impulsion nouvéltette notion. Elle a défendu l'idée
gu’apporter une réponse concréte aux besoins dessapose une question d’organisation
politique fondamentale basée sur [I'expérience deacwm du quotidien. Ce

repositionnement a porté le mouvement de lutteredatsida.

Joan Tronto donne une définition du care que jemstpour mon travail d’élaboration
d’offre de service : « le care est considéré conume activité générique qui comprend
tout ce que nous faisons pour maintenir, perpé&tieeparer notre monde, de sorte que
nous puissions y vivre aussi bien que possiblanGede comprend nos corps, nous méme
et notre environnement, tous les éléments que whaeschons a relier en un réseau

complexe, en soutien a la vie'S.

En ce sens, le care ne s’adresse pas uniquememtéaunis mais également a l'univers,
partout ou est pris soin de I'étre. La notion dedde alors n’est pas standardisée mais est
une constellation d’attentes, d’aspirations sirggel, irréductibles et contextualisées.
L’idée est de produire du soin en ayant saisi lé®grupations et les besoins des autres.
Joan Tronto affirme que la prise en compte desibgstes autres est décisive pour guider
I'action, ce qui éclaire notre offre de service uatie dont le cceur de métier est

I’évaluation des besoins des personnes en situdédrandicap moteur.
Elle attribue 4 phases au care en tant que prosess$id, que je vais résumer :

* Se soucier decette phase implique la constatation d’'un bestifévaluation de

la possibilité d’y répondre. Ce soucis des auteegécrit a un niveau social et politique par

3 Un monde vulnérable, Joan Tronto, édition la découverte, 2009, P.143.
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I'approche adoptée par la société a I'égard d'ureblpmatique ou d’'une population
particuliére. Je peux dire que cette phase esedralans les 2 premieres parties de ce

mémoire.

e Prendre en chargeentraine une responsabilité sur le fait que lmeut faire

guelgue chose pour traiter ces besoins non sagiska prise en charge implique certaines
conceptions de l'action et de la responsabilitésdiEnprocessus de soins. Il s’agit de
réfléchir sur toutes les taches et activités paaneta prise en charge, c'est-a-dire sur la
démarche globale qui permet la réponse. C'est egj@me propose de faire dans f4%3

partie du mémaoire.

* Prendre soin c’est rencontrer directement les besoins de &re. dans I'action
du care, écrit-elle. Proposer de I'argent n’est lgasolution aux besoins humains, par
contre il peut contribuer au prendre en charge.Zd@geaux ne doivent pas étre confondus
afin de ne pas sous-évaluer I'acte de prendre eteugegard de I'argent.

* Recevoir le soin cette phase implique la reconnaissance de cd’'apjet de la

sollicitude réagit au soin gu'il recoit. Cela petrde vérifier que la perception premiére du
besoin est juste ou bien qu'il faut la réajusteres€ en quelque sorte la phase de

I'évaluation de la réponse apportée.

 Ces 4 phases décrivent une pratique du care <eidéafin de répondre aux
besoins concrets. Parmi les acteurs concernésmaré on trouve les aidants informels,

mais également les professionnels du secteur seaataire ou médico-social.

* En conclusion, la lecture du livre de Joan Trorgbvenue chez moi interroger la
dimension démocratique et sociétale de la notiowate. Son approche est celle que je
retiens pour démontrer que cette démarche du céireatter 'accompagnement de fin de
vie que je développe en tant que nouvelle offresdrvice que je dirige (cf. troisieme
partie, 1.2.2).

3 Etat des lieux de la question sur le département 06

Ce chapitre a été élaboré a partir de divers émtietmenés auprés de responsables ou
cadres des principales structures intervenant ¢larchamp des soins palliatifs et de
'accompagnement de fin de vie du département dpgesAMaritimes. La lecture des
schémas départementaux et du SROMS a participéerégat a sa construction. Ces
entretiens permettent de comprendre la constitulioréseau, bien que tous les services ne
soient pas représentes.
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3.1 Les acteurs des soins palliatifs et de I'accomp  agnement

3.1.1 Structures et dispositifs du champ sanitaire

* L'unité de soins palliatifs (USPJe I'Archet | a Nice est la seule équipe sur le

département. Il y a douze lits et les patients sdn¢ssés par le CHU ou les médecins de
ville. L’'admission se fait aprés une évaluationl’dguipe mobile de soins palliatifs. La
durée moyenne d’hospitalisation complete est d@ass et il y a environ une admission
par jour. Les situations sont les plus complexed sr le plan clinique qu’éthique.
L’équipe est composée de 10 infirmiers, 11 aidegnsmtes, 2 agents de service
hospitalier, un médecin chef de service secondéupautre médecin, une psychologue,
0,4 d’ETP d’assistante de service social et ungeca@ santé que jai rencontrée en
entretien.Compte tenu du nombre de places et de la complexites situations de

handicap moteur, ils n’accueillent en général qu’ue personne a la fois.

e L’équipe mobile de soins palliatifs (EMSBE® situe également a I'’Achet |, dans les

mémes locaux que I'USP. Elle a 4 missions prineipalLa premieére est le soutien,
'accompagnement et la formation aupres des équipeaillant dans les structures avec
des lits « soins palliatifs >k.a seconde est 'accompagnement a domicile aupréesd
bénéficiaires connus de I'USP, ou sur sollicitationlu Réseau ou du médecin traitant.
La prise en charge se fait toujours sur avis médigatroisieme est la formation générale
sur les soins palliatifs et 'accompagnement gadesisse a toute structure qui en fait la
demande. Pour l'instant cette formation est gratuia quatrieme est I'évaluation avant
hospitalisation a 'USP. L'équipe est composée defiBmieres, un médecin responsable
secondé par un autre médecin, une psychologue dEI® d’'assistante de service social
et la cadre de santé que j'ai rencontrée qui partan temps sur les services. Ces 2
services ont été regroupés sur le méme site, il & mois environ. Auparavant, les
associations de bénévoles au nombre de 3 intemm@n@ius les jours, se partageant ainsi
les jours de la semaine, ce qui n’était pas coalfbet pour les patients qui, de fait, étaient
visités tous les jours par des personnes difféserite changement de lieu a permis
d’évoquer le changement des pratiques. Au coursied’tencontre avec toutes les
associations, il leur a été demandé de s’adagtedamande des services en organisant un
planning correspondant aux besoins des patientstifcité de présence, de relation,
réactivité aux situations de solitude et d’écout@ce a ce lourd travail de coordination, les
associations de bénévoles ont, jusqua aujourd’hdecliné leur démarche

d’accompagnementLa responsable de ces 2 structures souligne le mare d'un
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service de type prestataire de service pour répondr a un besoin repéré
d’accompagnement du patient mais aussi de la famaélqui a besoin de soutien dans
des choses tres concrétes de la vie de tous lesrgofadministratives, écoute,

épuisement, ...).

* Le Réseau SLARACA, situé a I'hdpital de Cimiez a Nice, dont le resgairle est

un cadre de santé qui a bien voulu me recevoiRéseau est sollicité lorsque la gestion
d’'une situation a domicile devient complexe. Il aftrs force de propositions. Il a 72
patients en charge, actuellement. Les personnegepeleur étre adressées par n'importe
guel professionnel. Sa mission est d’établir lellagé de professionnels autour du patient
en correspondance avec ses besoins individualiseféseau organise également des
formations sur la SLA. Son équipe est composée dadre de santé, d’'une secrétaire,
d’'une psychologue, d’'un ergothérapeute. Il a unieeiase 24h/24 d’infirmiers. Il est
financé par 'ARS qui depuis 2011, a baissé de 20% budget de fonctionnement. De
I'entretien mené, il ressort que la pathologie aleéSLA est tres spécifique car c’est une
maladie |étale. Les personnes souhaitent resteuradbmicile et ne pas étre hospitalisées
ou transférées en EPHAD. Or, elles ont un besoiméeement important d'aide a
domicile de type auxiliaire de vie. Leur pathologietraine un isolement social et elles
souffrent de solitude. Le pronostic vital génére torte angoisse et les empéche d'étre a la
vie. De plus, elles ont besoin d’un accompagneraémtinistratif.Ces besoins ne sont pas
couverts actuellement, d’autant que le service ne peut plus y répondrefatmn
satisfaisante du fait de la baisse des financenggmt® entrainé une diminution des
consultations de psychologue. Le Réseau ne faippsl aux associations de bénévoles

leur préférant un personnel extrémement formé amedU soins palliatifs, au minimum.

« Les lits identifiés sont en fait une reconnaissance donnée a desceserv

hospitaliers fortement concernés et impliqués dasssoins palliatifs. Ainsi, ils peuvent
bénéficier de moyens facilitant la prise en chatgéaccompagnement. Il s’agit d’un relais
pour les prises en charges difficiles, ou un rppitr les proches. Par exemple, a Nice, le

centre saint Dominique a 8 lits « soins palliatifs

3.1.2 Structures et dispositifs du champ médico-soc ial

» HAD est une association loi 1901 ceuvrant dans le chdmpnédico-social
localisée a Nice. Elle couvre le littoral et le reaypays jusqu'a Carros. Elle partage la
zone d'intervention départementale avec 3 autrescétions. Elle a un agrément pour 100
lits avec un tarif sécurité sociale dit T2A. Sofr@fde soins a domicile s’adresse a toutes
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les personnes sans distinction d’age a conditianad’ besoin d’'une multiplicité de soins
infirmiers, et va jusqu’aux soins palliatifs. Lesrponnes lui sont adressées par I'hépital ou
le médecin traitant. La demande est étudiée erpéaiiun projet de soin selon la loi du 4
mars 2002 est établi. L'HAD est tenu de se rendmesdes EHPAD pour dispenser des
soins experts ou techniques. L’équipe est compdse® infirmiéres, 40 aides soignantes,
des kinésithérapeutes, une psychologue, 2 asgstauciales, une diététicienne, hors
équipe d’encadrement. J'ai été recue par un camhi@lgjui est chargé des admissions. I
ressort de cet entretien que les situations aveditep sont plus compliquées a gérer ne
serait-ce que vis-a-vis des représentations ;rétdade serait plus noble pour le quidam.
Ce sont les assistantes sociales et la psycholpgusont chargées de I'accompagnement
des personnes en fin de va, il manque du temps nécessaire a une présence aep
des familles qui sont tres demandeuses, notammenpras le déces. Quand une
personne est seule a domicile, l'organisation du qtidien est extrémement
compliquée. L'HAD a une prestation « garde-malade » qu’elleitpdispenser jusqu’'a 3
heures par jour pour des soins palliatifs. Elleéaabligée par 2 fois de faire appel a une
association de bénévoles, mais cela n'a pas abauties situations ne rentraient pas le
cadre de I'offre de la dite association. En coriolys’équipe ne dispose pas de moyens
suffisants en termes d’heures de présence pour effaer tous les accompagnements

de fin de vie et le soutien auprés des familles.

* UNISAD de I'hépital Arnault Tzancka Saint Laurent du Var, propose une prise

en charge a domicile, selon 3 modalités correspundatrois services distincts. J'ai
interrogé la directrice de ces 3 structures. Le §8dns a domicilep 510 places sur tout

le département et s’adresse aux personnes agémsx gersonnes « handicapées » de
moins de 60 ans. En ce qui concerne ces dernikrgwjse en charge est plus lourde
(toilette d’1H30, 2 personnes...) et il n'est pasmwdKe moyen en personnel pour le faire.

Il faut donc limiter ces prises en chargelLe service « sida eréé en 1982 a actuellement

une enveloppe globale pour 30 lits répartis enitsQobur les malades atteints du sida, 10
lits traitement de la douleur et 10 lits soins ip#ifls. C’'est une sorte de mini HAD qui
couvre le département avec une tarification T2Aquetpeut accompagner des personnes
« handicapées sans limite de durée de prise egechiar pour finir, un service HAde 30
places qui accueille des personnes ayant besoire diwiltiplicité de soins. La directice
souligne le fait que les personnes « handicapé&gesnandent surtout une aide a la toilette,
acte trop lourd pour un SSIAD et pas assez poltAD. Par contre en soins palliatifs, il
est nécessaire de les prendre en charge sur lesspla service « sida » puisque I'équipe
dispose de moyens plus appropriés grace a la ootagiobale. La particularité du

-44 - Laure LONGCHAMPS - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2012



domicile, dit-elle, c’est que les professionnel$vdot s’adapter a I'environnement et a la
famille. Le service a passé convention avec unecéton de bénévoles, mais a chaque
proposition il ya eu un refus de la famille qui s®uhaitait pas une personne étrangére
supplémentairel.a qualité de 'accompagnement dépend du temps domtisposent les
professionnels et le paradoxe c’est que le tempslationnel ne se compte pas pour
faire vivre le plus intensément possible les derni® moments d’'une personnePour

cette responsable, le mode de financement déteceite qualité.

 Le RESOP 0O€st une association loi 1901 qui couvre I'est dpati@ment dont
Nice. Elle est financée par 'ARS avec un budgetfalectionnement annuel pour 150
patients alors qu’il en suit actuellement enviro@05 Sa mission principale est la
coordination des soins et des actions médico-&xipermettant une prise en charge
globale afin de maintenir la personne en fin deavdomicile. Ce service est cadré par un
contrat d’objectifs avec I'ARS et un cahier desrgea trés précis. Il se doit de dispenser
des formations auprés des professionnels et dasdiffla culture palliative. Il vient en
appui aux médecins référents. Il est porteur dmilalu 22 avril 2005. Son équipe est
composée d’'une assistante de direction a temps @lal’'un médecin coordonnateur, d’'un
psychologue, d’'une assistante de service sociah dadre de santé, tous a mi-temps. La
finalité de ce service est le maintien a domiciRaur autant, la tenue de leurs
statistigues montre que le pourcentage d’accompagment des personnes en situation
de handicap moteur est trés faible, en moyenne 0,1¢% pour 500) par an, malgré des
conventions récemment passées avec I'APF et 'AFMCe qui prédomine c'est la
cancérologie et la gérontologie.

3.1.3 Associations de bénévoles

» AlbatrosO6est une association loi 1901, a but non lucratéecen 1993 dans le
département par une religieuse. La présidenteassattive et anime un groupe de paroles
pour les bénévoles-accompagnateurs. Elle recojiremier RDV les accompagnateurs
postulants, puis une psychologue fait un entrgpiels axé sur les motivations profondes
des demandeurs. L’'association est obligée de digpame formation initiale sur un an a
raison d’'une intervention extérieure une fois paisnpuis de la formation continue avec
une intervention mensuelle sur des themes en liet #approche de la mort. Les
formateurs le font en général gratuitement ou gékaour leurs frais de déplacement. En
effet, 'association a pour financements les ctitea (25€) de ses 200 adhérents, la

participation de 45€ annuels par les participanisfarmations, les dons et une subvention
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de la SFAP qui diminue puisque I'enveloppe natienallouée par l'état baisse.
L’association intervient dans les hopitaux et I€HAD, sur prescription médicale ou sur
demande de la famille, avec une convention quiecHihtervention de ses bénévoles qui
peuvent parfois étre invités aux réunions de senActuellement, Albatros06 a signé 29
conventions sur tout le département. Elle a miplace un groupe mensuel, animé par une
psychologue, d’accompagnement au deuil pour lalli@noiu les proches. Il y a une
cinquantaine de bénévoles qui couvre méme leseglté I'arriere pays, le plus souvent
parce qu'ils y habitenEn ce qui concerne les accompagnements a domicilejée est
qgue c’est plus difficile parce qu’il n’y a pas de tut clair contrairement a I'’hépital.
Finalement, il n’y a que 5 bénévoles qui veulent én faire du « domicile » et il y en a
tres peu d’effectué.Pour les personnes interrogées (administrate@sptiere, tous les
deux faisant de 'accompagnement), le domicile’estrpas de la fin de vie. Les personnes
ne sont pas en fin de vie et ont surtout besoisodéien, d’écoute. Les difficultés pour les
accompagnants sont le trajet, c'est-a-dire despaats difficiles, et I'investissement qui
dépasse I'empathie (probleme de juste distanagiaant I'épuisement)Compte tenu
des disponibilités de chacun et de la rotation desffectifs, des bénévoles manquent
pour répondre aux demandes bien plus nombreuses qukes accompagnements

réalisables.

 JALMAV est une association nationale, loi 1901 a butlnomatif, implantée il y a
une vingtaine d’années dans le département. L’@gagi composée d’une vingtaine de
bénévoles avec un turn over assez importdDétte association ne fait pas
d’accompagnement a domicile, préférant les interveions en structures (hopital,
EHPAD) pour des raisons de cadre posé par une prisn charge professionnelleLa
pratique est basée sur I'écoute du patient, dartalle et parfois des professionnels, sur
site. La formation des bénévoles est obligatoiréasdociation aurait un projet
d’accompagnement a domicile mais, faute de moyieasdiers et de bénévoles, il ne peut

se concrétiser.

* ASPAM est une association loi 1901 a but non lucratihéaente de 'UNASP
(union nationale des associations de soins pétljatjui regroupe 73 associations. Au
début, elle ne faisait que du domicile puis ellest’diversifiée face a la demande des
structures sanitaires. En ce qui concerne le dtemicie procédure est mise en place : les
demandes émanent des structures médicales aveellesqune convention a été passeée.
La coordonnatrice prend le*1contact et fixe un * rendez-vous afin de clarifier la

demande et les besoins. Elle détermine un binébmeisjtera la personne 2 a 3 fois par
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semaine. L’idée du binbme est de permettre I'échaegtre bénévoles, de diminuer
l'attachement a un seul bénévole et de permettta personne de ne pas ressentir
I'abandon si une bénévole part. Il est a noterlgge2 bénévoles sont toutes des femmes.
Une feuille de route est tenue et des statistigoas envoyées a 'TUNASP. La formation
est obligatoire, la présidente de I'associationuesmédecin spécialisé en soins palliatifs.
.Le probleme de la baisse de financements ne permpas de défrayer les frais de
transport, ainsi l'arriére pays nigois et les vallés ne sont pas couvertDepuis 2011,
'association a perdu un financement que lui alioda CPAM. Pour conclure, la
coordonatrice souligne la difficulté a quantifiar besoin d’accompagnement & domicile
gu’elle estime bien plus important que les réporggoriéestlle précise que le domicile
est plus difficile, les problemes rencontrés par tebénévoles étant plus complexes

comme l'attachement, la maltraitance, le lien famibl pathogéne et la saleté.

3.2 La politique territoriale quant a ce sujet

3.2.1 La politique de I’Agence régionale de Santé

L’ARS recoit par circulaires ou instructions miigelles des directives pour organiser les

soins palliatifs sur son territoire.

D’un entretien avec la référente « soins palliadiésI'ARS, il ressort que I'ARS pilote 2
dispositifs. Le premier, sanitaire, encadre les JJSRSP et les lits identifiés. Le second,
médico-social, encadre le réseau et ses actioosatdination.

En revanche, il n'y a pas d'axe prioritaire conegrnl’accompagnement du handicap
moteur a domicile, ni d’actions spécifiques en tavdes personnes handicapées. In fine ,
il N’y a pas de texte Iégislatif qui pointerait Isguations de maladie évolutive que I'on

maintient en vie et dont on se soucierait de lal&rvie.

Pour conclure, la fin de vie n'est pas prioritailens I'axe « Accompagnement » di 1
SROMS 2010-2016.

3.2.2 La politique du Conseil Général des Alpes Mar  itimes

I 'y a pas de référent soins palliatif départetagnni d’axe particulier concernant la
politique départementale quant a I'accompagnementiid de vie qui reste un sujet

transversal au champ de I'action social et médiealrevanche, le CG a créé en septembre
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2011 un Observatoire Départemental du HandicapAdiess Maritimes (ODHAM). La
vocation de TODHAM est double :

D’une part, ceuvrer a la convergence des politigeiedes actions visant a recueillir et

analyser toutes les données permettant d’évalsdragoins,

D’autre part, anticiper les besoins et proposeveatiéuels ajustements ou réorientations du
schéma départemental parallelement a [I'évolution lae situation des personnes

handicapées. Ce point est trés important car lénsahdépartemental handicap 2006-2011
n'aborde pas la thématique de I'accompagnemenindéef vie, contrairement au schéma
départemental personnes agées.

Des réunions techniques se sont déja tenues quan¢pgrage des besoins. Tous les
dirigeants d’associations participent a ces travdanx les premiers résultats seront connus

courant du dernier trimestre 2012.

3.3 Détermination d’'un manque d’accompagnementado  micile

Les francais regrettent que I'on meure trop sougehhopital : 58% d’entre considerent
que le lieu n'est pas adapté a la fin de vie (IFBI0). lls préféreraient largement finir de

vivre chez eux (81%)'

Il en est de méme pour les personnes handicapéesumumour qui I'hépital n'est pas
toujours adapté faute de moyens humains.

La recherche exploratoire que jai menée aupreslifEsentes structures départementales
me permet de diagnostiquer qu’'un accompagnemeaifisjpe au public de mon étude fait

défaut pour la raison que chacune d’entre ellesdimites.

En ce qui concerne les structures sanitaires quifstancées a la tarification T2A ou qui
subissent la baisse de leur budget de fonctionngrakes n’ont pas les moyens d’offrir un
accompagnement aux familles et un soutien psychiasaux patients en adéquation avec
le besoin repéré. Leur accompagnement a domicppencé toujours a une demande
hospitaliere. C’est pourquoi, elles font appel associations de bénévoles ou au Résop
06. Or, nous avons vu que les associations de bswe vont pas, ou trés peu, a

domicile préférant le cadre institutionnel rasstire leur offre I'hdpital.

* Observatoire du handicap, Rapport 2011, p.38.
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Les structures médico-sociales type HAD privilégiém soin et sont confrontées aux
mémes limites tarifaires que le sanitaire. Elle®t ebligées de limiter leur prise en charge
a domicile des personnes handicapées et ne pdiavtatde moyens accéder a la demande
d’accompagnement relationnel et de soutien aupredaimilles. D’autre part, le Résop 06

spécialisé dans le maintien a domicile renconée preu notre public.

Conclusion de la deuxieme partie

La culture des soins palliatifs s’est construitesiee paysage social et politique autour des
années 1980 avec l'apparition du sida. Il s’est dijnventer une nouvelle facon de
prendre soin de la souffrance physique et psychdwemalade et de son entourage.
L’accompagnement de fin de vie était de plus ers ptung et les réflexions éthiques
soutenaient I'idée que I'on devait répondre auxixhexistentiels et éclairés du patient

pour lui permettre d’accéder a une qualité de &rvie.
En cela, la notion du care prend tout son sens.

Pour ce faire, I'état a développé une organisaamitaire et médico-sociale sous forme de
réseaux territoriaux. Le département des Alpes tMaes est doté de toutes les structures

définies par le cadre national.

Une étude de ce maillage, basée sur des entretvemsles différentes structures a permis
de repérer les limites de chacune d’entre ellesdj@al’accompagnement de fin de vie a
domicile des personnes en situation de handicaguno€es écueils se situent de facon
itérative sur les thémes du soutien psycho-so@altien de l'aidé et de l'aidant,
accompagnement a long terme, accompagnement didigaadu sens large).

Dirigeant un service autonome au sein de I'associates PEPQ6, chargé de I'évaluation
des besoins des personnes « handicapées », jhaisoyporter le projet d’une création
d’offre de service spécifique répondant a ces Insspon couverts qui sera décrit dans la

partie suivante.
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Troisieme partie :
CREER UNE NOUVELLE OFFRE DE SERVICE POUR REPONDRE
A UN BESOIN NON COUVERT

1 Une offre de service inscrite dans la continuité de l'activité

actuelle de notre service

Avant d’engager la démonstration de la stratégaleda méthodologie d’action que je vais
employer pour porter ce projet, il me semble indisgable de définir la nouvelle offre de
service qui viendra compléter les offres actuetlesla structure que je dirige et de la

justifier.

1.1 Les contours de l'offre de service définis a pa  rtir du contexte

actuel du service

Ce paragraphe s’emploie a décrire, dans un pretamaps le contexte dans lequel va

s’inscrire la nouvelle offre de service, et dansaocond temps a la définir.

1.1.1 L’offre de service s’appuie sur la mission d”  expertise du service

Notre mission d’expertise (évaluation des besois gersonnes en situation de handicap,
et préconisations de réponses sous forme d’aidesitpies, d'aménagement de tout lieu
de vie et d'aide humaine, entre autre), nous rsie en prestataire de services. En effet,
nous menons cette mission en répondant a trois em@s extrémement balisées voire

Sériées, que nous passons avec trois organisniéedts.

La premierequi est a l'origine de la création de notre sexwitse les personnes effectuant
une demande auprés de la MDPH, comme nous l'avongrécédemment. Nous avons

démarré notre activité avec 30 dossiers mensuélmlaer chacun en 2 mois.

Nous fournissions a I'époque 2 prestations : umwaluation multidimensionnelle et une
autre de suivi de la mise en ceuvre du plan per$isdnde compensation, le tout étant
mené par une assistante de service social et mthérgpeute, assistés si besoin par notre

médecin, dans un cadre prédéfini par la conver@GAVIDPH-PEP.
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Deux ans plus tard, juillet 2010, la MDPH change@amande et nous demande de faire
plus d’évaluations en supprimant la prestationsdei. Cela semblait répondre a un
« engorgement » dans leurs services. Nous passoB@ d 38 dossiers et nous perdons un

mi-temps d’ergothérapeute qui réintégre I'lEM (indtd’éducation motrice) Rossetti.

Début 2011, suite a une restructuration profonddoatoureuse des services de la MDPH,
une nouvelle convention est signée (dont le CGetige) qui stipule que le besoin de la

part de leur structure n’est plus que de 15 éviangipar mois.

Nous évitons un plan social en redéployant un tephpis d’ergothérapeute et un temps
plein d’assistante de service social sur les ustile I'association.

Force est de constater le coté précaire du cadre/ention posé par le prescripteur dans
cette mission qui le change au gré, slrement, si@repres contraintes. Mais il n'est pas
question d’abandonner cette mission qui reste malgut la pierre angulaire de notre

service.

La secondeémane de I'AGEPHIP (Agence de Gestion du Fondssdition pour les

Personnes Handicapées) qui a lancé, pour la prerfaes, un appel d'offre national en
juillet 2010 (date a laquelle nous avions déja subchangement de la part de la MDPH)
et auquel nous nous sommes empressés de candidgtert été retenus sur le lot
« handicap moteur » pour toute la région PACA, netfectuons des évaluations en
direction des personnes en situation de handicap lpar insertion ou leur maintien dans

I'emploi, ainsi qu’en direction de leur employeur.

Ces évaluations répondent a un cahier des chamgegtécis qui stipule le contenu de
chaque prestation, sa durée et le nombre annuahmaaxde prestations a exécuter (cf.
Annexe VI). Il est a noter que cette mission neured pas la spécificité d'une assistante

de service social.

En revanche, bien des données de gestion du teimges eolts sont des inconnues qui
rendent cette mission aventureuse et hypothétigneeffet, nous ne savons pas a quel
moment de I'année, sur quel département, ou poeirtgpe et quel nombre de prestations

nous allons étre sollicités.

La troisieme commandest issue d’'une rencontre prospective que jaamigee avec le

CREEDAT-CICAT (Centre Régional d’Exposition d’Essa&t de Documentations sur les
Aides Techniques — Centre d’Information et de Conser les Aides Techniques),
association régionale basée a Marseille, et gypdsitive. Nous avons passé une premiere

convention en février 2011, pour effectuer en leem des évaluations aupres des
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personnes agees résidant dans le 06 et qui onsélépe demande aupres de la CARSAT
(Caisse d'Assurance Retraite et de la Santé awailyaCette nouvelle commande ne fait

intervenir que les ergothérapeutes de notre service

Nous recevons en moyenne 4 évaluations par moia part du CREEDAT-CICAT, lui-

méme étant missionné par la CARSAT.

Une collaboration fructueuse a permis en janviet22@e signer une seconde convention
qui nous permet d’accueillir 'antenne 06 du CREBEDAJNn ergothérapeute de notre
structure tient une demi-journée par semaine un@geence qui peut déboucher sur des

évaluations. Grace a ce partenariat nous intengedans diverses manifestations.

Par ailleurs, nous dispensons des formations-irdions sur le handicap moteur et

I'emploi auprés de la ville de Nice et du CHU.

En conclusion, cette mission d’évaluation, dans un contexte @sgriptions auxquelles
nous répondons en tant que prestataire de sendangendre un fonctionnement basé sur
une grande part d'imprévisibilité au niveau orgatimmnel et gestion du personnel
notamment. D’autre part, la mission de cette swingcts’inscrit dans des domaines
multiples avec des financements différents (dotatglobale, enveloppe plafonnée,
financement a la vacation). Les effets qui en digcaud’un coté I'incertitude et de l'autre
c6té l'innovation, toutes deux permanentes ne $ieppt pas, ne se contredisent pas. lls se
juxtaposent au sens de la pensée complexe d’Edigarid. Ce contexte sera a prendre en
compte dans la stratégie de mise en ceuvre du projet

1.1.2 L’accompagnement des personnes « handicapées » en fin de vie

caractérise I'offre de service proposée

La recherche exploratoire, 'enquéte de terraimgtdnerche documentaire, m’ont conduite
a penser une offre de service qui se définit parasnompagnement individualisé
pluridisciplinaire centré sur la qualité de vie gessonnes en situation de handicap en fin
de vie, & domicile, en optimisant leurs conditidesvie. L'esprit de cette offre de service
est de permettre a la personne selon Paul Rico@&we & vivant jusqu’a la mort » et d’étre
« seul a mourir, mais ne meurt pas seul », indmdaire exister jusqu’au bout. Il s’agit de
répondre aux besoins particuliers et individuels«d=e temps la » pour humaniser les
conditions de fin de vie et permettre a ceux gsiiamt de se reconstruire et de travailler sur

la perte. Il se vit des moments difficiles entregprsonne, son entourage (souvent aidant
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naturel) et 'équipe accompagnante, c’est pourqgatie offre de service s’adresse aux trois

acteurs de ce cheminement par une approche sysitgigégla question.

En ce sens, I'offre de service que je propose epas des séances d’accompagnement et
de réhabilitation centrées sur la valorisation dapacités restantes, I'amélioration des
relations entre la personne « handicapée » etabajda qualité de la vie quotidienne et

I'adaptation de I'environnement physique et social

Cette notion d’accompagnement, je la décline erpmigant sur une étude réalisée par
'TANESM dans le cadre de la mesure 1c du plan Alnlee 2008-2012, en mars 2011. Elle
s'inspire donc de modeéles repris largement du ctderique de la CIF et correspond a
une facon dappréhender la personne humaine et wsditég de vie. Ces axes

d’accompagnement n’existent pas dans la réalité orai été construits pour I'analyse.

Chacun d’eux est abordé en regardant les pressatiéressaires selon qu’il s’agit de l'aidé

ou de l'aidant et a donné lieu a un tableau réakgpit que vous trouverez en Annexe VII.
Les différents axes de cet accompagnement sont :

* Veiller a I'état de santé de I'aidé et de I'aidaen faisant le relais avec les équipes
de soins du réseau, grace entre autre a un suipraémité et a un dispositif d’alerte
possible par une astreinte coordonnée.

* Permettre 'autonomie de la personne en lui propoga accompagnement visant
a valoriser ses capacités restantes (amélioreuahAintenir les capacités fonctionnelles et
cognitives) et dispenser des soins relationnekntia valoriser la personne en privilégiant
le plaisir de faire. Cet axe demande de recuddtirattentes du bénéficiaire, d’évaluer ses
capacités restantes, de privilégier le bien étrée gilaisir de faire, et de rester sur ses
demandes pour valoriser son autonomie et la pkwceéant que sujet (cf. deuxiéme partie,
2.2).

* Proposer un soutien psychologique pour l'aidantaadé afin que soit pris en
compte la souffrance psychologique et spirituelte @entuellement, lI'angoisse, la

dépression, liées au vécu de la situation.

* Aménager I'environnement physique afin de favorigeconfort et le bien étre

ainsi que l'autonomie.

» Favoriser le lien social pour I'aidé et I'aidaninafle prévenir I'isolement social et

accompagner la relation aidant/aidé.
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* Permettre I'accessibilité des services et la reamsance des droits de 'aidé et de

['aidant.

Tout au long des phases de cet accompagnemengrdanme est informée, associée et
écoutée et son assentiment doit étre recueillaraugue faire se peut. Ces axes sont
complémentaires et doivent permettre d’apporter iéponses aux besoins /désirs des
personnes. Pour cela, une équipe pluridisciplingireposera des solutions souples,
diversifiées, cohérentes et coordonnées, a pautir grojet personnalisé co-construit avec
le bénéficiaire. Ce projet étant les fondationd’@ecompagnement, dont les effets de ce

dernier seront évalués régulierement.

Au regard du tableau en Annexe VII, 'équipe sarastituée des professionnels suivants :
un(e) cadre, une secrétaire, un(e) ergothérapanfe) psychologue clinicien(ne), un(e)

assistant(e) de service social, deux aides médidagngique, un(e) art-thérapeute

En conclusion et au vue de cette offre de serdmestructure la plus adaptée pour
I'accueillir serait un service d’accompagnemenrd &ie sociale selon le décret n°2005-223
du 11 mars 2005. On y trouve dailleurs une débnit claire et simple de
'accompagnement : « les SAVS ont pour vocatiorcaletribuer a la réalisation du projet
de vie des personnes adultes handicapées par ompagnement adapté favorisant le
maintien ou la restauration de leurs liens famijasociaux, scolaires, universitaires ou
professionnels et facilitant leur acces a I'ensentas services offerts par la collectivité ».
Notre offre de service en serait une spécificitéespoint sera abordé dans la stratégie de

mise en ceuvre du projet.

1.2 Cette offre de service répond a des attentes et s’inscrit dans un

cadre législatif précis

Ce paragraphe a pour objectif de démontrer que cettation d’offre de service repose sur
des attendus légaux, théoriques et de terrainelatian avec le développement des deux
premieres parties.

1.2.1 Le droit d’'accéder aux soins palliatifs estd  éfini par le cadre légal

La Loi 2002-2 du 2 janvier 2002 novant I'action sociale et médico-sociale aneotes

articles qui étayent pleinement notre offre de isetv
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L’article L.166-2 rappelle que l'action sociale exinduite dans le respect de I'égale
dignité de tous les étres humains avec I'objectifrébondre de facon adaptée aux

besoins de chacun d’entre eux

L’article L.311-3 affirme qu’a toute personne prise charge par des services médico-

sociaux, sont assureés:
» Le respect de sa dignité, de son intégrité, de see\privée, de son intimité et de
sa Sécurité ;

e Une prise en charge ah accompagnement individualisé de qualitéavorisant
son développemenson autonomieet son insertion, adaptés a son agsest besoins,

respectant son consentement éclaigui doit systématiquement étre recherché... ;

* Une information sur ses droits fondamentaux et les protections particulieres

légales et contractuelles dont elle bénéficie,iajue les voies de recours a sa disposition ;

e La participation directe a la conception et a la mise en ceuvre du projet

d’accompagnement qui la concerne.

Ainsi, la Loi 2002-2, pose les fondamentaux deenoffre de service que sont les besoins,
le respect de la dignité, 'accompagnement indiaidé, I'information et la participation

directe.

La Loi 2005-102 du 11 février 20Gfue nous avons déja longuement abordée dansde 1 d

la premiere partie, introduit des changements mgjdans la conception de la prise en
charge du handicap. Elle décline de nouveaux oqtiks je reprends dans mon offre de

service, a savoir :

» L’évaluation individualisée des besoingnenée par une équipe pluridisciplinaire
qui formalisele droit & la compensationvisant a financer les surcolts de toute natuge lié
aux consequences du handicage fagon a rétablir une égalité des chances épa@ndre
aux besoins repérés. Ainsi, cette évaluation estpuestation que nous positionnons dans

tous les axes de notre processus d’accompagnement.

* Le projet de vie est une contribution de la personne handicapéealéfiaition de
ses besoins. Il est un outil d’expression de sekats, de sa volonté et par la méme de son
autonomie. Il doit permettre & la personne de pal mots sur cette période si
particuliere de son existence. Il est un suppo#dcliinges sur le contenu futur de
'accompagnement. La personne est ainsi placée eosujet acteur de la prise en charge.

En fin de vie, cet outil n'est pas utilisé comm# é&ait annihilé par le mot « fin », alors

-56 - Laure LONGCHAMPS - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2012



que la personne a juste besoin d'une aide a laulation de ses projets si micro soient-ils.

Notre offre de service répond a ce besoin.

 Le Plan personnalisé de compensatiorqui répertorie d'une part les besoins
repérés et d’autre part les réponses a apportenepele réfléchir a la prise en charge en
termes financiers mais aussi en termes d’acte&etivdités que I'on se doit de proposer
pour réussir notre engagement d’accompagnemenialdiation fine et détaillée de ce
plan permettra de justifier auprés de la CDAPH et dutorités de tarification le
financement des aides a apporter. D’autre padelih le support du projet personnalisé
d’accompagnement. Notre offre de service permetdfisation de ce plan, ce qui allegera
la charge de travail de la MDPH et de tout dispioajant besoin de ce type d’outil,

comme la CARSAT par exemple.

Des trois lois-cadres et des définitions officiglleoncernant les soins palliatifs et

'accompagnement évoquées dans les paragraphest 1.3 de la deuxieme partig

retiens les conceptions transversales suivantes :

* Toute personne malade a le droit d’accédea des soins palliatifs et & un

accompagnement.

» La formation des professionnelsqui doivent mettre en ceuvre tous les moyens a
leur disposition pour assurer a chacun une viealjgsqu’a la mort, en insistant sur la

qualité de vie des patients et de leur famille.

* Une équipe interdisciplinaire a domicile qui doit répondre aux besoins des
patients dans une approche globale de la persamn@emant en compte la souffrance
psychologique, sociale et spirituelle et en souterd@ntourage par la formation des

aidants mais aussi par une nécessaire assistamesihu
* L’engagementdes professionnels, de la famille et des bénévoles.

» La notion de consentement éclairé, les directivigipées, la notion de personne
de confiance, le congé d’accompagnement st droits qu'il faut renseigner et

accompagner.

Toutes ces conceptions étayent les prestationgedfpour répondre aux objectifs de notre

projet d’'offre de service.

1.2.2 Concepts et théorie en appui du cadre Iégal f  ondent I'offre de service

Il est nécessaire de connaitre les concepts eti¢sésur lesquels je fonde mon action et
gue je peux partager avec d’autres. En cela, miva dé service s’inscrit dans un courant
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de pensée qui commence a faire son apparitionldamsnde politique francais. En effet,
Martine Aubry, premiére secrétaire du parti sostali dans le projet socialiste pour 2012
défend l'idée de « société du soin », autremendulitare, en s’appuyant sur la vision plus
collective et universelle de Joan Tronto (cf. peapbe 2.3 de la deuxiéme partie). Elle
souligne que la crise de confiance que traverse patys est une crise du lien social et de
la réciprocité (une aide soignante qui prodiguesoim mais dont le statut social n’est pas
reconnu), ce qui est le contraire de la sociétéatta qui se soucie des autres contre le seul
souci de soi, c'est la société des égaux contréolia des égos. Dans une société
individualiste et marchande, il s’agit d’introduigkes logiques collectives. C’est une

approche morale et une pratique socrale

Concomitamment au débat politique sur la quest@merge un débat intellectuel en
France avec la publication de plusieurs ouvraggslasdéfense d’une philosophie morale
et politique enracinée dans l'attention aux augesion pas sur la perspective d’une
rationalité de I'action structurée par l'intér€tCes ouvrages congoivent les relations entre
les étres comme des relations ayant une profortdeysorelle, affective, et supposant de
'engagement personnel, de la compétence, de riate pour pouvoir exister comme

telles.

Le care se comprend non seulement comme une acthais aussi comme un travail a
valoriser en tant que force sociale et non logigqupassionnelle, auquel il faut faire une
place dans la politigue d’accompagnement de natt®rasociale parce que c’est une
approche démocratique du soin, parce qu’il repageuse approche humaniste de la
dépendance et de la vulnérabilité. De fait, il sspsur la nécessaire prise en compte non
discriminative des besoins de la personne pourvim@lus digne, selon I'analyse de C.

Garau.

En conclusion, ce courant de pensée en défendanapproche politique et collective du
« prendre soin », en replacant la vie humaine cowimgulnérable et la personne comme
sujet de besoin, en redonnant au travail de soigiaa sens large) ses lettres de noblesse,
en portant les notions d’égalité, de dignité et'Aletre comme centre d’intérét devient un

soubassement théorique aux politiques publiquesalas palliatifs.

!5 Réflexions d’aprés un article de la revue L'EXPRESS publié le 28/04/2010 et écrit par Corinne Lhafk
'8 « Le moment du soin » (PUF) de Frédéric Worms, et « care, justice et dépendance » (PUF) de Marie Garau
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1.2.3 Un diagnostic de terrain confirme I'existence de besoins non satisfaits

La recherche exploratoire (paragraphes 3.3.2 dardmiére partie et 3 de la deuxieme
partie) que jai menée en rencontrant les diffaenstructures ceuvrant aupres des
personnes en situation de handicap moteur a damwtitelles exercant dans le champ des
soins palliatifs me permet d’affirmer que chacunentte elle rencontre des limites a

I'accompagnement dont nous parlons.
J'ai relevé les limites suivantes :

o Geéographique les vallées ou l'arriere pays, sont mal desseu fait de
I'éloignement et des moyens que cela demande emesede temps et de moyens de

transport.

* Financieres les budgets de fonctionnement sont revus a lssegpar 'ARS du
fait de la crise économique générale ce qui ergraite diminution de certaines prestations
a domicile, comme le soutien psychologique. D’aptd, les structures ayant un agrément
avec un tarif « sécurité sociale » T2A fonctionndans la rationalisation, ce qui les
obligent a limiter les accompagnements des hansligdpurds » demandant trés souvent

beaucoup de temps et parfois 2 intervenants pswadies essentiels.

e La formation a I'accompagnement de fin de vmguasiment inexistante pour les

auxiliaires de vie ainsi que pour d’autres inteeu@s, d’ailleurs. Ceci influe sur la qualité
de la prise en charge et sur la relation avec &al@idant et la dyade aidé-aidant. La
gestion des émotions des professionnels peut gdendr impacter et générer des risques

professionnels.

 Manque de temps aupres des famillg®ur un soutien de qualité, ce qui peut

favoriser I'épuisement de celles-ci et entrainetadenaltraitance. Par ailleurs, il manque
un accompagnement du quotidien ; réponses a desiang parfois simples de tous les
jours, administratives, sur les droits et sur lispakitifs existants. Or, ce vide surajoute de

I'angoisse a la situation.

* Manque de personnes, de temps et de formationé&es/blesqui ont par ailleurs

leurs activités personnelles et professionnelles.

 Manque de coordination en ce qui concerne cettellpbpn, qui ne semble pas

étre repéree.

En conclusion, toutes ces limites créent des wvildes ce maillage, ce qui justifie qu'il y a

un espace a occuper pour répondre a un besoinouvert.
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2 Orientations stratégiques et plan d’actions du pr ojet

La stratégie permettant la mise en place de I'offieeservice proposée s’articule autour
d’orientations visant a obtenir un SAVS « plurivéle, et d’'une redéfinition de
I'organisation du service PEPO6 pour intégrer lavatle offre de service cohérente avec
celle proposée par les partenaires intervenant aiebamp du handicap ou des soins
palliatifs.

La recherche de complémentarité, la coordinatiohéealuation continue sont centrales
dans cette stratégie a mettre en ceuvre et se seadypar des actions qui visent a les

garantir sur la durée

2.1 Inscrire I'offre de service dans un SAVS « plur ivalent ».

2.1.1 Le SAVS plurivalent permet le financement et  la Iégitimité de I'offre de service

Au regard du contexte actuel du service EPCH (é&@mln pour la compensation du
handicap)

La mission d’évaluation de notre service, en répohd trois commandes distinctes de
trois organismes différents, nous positionne ehdae prestataire de services. Nous avons
vu au début de cette troisieme partie que les ssude financement, le fonctionnement
basé sur une grande part d'imprévisibilité au nivemganisationnel et gestion du
personnel, entraine une situation que je peux ftpraéin partie d’aléatoire. Cet aléatoire a

deux grandes conséquences :

- d'une part, une incertitude qui engendre poussixiation et les professionnels une

adaptabilité constante génératrice de problemesdiers et d’épuisement professionnel,

- mais aussi un effort d’'innovation permanente seiconcrétise dans une démarche
prospective a la recherche de nouveaux marchésl&@moffre, partenariat avec de
nouveaux commanditaires), voire de nouvelles mmssiccomme le conseil ou

I'information-formation.

Les restrictions budgétaires ne permettent pluségendre aux demandes de formation
permettant de faire évoluer les compétences néoessa la spécificité d’expertise qui

caractérise le service et rétribuer en quelque $amtestissement des salariés.
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C’est dans ce contexte qu’il m’apparait inapprope penser cette nouvelle offre de
service sur un mode de prestation supplémentgiendant a une commande au cas par
cas, sous peine de fragiliser encore plus le sarllis’agit donc d’intégrer cette offre dans
un dispositif encadré par des textes législatifpagté par des financements dits pérennes

(tout en étant consciente de la relativité du psdpo

Au regard de 'aspect financier

L’idée est de questionner les 2 modes de financeougnsont en mesure de porter cette
offre de service.

* Financement a l'activité : de I'expérience et desmaissances que je possede sur
la PCH, jai réfléchi a un financement octroyé #retde I'aide humaine quantifiée en
heures et payée au tarif d'un prestataire de srelest-a-dire 17,59€ et cumulé au droit a
une aide au titre des charges exceptionnelles @@€l8ur 3 ans. En tout état de cause, ce
type de financement ne viabilise pas mon projet.cd@atre, la PCH pourra étre sollicitée

au titre de I'aide humaine pour participer au ficement des postes d’auxiliaires de vie.

* Financement par budget de fonctionnement annuette solution est la seule qui
réponde aux exigences de formation, de compétededsmps et de qualité, de cette offre

spécifique d’accompagnement.

Le schéma régional d’organisation de I'offre méecaiale (SROMS).

Le SROMS, porté par la loi HPST et élaboré par ISARtégre dans sa politique de santé
les soins, la prévention et la prise en charge ocoéshciale. Il a pour objectif d’agir sur
I'organisation régionale pour I'amélioration de tualité de vie d’'une population
diversifiée en privilégiant les prises en chargendireu ordinaire. Le SROMS doit pouvoir
garantir I'accessibilité des personnes a des prestade services de qualité et le libre
choix de vie des personnes par un meilleur sodti@nvie a domicile, un accompagnement

individualisé et la prise en considération du parsale vie dans toutes ses dimensidns.

Les orientations du SROMS qui fondent mon projehtsbaccompagnement des
conversions du sanitaire vers le médico-sociaprtanotion des modéles organisés sur la
coopération, la mutualisation, la construction d’parcours individualisé ainsi qu’un
accompagnement coordonné en restructurant et digatd’'offre de proximité. A ce titre,

le schéma PACA introduit la notion de « plurivalene » des ESMSentendue comme
une prise en charge adaptée a un décloisonnemsmiutidics. La plurivalence implique
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'accompagnement de plusieurs types de handicap Ipequels les réponses a construire
sont proches et/ou complémentaires, sans dégradpralité de cet accompagnement qui
doit rester individualisé et spéciaft&é

En conclusion, et au vu de toutes ces donnéesg@ompise que cette offre de service soit

portée par un SAVS plurivalent en termes de hapditapécifique quand a la

période de la vie. Un tel dispositif est financé [gaCG apres appel a projet (cf. Annexe
VII).

2.1.2 VL’installation d’'un comité de pilotage pour f  édérer les partenaires

Affiner I'étude exploratoire

* Mettre en place un comité de pilotage réunissastplartenaires identifiés de
terrain dans le champ couvert, comme les tétesédeaux (APF, AFM, structures du
sanitaires et du médico-social, réseau SLA-PACA,la)MDPH et le CG. Il s’agit de
mettre en place une collaboration concrétisée pgrrajet de travail commun sur l'accés
au droit a 'accompagnement de fin de vie a domjiales personnes handicapées. En effet,
c’est a partir d’'un diagnostic partagé que I'on pawclarifier les articulations entre les
différents acteurs du champ et initier une réflaxisur la création d'une structure
innovante de type SAVS plurivalent porteur de notoeivelle offre de service. L'idée
étant, en s’appuyant sur les tétes de réseauxprdeef une sorte d’observatoire de la
question pour faire remonter ce besoin aupres ifiésemtes instances. Ne travaillant plus
seul, les responsabilités sont alors partagéesnmmoéent au niveau des financeurs. Par

ailleurs, cela permettra concomitamment d’initierfutur partenariat institutionnel.

Repérer les différents financements possibles

» Se rapprocher du CG car depuis le décret n°2010eBr®6 juillet 2010 le
processus d'autorisation s'inverse. En effet, depaif’ aolt 2010, les projets de création
de services s'inscrivent en réponse a des appptsjét lancés par les financeurs sur la
base de diagnostics et états des besoins réalisésira de chacun des territoires. Cette
nouvelle procédure doit permettre de répondre @pglement aux besoins des usagers en
soutenant lI'innovation et I'expérimentation. (CNSArticle 778 sur 'Evolution de I'offre

de service, p.1 et 2/6). Il me faudra donc m’appwye les travaux du comité de pilotage

" Le SROMS PACA p.8
% Le SROMS PACA p.38
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pour démontrer I'existence d’'un besoin d’accompaggr@ de fin de vie spécifique aux
personnes handicapées dont la réponse pourra @tréeppar la création d’'un SAVS
plurivalent. Par ailleurs la loi prévoit un cahols charges allégé pour la mise en ceuvre
des projets expérimentaux ou innovants. Ce catesraharges est établi par I'autorité
compétente pour délivrer l'autorisation qui, engeé concerne notre sujet, est le CG.
D’autre part, il est important de préciser que if@rficement est indiqué dans I'appel a
projet ce qui implique que le promoteur du projett ditiliser au mieux ses ressources
humaines et matérielles pour correspondre au dexpéace.

» Se rapprocher de 'ARS pour étudier la possibiitén financement au titre du
Fond d’Intervention Régional (le FIR). Il s’agitufi financement dédié aux projets
innovants pour des actions expérimentales donvé¢leppe est a la discrétion du Directeur
de I'ARS selon des axes prédéfinis. En revanché&lfe a une durée limitée sur 3 ans

maximum et cette donnée bien sOr est a prendrerapte.

e Se rapprocher de la CNSA qui peut financer sur egioy V des études
d’opportunité (cf. Annexe IlI) pour des projets octi@ns innovantes. La CNSA peut
apporter son soutien financier pour des projetessdis de facon spontanée par les
porteurs, a condition gu’ils répondent a un des gt@ritaires du programme d’action de
la caisse. En 2012, figure l'axe 5 «formules d&mgation innovante dans
I'accompagnement médico-social de la perte d’autoeosur un territoire ». Il vise a
donner une vision d’ensemble de I'offre de servisasun territoire, de mieux cerner les
organisations et les coopérations. Ces études mtownenir en appui a la programmation
des services et établissements. J'envisage ceeralgila CNSA dans le cas ou les travaux
du comité de pilotage ne seraient pas suffisants ponvaincre le CG de lancer un appel
d'offre.

» Etudier d'autres financements possibles : plusinescements complémentaires
peuvent étre envisagés, comme les dons des Fomslafim I'espéce, la Fondation de
France participe déja au soutien de certainesrectians le champ des soins palliatifs
(pour exemple, La Maison de Gardanne). Mais lenfieaent a retenir sera le financement
inter-associatif qui permettra par un accord depéoation et de mutualisation de mettre en
commun des moyens financiers pour faire face aypemes engendrées par certaines
activités ou par certains postes identifiés. Jespemotamment a l'astreinte 24h/24, 7
jours/7 que j'ai inscrite dans mon offre de seryvicdoffre de « baluchonnage » déja mise
en place sur Nice par I'APF. Je pense égalemeattains postes spécifiques comme l'art-

thérapeute, qui peuvent étre partagés entre lessdBAVS du département.
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Proposer au Directeur Général et au Conseil d'Adsimation I'offre de service, ses

contours et les possibilités de financement

 Au Directeur Général, la présentation de mon proggrendra de facon
synthétique tout ce qui a été exposé auparavanh @bbtenir son adhésion, je
développerai 3 axes : I'opportunité de ce projedémontrant que c’est un vrai projet
de société, la viabilité de ce projet sur le planndmique et pour finir la faisabilité

technique c’est a dire I'organisation généralesgmées d’objectifs et de moyens.

* Au conseil d'administration, je ferai la méme préation synthétique de mon
projet avec 2 axes d’inscription forts. Le premiera appel au projet fédéral 2006-
2010 des PEP qui affirmait «l'accompagnement apéasonne comme cause
associative et comme finalité, son appartenanaesadiété commune afin que puissent
étre exercés et respectés, dans I'égalité, lessddei chacun a la santé,... ». Dans ce
projet est écrit que I'offre doit s’adapter en @ehen considération la coopération, les
complémentarités et, par conséquent, une nécessairdination, car établissements et
services tels qu'agréés actuellement ne sont megtibles de répondre aux besoins.
Le second axe fera appel au projet de I'associ@d®-2015 des PEP 06 qui traduit sa
volonté d’accomplir sa vocation d’entrepreneur abai travers plusieurs orientations,
notamment celle de diversifier I'offre PEP au béeefdes adultes en situation de

handicap.

En conclusion, cette premiére orientation strafp@ et ses modalités vont impliquer jun
certain nombre de comportements et d’attitudes depart permettant le soutien de ma
démarche, la définition de mon style et mon pawianent en tant que directrice. Il me
faudra pour cela étre persuasive en affirmant mesavictions, m’appuyer sur mes
capacités pour fédérer, convaincre, communiquesoettenir I'implication des différents

acteurs. Il me faudra aussi savoir observer etgréé I'information en prenant en compte

le point de vue des autres, c'est-a-dire savowditeer dans la coopération.
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2.2 L’organisation des services PEPO6 est a redéfin  ir en cohérence

avec I'offre de service des professionnels de santé

2.2.1 Développer les relations partenariales pour g  arantir la complémentarité

La complémentarité :

Permettre aux personnes en fin de vie d’'étre sewgeéaccompagnées dans les meilleures
conditions possibles suppose une «logique du >sofqui promeut la lutte contre
I'inconfort, le soutien psycho-social et 'accompagent de I'entourage.

La rencontre avec les différentes structures dasspalliatifs, d’accompagnement des

personnes handicapées, de bénévoles, a mis euexesis constats forts :

e Contrairement a leur choix, certaines personnessigration de handicap
moteur décedent a I'hopital car elles ne peuvemétiéer d’'un accompagnement
spécifique a domicile, alors que les services hakpis ne sont pas forcément adaptés

a l'accueil de ces personnes.

» Les structures de soins palliatifs et d’accompagrenou de soins a domicile,
n'ont pas suffisamment de moyens humains et fimaag@our couvrir tous les besoins
d’'un accompagnement a domicile. lls auront tendandéployer leur personnel pour
effectuer la mission incontournable de soin de tgpee avec une gestion liée a la
tarification T2A. Par ailleurs les associations mévoles vont tres peu a domicile
préférant passer convention avec des structurgstaliéres ou des EHPAD qui leur
offrent un cadre de fonctionnement. Tout ceci m@véju'une partie de

I'accompagnement de type care n’est pas effectué.

* |l est enfin étonnant de constater que les accongragnts de fin de vie a
domicile des personnes handicapées sont trés pEuéy et effectués, comme si les
demandes n’arrivaient pas au résop06 ou aux astrastures. Or, le réseau SLA-
PACA dénombre 150 patients a domicile sur le 0@.dkt pas en mesure aujourd’hui
d’effectuer le suivi tel qu'il le souhaiterait. [pdus, les accompagnements se font sur la
bande cotiere et trés peu dans larriere pays, cpuime nous l'avons vu n’est

pratiquement pas couvert.

Ces constats portent la démonstration que ce prdjeffre de service vient en
complémentarité, et non en concurrence, des services existantsveaundu sanitaire
(USP-EMSP), au niveau du médico social (HAD, SSIA#sop06), comme de l'offre
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d’accompagnement des associations de bénévolagel’des moyens humains, matériels

et de compétences se joue a cet endroit.

Le partenariat

La loi 2002-2 situe le partenariat comme regle du ¢ge la production des actions
sociale$’. Ce concept est fondé sur la négociation et léiayes’intéréts ou d’objectifs

communs, ce qui suppose une collaboration entrackesirs.

Le partenariat est nécessaire pour porter I'orgdiois de ce service car il va permettre de
répondre de fagon pertinente aux besoins des b&iéds du territoire, en mutualisant des
moyens et des ressources et en décloisonnant igsetences avec une transversalité des

pratiques (cf. paragraphe suivant, ses modalités)

En ce qui concerne ce projet, je souhaite valorisepartenariat pour sortir de cet
accompagnement segmenté et finalement rigidifiélgmicontraintes et les positions des
différentes structures. L'intérét est que cela pgs la communication entre les acteurs
qui va entrainer une remise en cause des dogmes faiwe évoluer la culture de

'accompagnement de fin de vie.

Par ailleurs, pour moi I'intérét de ce partenavatétre I'aspect contractuel, notamment au
niveau des engagements (responsabilité, implicatoun va faciliter I'organisation et la

mise en ceuvre de mon projet.

D’autre part, la complémentarité comme le parteétasont des vecteurs communs aux

modalités de cette orientation stratégique.

2.2.2 Plateforme de services et coordination : 2 ac  tions a mettre en ceuvre

Intra- associative: la plateforme de services

Actuellement, I'association PEP 06 a une platefodeeservices qui regroupe le siege de
I'association avec plusieurs services (financiegssources humaines, administratif,
logistique), 2 services autonomes (EPCH et HORUSntenne du CREEDAT-CICAT.
Les 2 services autonomes sont dans le champ dallaion, HORUS étant spécialisé
dans la déficience visuelle avec plusieurs prastatidont la transcription braille. Les

locaux sont spacieux et permettent encore dadouelin nouveau service

® Guide de la fonction de directeur, Patrick Lefevre, p.55
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d’accompagnement a domicile dont les besoins @&alitaux seront couverts par

I'existant (salle de réunion, infra structuresr@mgls bureaux, un bureau partage).

La plateforme de services représente un appui fadspour inscrire ce projet dans
I'association. En effet, en mutualisant les moyemmme le secrétariat, la comptabilité, le

service RH, les locaux entre autres, les colits &watmoindres.

Par ailleurs, 2 services spécialisés d’évaluatmnt géja présents et pourront collaborer a

la prestation d’évaluation de notre offre de sexvic

D’autre part, I'association gére des établissemspécialisés dans le handicap moteur,
sensoriel et psychique, et a créé un centre dé sienhaute technicité reconnu a un niveau
d’exclusivité européenne. Il n'y pas de raison stire le SAVS sur une des ces
spécialités, d’autant qu’il sera plurivalent. Dé&,fd s’inscrit a la plateforme, et de cette
place, il va interroger l'intérieur de l'associatigpour y puiser certaines compétences
spécifiques. Ainsi, le SAVS sera composé d’'une g tike et s’adjoindra les compétences
et 'expertise d’autres professionnels de I'assamasous forme de prestations. De fagon
non exhaustive, je pense aux médecins spécial&stiosy Jiste (aide a la vie journaliére),
au transcripteur braille, aux orthophonistes, ani@rimaticiens, a la traductrice LSF... La
composition de I'équipe fixe sera établie selonlderet 2005-223 sur I'organisation d’'un
SAVS ( Annexe VIII) en appliquant I'Art. D312-15%1qui stipule la possibilité d’élargir
I'équipe pluridisciplinaire a tout professionnelncourant a la réalisation de la mission
inscrite dans le projet de service. L'équipe plisdblinaire sera également dotée des

professionnels que j'ai listés dans I’Annexe VII.

Pour inscrire le service au sein de la plateforame, réorganisation de celle-ci en 2 pdles
est envisagée sous l'autorité du Directeur Généuwal pble “Siege” avec toutes les
directions associatives et un pble “Service a IB@me et services experts” composé des
services EPCH, HORUS, I'antenne du CREEDAT et le/SAplurivalent. Je postulerai
pour le poste de directrice de ce second pdle.

Interinstitutionnelles: une coordination et un pasgriat avec les acteurs de terrain, dont les

professionnels de santé

La complexité de la situation meédico-psycho-socidks personnes en situation de
handicap, a domicile, en fin de vie demande I'veation de multiples professions
médicales, paramédicales, sanitaires et psychdsscRour permettre la continuité de la
prise en charge, il faut un partage des informatisar I'évolution de la situation, un

diagnostic et une anticipation des problemes afapmbrter une réponse adaptée. La
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multiplicité et la gravité des situations rencoaréecessitent des articulations entre tous

les acteurs de cet accompagnement sans oublierdelses.

Actuellement, les personnes handicapées en finialé domicile ne semblent pas étre
suffisamment repérées par les structures de safimtiis et d’accompagnement. En

revanche, elles sont repérées par les servicesaliggagnement mais la mission de ces
structures est articulée exclusivement autour deolmpensation du handicap et non

pourvue de moyens pour effectuer un accompagneaedim de vie.

Notre service doit servir de récepteur des infoiomat concernant ce public afin de
pouvoir intervenir de facon réactive aux demand&s/aluation des besoins permettra de

préparer le travail en collaboration avec le samtselon la situation.

La fonction de coordination prend tout son sens et devient un enjeu en termes
d’animation territoriale. Des outils de concertatiseront a mettre en place, comme des
réunions semestrielles ou seront conviés tous tdsues des soins palliatifs et de
'accompagnement, des fiches de signalisation &fidees de liaison, une veille technique
qui sera animée pour permettre de recenser toeseséponses possibles au regard des

différents besoins.

Le partenariat avec les acteurs du sanitaire et du médico-speiahettra de mettre en
commun nos expériences et connaissances technm@firesd’apporter des réponses
pertinentes et efficaces, des moyens humains etndiars pour assurer certaines
prestations onéreuses comme l'astreinte et le bafutage (déja mise en place par 'APF
sur Nice). Ce SAVS plurivalent pourra intervenir eenfort des autres SAVS du
département sur la question de la fin de vie desopees handicapées et sur le
désengorgement des listes d’attente. Il viendrapbéter I'action des structures sanitaires
lorsqu’il y a un retour a domicile pour facilitea kontinuité de la prise en charge. Ce
partenariat permettra d’'inventer de nouvelles guees avec pour enjeu une acculturation

commune de la démarche des soins palliatifs.

En ce qui concerne ma posture de directrice du g@levices a la personne et services experts, il
me faudra piloter un management formel afin de tgosier le service dans I'organisation de
'association et du territoire, ainsi qu’'un managem participatif et apprenant pour favoriser
I'’émergence de nouvelles pratiques. || me faudndgimun style directif pour étre garante du bpn
déroulement de la démarche, ce qui soutend lacipa s’imposer par la conviction et la force
de I'engagement. De plus, la faculté a saisir Igpartunités de coopération implique un style

communiguant, attentif aux contextes et aux actafimsde soutenir I'implication de tous.
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2.3 Positionner les PEP06 a I'échelle départemental e comme
prestataire de service expert dans le domaine de
'accompagnement de fin de vie des personnes handic  apées a

domicile.

2.3.1 L’expertise associative favorisera la spécifi  cité de I'offre de service

Renforcer la situation d’expert en évaluation ésdociation.

L’association des PEP 06 , en 2004, a conventi@ave€ le SIVA 06 ( site pour la vie
autonome) en tant qu’équipe technique labelliséeiafisée dans le handicap moteur pour
effectuer les évaluations des besoins des persdrameicapées a domicile sur le plan des
aides techniques et des aménagement de domicde eéhicule. En 2008, le CG et la
MDPH démarchent les PEP 06 pour ouvrir le serviB€€H. En 2009, I'association fait
une fusion- absorption avec l'association Horus dpuient le service Horus des PEP 06
spécialisé dans I'évaluation des besoins et 'agammement des personnes déficientes
visuelles. De plus, le centre de santé des PEP @éveloppé une expertise en ce qui
concerne |'amélioration et I'optimisation de l'efn matiere de soin et de rééducation au
profit des personnes en situation de handicap moiaur cela, il est doté d’'un podle

d'excellence a la pointe de la technologie avec :

- uneUnité Clinique dAnalyse duMouvement (U.C.A.M.) qui cerne I'étude de la marche

en particulier.

- le systeme EOS d'imagerie médicale permettantessires radiologiques 2D et 3D du
rachis et des membres inférieurs. Ce centre d& gmé@sente un intérét majeur sur le plan

scientifique en constituant une plate-forme de eecine unique au monde.

L’histoire montre que les capacités d’expertis¢@esociation sont reconnues et qu’elle en

fait une priorité.

Prendre en compte la spécificité de la fin de \@8 gersonnes en situation de handicap

moteur (et autres) dans un objectif de plurivalence

Les situations cliniques des poly-pathologies et ohaladies dégénératives a des stades

tres avancés sont mal connues du systeme de sHesétransforment les conditions de la
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fin de vie et engendrent de nouvelles vulnéralsffitdl y a une tendance en France a la
médicalisation de la fin de vie. Or I'étude exptoiee de ce mémoire a monté la spécificité
du besoin des personnes handicapées et de lewrageo en la matiere (cf. deuxieme
partie, 2). En résumé, la fin de vie pour une pamschandicapée surajoute des incapacités,
des problématiques psycho-sociales qui rendentida pn charge complexe. Par ailleurs,
d’'une part les professionnels de 'accompagnemertensentent pas compétents dans le
champ de la fin de vie et d’autre part les profassels des soins palliatifs ne se sentent

expérimentés dans le champ du handicap.

Il y a donc un espace a occuper en termes d’espedi la question “du handicap et de
'accompagnement de fin de vie”. Nous avons déagdertise du handicap au sein des
établissements et services de [l'association. litereg prioriser la formation des

professionnels a la culture palliative, la promotides bonnes pratiques en matiere
d’accompagnement de type care et la recherchetafisadi pour mieux comprendre le vécu
des personnes handicapées en fin de vie et deeletmurage. Ainsi, la dimension

d’expertise des PEPO6 s’inscrira dans la questolradcompagnement de fin de vie.

Etre centre ressources

L’objectif de détenir cette expertise est bien éwidnent de la mettre a la disposition des

autres. Ainsi la mutualisation et le partenarignpent sens.

L'idée est de développer I'action de formation déjastante au sein des PEP06 autour
d'un axe “formation-information a lI'accompagnemet¢ fin de vie des personnes
handicapées a domicile” au profit d’autres strueducomme les SAVS, les services
d’accompagnement a la personne (les auxiliairesieleles aides ménagéres manquent
particulierement de connaissances en la mati@ggdsociations de bénévoles. La visée de
cet axe de formation est de permettre a tout psafesel, et aux aidants en général, de
mieux appréhender la situation voire d’anticiperpeoblémes.

2.3.2 GRH et management adapté sont au cceur de lan  ouvelle organisation

Pour mener cette orientation stratégique, j'ai shde développer 2 axes qui sont a mon

sens fondamentaux.

% Observatoire national de la fin de vie, Rapport 2011, p.199.
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La gestion des ressources humaines

L’association a mis en place une GPEC (gestion igighnelle des emplois et des
carrieres) qui va étre un appui au projet par ddigggnostic des compétences présentes
dans I'association.

Cette politique de gestion des ressources humassesun formidable levier pour la
création de ce SAVS puisqu’elle vise a mettre emétation I'évolution des besoins en

termes de compétences avec celle des salariégj néapssite de faire :

 Un état des lieux des ressources disponibles au dmil’association pour
repérer les compétences déja présentes. Par exkngpécialité d’art-thérapeute a été
repérée chez une éducatrice spécialisée d’'un stablient de I'association. On pourra

envisager un transfert des compétences.

e Un état des lieux des besoins des professionssegjuavec I'élaboration d’'une
cartographie par filieres (sociale, santé, adnraiisee, paramédicale), par métiers
(chef de service, assistante de service sociabhodygue, ergothérapeute, auxiliaires
de vie, secrétaire, comptable, art-thérapeute, ABtP)istant les compétences en lien

avec la fonction.

Cette premiéere étape, instruite en collaboratioecala référente RH, permettra de
développer la politique associative de formationpemtant les priorités en formations
spécifiques, d’adapter le dispositif de formatiarx &xigences de la nouvelle mission, de
rechercher les ressources au sein de l'associgimm envisager des adaptations

individuelles ou catégorielles par le développenoenta transférabilité des compétences.

En repensant le plan de formation, nous réponddas@onté de mobilité de I'association
dont l'objectif est d’améliorer la motivation etetigagement par I'oxygénation, la
valorisation, la dynamisation, afin de favorisedialogue et les relations sociales. D’autre
part, la formation aura un codt tres importanfalldra donc anticiper les impacts de cette
dépense sur le budget de fonctionnement en rec@rcdes financements annexes par le

biais des conventions de partenariat.

Les outils a construire avec la réféerente RH serdanalyse qualitative et prospective en
s’'appuyant sur les entretiens annuels de progrde ptan séniors (seconde partie de
carriere), les référentiels compétences et legeéiate fonction qui traduiront la dimension
d’expertise de notre axe stratégique. Ainsi, ndfiseaons les criteres de sélection pour

préparer la démarche de recrutement.
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Un management spécifique

Le caractere innovant de cette nouvelle offre devig® nécessite un management
spécifiqueavec un accompagnement des professionnejsi pour la plupart n’ont jamais
fait d’accompagnement de fin de vie. Je me suisigp sur I'approche du management

des ressources humaines selon Patrick Lettvre

* Un management individualisé : a) Accompagner enilisaht les compétences
individuelles déja existantes autour des valeunissgutendent notre action comme
l'intérét genéral, les objectifs communs, la pra¢éiqde I'éthique du care autour de
I'attention a l'autre, de la responsabilité, dedempétence et de la capacité de réponse.
Professionnalisation, image de soi, implicationrpant étre ainsi valorisées. b) fédérer
autour du projet de service pour que I'adhésiortepbengagement. ¢) motiver en
communiquant autour de cet accompagnement spégifeu permettant la formation

et en responsabilisant.

 Un management collectif : a) développéntérdisciplinarité autour des
spécificités des professionnels et de leurs comgiéanités dans une implication
commune (cohérence d’équipe, collaboration et doatidn autour du projet de la
personne et de son entourage, culture partagé@vdrjser I'innovation pour ajuster et
enrichir les pratiques professionnelles au regasl lsbsoins repérés dont I'enjeu est
I'optimisation de la prise en charge. c) facilitere organisation flexible et structurante

qui permet I'adaptabilité dans la rigueur.

Pour orchestrer la transversalité des compétendds enutualisation des ressources au
sein de l'association et conduire un managementiigée des personnes, la posture|de
directrice fera appel a la capacité a mobiliser gsglipes autour du projet de service| et
des valeurs qui le soutendent, en étant exigeantesoutenant I'implication, en étant

disponible et a I'écoute, en rassurant et en séeuni, en déléguant et en faisant confiance.

2! promouvoir les ressources humaines, Dunod, paris, 2010, chapitre 12 et Les Cahiers de I'Actif- N°314-317, p.37
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3 Ancrer I'évaluation tout au long de la vie du pro  jet

3.1 L’évaluation est inscrite dans chaque phase de la mise en

ocsuvre

3.1.1 Une étude exploratoire pour confirmer les bes  oins

Durant cette phase, le comité de pilotage compeséadteurs listés dans le 2.1.2 de cette
troisieme partie élaborera un cahier des chargesnsant les besoins de la population
(aidés/aidants/professionnels) de notre étude, ecamctéristiques geénériques et
géographiques, les besoins en professionnels. ddesons bimestrielles seront prévues et
coordonnées par mes soins, avec un travail de ndah@artagé entre tous les acteurs. Les
résultats de cette étude seront présentés au C@eseiral afin qu’un appel a projet puisse
étre lancé sur la création d’'un SAVS « plurivalerte 20 places dont 10 seront affectées a

I'accompagnement de fin de vie. Cette phase doérdau plus une année.

3.1.2 Positionnement sur I'appel & projet (AAP):

Nous disposons de 90 jours pour déposer la demdiadeorisation. La réalisation de ce
dossier se fera par une équipe de pilotage quan&mai, constituée d’'une comptable pour
le montage financier en rapport avec le cahierctiesges de I'AP, de la référente RH pour
le prévisionnel des emplois et des formations,adeslychologue référente de la démarche
qualité de l'association, d’'un professionnel devdligiation des besoins et technicien de la
compensation. Le Directeur Général y sera syst@omatient convié. Le travail de

I'équipe de pilotage portera sur :

- Les caractéristiques du projet : sa localisats&s, zones d'intervention ainsi que la ou les
zones de résidence de ses bénéficiaires, les categie bénéficiaires (cf. travaux de
pilotage). Une étude des besoins auxquels le paojaication a répondre en tout ou en
partie (travaux du comité de pilotage). La capapr&vue, répartie, le cas échéant, selon
les modes de délivrance des prestations définieemier alinéa du | de l'article L. 312-1

(comité de pilotage et cahier des charges de I'AP)

- Un avant-projet avec les modalités de coopératimrisagées en application de l'article
L. 312-7 (travaux du comité de pilotage, collaboratavec la référente qualité de
I'association et le technicien de la compensation).
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- Une répartition prévisionnelle des effectifs pgpe de qualification, en collaboration

avec la référente RH,(cf. Annexe VIII).

- Le programme d'investissement précisant la nadieé® opérations, leurs codts, leurs
modes de financement et leurs dates de réaliséigman de financement de I'opération et
le budget prévisionnel en année pleine du servioer psa premiére année de
fonctionnement, en collaboration avec le Direct&dnéral et la comptable,(cf. Annexe
VII).

3.1.3 Une communication interne et externe pour fai  re connaitre le projet

En préambule, la Communication qu’elle soit intecweexterne demande une définition

extrémement pointue de la cible, du message gtiydire adapté et des supports.

La communication interne se fera des la créatiorcaité de pilotage, a I'annonce de
I'autorisation d’ouvrir le service et aux évenengeimportants de la vie de ce service. Elle
s’'adressera : au CA, aux IRP, au personnel de defpfme et au personnel de
I'association. Le message a délivrer sera étudiénskinstance. Les supports seront
I'avant-projet de service, des réunions (spécifiqaa générales), des publications sur le

site associatif (rubrique spécialisée intra netPRiEfos” et portail extranet des PEP)...

La communication externe se fera juste apres li@m#ton délivrée par le Consell
Géneéral. La cible sera: la CNSA, I'ARS, la MDPH lat CDAPH, les associations
représentantes des personnes handicapées, lersaémtino-social, le secteur sanitaire, la
gérontologie, AGEFIPH... Le message devra préseiufirel de service et la description
de la prise en charge. Les supports seront unegti@qde présentation, un power-point, un
courriel spécifique de présentation a envoyer aenoarnet d’adresses associatif, une
inauguration, des présentations orales chez nésnadres... La qualité et la pertinence de
cette communication externe est un enjeu en ceauierne les futures orientations de

bénéficiaires.

3.1.4 L’évaluation des compétences essentielle aur  ecrutement

Il existe une procédure associative de recrutemgeatnous appliqguerons pour constituer
I'équipe dés l'autorisation d’appel a projet. Lé&rentiels de compétences et les fiches de
fonctions auront été travaillés en amont pour Issty de demande d’autorisation et

I'anticipation du plan de formation associatif.
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La procédure sera pilotée par le binbme “DirectdeeP6le-RH” et commencera par la
publication de l'offre en interne pour favoriserrtebilité, puis en externe (pdle emploi,
diverses revues spécialisées, écoles de formaties)candidatures seront étudiées par le
binbme, une sélection sera effectuée selon degesipréétablis sous le double angle des
compétences et du colt (dipldmes, expérience, mmeié, disponibilité). Aprés la
procédure de recrutement habituelle, les entresensnt menés par le bindbme avec une
grille préétablie (valeurs, compétences, motivajiafin de s’assurer de l'implication
nécessaire a la réussite du projet. La rigueuaejuialité du recrutement est un enjeu

majeur car il conditionnera le niveau d’accompageeinau salarié.

3.2 L’évaluation, une démarche exigée, notamment po ur suivre la

montée en charge de l'offre de service

3.2.1 Une montée en charge pour atteindre I'objecti  f des 20 places

La réussite du projet est soumise a l'atteinte’agdctif des 20 places ouvertes dans le
cadre du projet. Cela signifie qu'une progressishattendue qui ne peut étre anticipée.
Toutefois, elle exige un suivi rigoureux et conéedur le niveau d'implication des
partenaires qui se traduit principalement par lenim@ de demandes d’orientations
(indicateur de pertinence). La MDPH est le dispbsltorientation vers les services
médico-sociaux, mais les demandes peuvent émeggdiffdrentes structures en accord

avec le bénéficiaire.

Ce suivi déterminera la nécessité de mettre ereplec plan d’action pour ajuster la
communication, développer les relations partenesjaleffectuer des “relances”, des
réunions “extra-ordinaires du comité de pilotagesur identifier les situations susceptibles
de pouvoir bénéficier de I'offre de service propmsEobjectif vise a faire connaitre et

valoriser I'offre de service par la communicatidrpar les relations partenariales.

Cette étape doit étre planifiée sur une périodé dwis compte tenu de la spécificité de la
démarche qui rend difficile des prévisions de mentn charge (peu de données

disponibles sur la morbidité et la saisonnalitéadeortalité des personnes handicapées)
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3.2.2 L’évaluation qualitative doit accompagner la démarche de maniére

continue.

Les ESMS de I'association ont réalisé leur évatumiinterne en 2011 accompagnée par M.
Jean René Loubat. L'évaluation externe sera réakse2014. Notre futur service devra
s'intégrer a cette démarche en s’appuyant entresagtr les outils qualité, les groupes de

travail, les projets déja élaboreés.

L’évaluation sociale de I'accompagnement partialeel’évaluation qualitative. Pourtant,
elle ne suffit pas et doit étre complétée par unguéte de satisfaction sur la réponse
offerte par I'offre de service. Cette enquéte distaction (a construire selon la cible) sera
menée aupres du bénéficiaire, de sa famille maikedgnt des partenaires. Basée sur des
indicateurs d’efficience, elles permettront en eutfidentifier de nouvelles attentes et
d’améliorer, si nécessaire, l'offre de service emmies de réponse a apporter aux
bénéficiaires.

Cette étape est essentielle dans la conduite detgyoncipalement pour en affiner les

contours, et les pratiques professionnelles.

Cette démarche doit impérativement étre continu@etompagner » le projet tout au long
de sa vie jalonnée d’échéances prédéfinies. Leetpsg dotera d’outils d’évaluation
mobilisables par les intervenants (enquéte defaetiisn, grille d’évaluation a définir en
concertation avec des indicateurs de pertinencdfiadénce, ...). Un plan qualité est a
envisager a I'ouverture du service (fixer les écdlaéa de I'écriture du projet de service, de
I'enquéte de satisfaction, du reglement intérieur,

Des réunions du comité de pilotage seront prograasna@nuellement et porteront sur le
partage des expériences, la mutualisation des demges et le niveau de contribution de
chacun des partenaires intervenant dans le chamifoftte de service. Ces réunions
permettront également de définir de nouvelles mtidatle mise en ceuvre qui tiendront

compte également des contraintes (humains, budggtaolitiques...) spécifiques.
Cette démarche s’inscrira dans I'obligation d’éadilon interne du SAVS

La directrice du pole pilotera cette démarche digation.
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Conclusion de la troisieme partie

Conduite de projet, évaluation et communicatiort e axes forts de la mise en ceuvre de
I'offre de service et garantiront sa réussite notemt en termes de positionnement
politique (associative). Le pilotage rapproché &tance, suivi, régularité, rapprochement
avec les équipes, information, disponibilité, idiérdtion des besoins d’ajustement...) de
la Directrice est un élément phare de la démarim, pour veiller a la satisfaction des
bénéficiaires et de leurs familles, que pour maintie niveau d’'implication (expertise) et

de motivation des personnels et des partenairestisy
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Conclusion

Le « besoin » ; sésame justifiant les politiqueBligues de I'action sociale en faveur des
personnes fragilisées, défavorisées, vulnérabdjséemment le concevoir, I'appréhender

si ce n'est a travers I'évaluation ?

L’évaluation est omniprésente, incontournable pageeelle permet de justifier les
dispositifs, les actions, I'emploi des contribugBodes citoyens, et depuis la loi du 11
février 2005 les besoins des personnes en situdéidrandicap.

A lI'ere des autorisations par appel a projet (AAPgst logique d’espérer que I'évaluation
quantitative et qualitative des besoins de cesopees soit un formidable levier

d’instruction pour les autorités compétentes.
Ma démarche de projet de création de service cldgtia partir de ces deux concepts.

Le service d’évaluation que je dirige a repéré cbexzaines personnes, en situation de
handicap moteur en fin de vie, un besoin de reésteur domicile dans des conditions de

dignité et d’existence les plus confortables pdssib

La personne en fin de vie est prise en charge @anudtiples structures sanitaires, médico-
sociales et de bénévoles. L'analyse des contragitdss limites de ces structures met en
exergue le « handicap » comme un frein a 'accom@agnt a domicile.

Un accompagnement spécifique est a inventer. Sgéeiparce que « La fin de vie a une
dimension globale et, pour étre comprise, doit @peréhendée comme un processus plus
ou moins long, ponctué de ruptures, au cours dugsehdividus tentent, plus ou moins
aisément, de faire face & la moft.>Pour répondre a cette période de la vie qui peat &
un moment de sérénité et non d'abandon, il fautisager un accompagnement de
proximité adapté aux besoins personnalisés quigdartte d'un projet de fin de vie que la
société doit prendre en compte.

Cette réponse ne peut se traduire que par uneddfservice innovante avec l'idée qu’elle

soit portée par la création d’'un SAVS plurivalere 80 places dont 10 places sont
attribuées a I'accompagnement de fin de vie desopees « handicapées ». Ce SAVS
plurivalent viendra en renfort des autres structiganitaires et médico-sociales ceuvrant

dans le champ du handicap et dans le champ des saliratifs.

22 Observatoire national de fin de vie, Rapport 2011, p.14.
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La réussite de ce projet, tant sur le plan finangiee sur le plan de son inscription dans le
maillage territorial, repose sur une coordinatibrue partenariat fort avec les acteurs du
champ couvert. |l doit apporter une plus-value emme d’expertise pour étre légitimé.

Mon implication sur ce projet doit mettre en ceuvies capacités a saisir les opportunités

de coopération et de mutualisation et a dévelopgpetion partenariale.

L’association des PEP 06, promoteur de ce progetjaillera ce nouveau service au sein
d’'un pdle de sa plateforme de services dont jeeth@lvai Directrice. C’est a ce titre que je
pilote la démarche de mise en ceuvre de ce projetiad’orientations stratégiques axées
principalement sur le développement du partenasiatja formation gage de I'expertise et
sur un management d’accompagnement des profestopoar les mobiliser. Ainsi,
I'association développera sa politique de gesties ressources humaines et sa mission

d’expertise ce qui renforcera son image d’entreguesocial et sa place sur le territoire.

Il est de ma responsabilité de développer une reuigsociative de I'accompagnement des
personnes en fin de vie, mais également par ewtenkiccompagnement de toute

personne, basée sur une éthique et une culture soendu care.

Dans une démarche de prospective, une réflexiofiesdension de cette offre de service
sur la région PACA sera a mener. Ce service palevanir une antenne et développer son

offre de service innovante sur d’autres territoogesfrontés a la méme problématique.

Sur le plan philosophique, il est aujourd’hui comyede dénoncer le « tabou de la mort ».
Il est trop souvent dissipé par la médiatisatiomsA la mort imprégne désormais notre
quotidien mais d’'une maniére abstraite qui ne nouerne pas et qui tient la mort a
distance. Les soins palliatifs et 'accompagnendentin de vie participent a la visibilité de

ce sujet parce qu’il ne s’agit pas de mourir maiyigre jusqu’au bout.

Sur le plan politique, la question de la fin de fai débat actuellement avec la question de
I'euthanasie, chére au Président de la Républigua gommandé une mission sur la fin de
vie a Didier Sicard, professeur de médecine intertibpital Cochin a Paris et président
d’honneur du Comité d’éthique. Les résultats saméndus pour décembre 2012 et
présagent d’'une forte prise en compte des attedésisitoyens sur la question des soins

palliatifs et de 'accompagnement de fin de vie.

-80 - Laure LONGCHAMPS - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2012



Bibliographie

ARTICLES DE PERIODIQUE

- FERRY L., septembre-décembre 2010, La liberté est le propre de 'homme, Le Point,
Références les textes fondamentaux, pp.7-9.

- LHAIK C., avril 2010, Qu’'est-ce que le « care » cher au PS ?, L’Express.

- MOLENAT X, novembre 2010, L'autonomie, nouvelle utopie ?, Sciences Humaines,
N°220, pp.30-47.

- SOUAN 0., septembre-décembre 2010, Critique de la raison pure, d’Emmanuel Kant, Le

Point, Références les textes fondamentaux, pp.62-63

OUVRAGES

- AUBRY Régis, DAYDE Marie Claude, 2010, Soins palliatifs — éthique et fin de vie, Paris,
Editions Lamarre, 247 p.

- CROZIER M, FRIEDBERG E, 1977, L'acteur et le systeme, Paris, collection point
politique du Seuil, 500 p.

- DE HENNEZEL Marie, 1995, La mort intime, Paris, Editions Robert Laffont, 235 p.

- HAMOMET C., 2004, Les personnes handicapées, 4° édition mise a jour, Paris, PUF,
127 p.

- JULIEN A., septembre 2006, Les droits des personnes handicapées, hors série des
Actualités Sociales Hebdomadaires, Paris, 107 p.

- LEFEVRE Patrick, 2003, Guide de la fonction de directeur d’établissement dans les
organisations sociales et médico-sociales, Paris, Editions Dunod, 2° édition, 405 p.

- LEFEVRE Patrick, MURA Yvan, 2010, Promouvoir les ressources humaines en action
sociale et médico-sociale, Paris, Editions Dunod, 348 p.

- LOCHEN Valérie, 2010, Comprendre les politiques d’action sociale, 3° édition, Paris,
Editions Dunod, 458 p.

- LOUBAT Jean René, 2009, La démarche qualité en action sociale et médico-sociale,
Paris, Editions Dunod, 185 p.

- MAUTUIT D., 2009, De la personne prise en charge a la personne prise en
considération, Lyon, Chronique sociale, 185 p.

- MESSIKA Liliane, 2007, Le film de sa vie, La Chapelle du Bois, Imprimerie La Ferroise,
78 p.



- MIRAMON Jean Marie, 2009, Manager le changement dans les établissements et
services sociaux et médico-sociaux, Rennes, Presses de 'lEHESP, 150 p.

- RABISCHONG P., 2008, Le handicap, Paris, PUF, 127 p.

- RICOT Jacques, 2003, Philosophie et fin de vie, Rennes, Editions ENSP, 110 p.

- STIKER H.-J., PUIG J., HUET O., 2009, Handicap et accompagnement, Paris, Dunod,
173 p.

- TRONTO Joan, 2009, Un monde vulnérable — pour une politique du care, Paris, Editions

La découverte, 239 p.

CONGRES, CONFERENCES PUBLIEES

- Association des Paralysés de France, L'évaluation dans les pratiques
d’accompagnement des personnes handicapées, 23es journées d’'étude, 27-28-29 janvier
2010, Paris, 126 p.

- Espace éthique azuréen, Ethiqgue d’'une mort annoncée : moi et l'autre, 2° journée, 30
mars 2012, Nice.

RAPPORTS

- ANESM, Recommandations de bonnes pratiques professionnelles, Besoins en santé
des personnes handicapées, 20 p.

- ANESM, Recommandations de bonnes pratiques professionnelles, Les attentes de la
personne et le projet personnalisé, 46 p.

- CG 06, Schéma Départemental du handicap 2007-2013, Nice, 213 p.

- CNSA, Rapport 2009, Autonomie, santé et territoires : accompagner les personnes,
Paris, 100 p.

- DE HENNEZEL M, 2003, Mission « fin de vie et accompagnement », 161 p.

- HAS, 23 octobre 2008, Audition publique, Acces aux soins des personnes en situation
de handicap, Textes des experts, Tome 2, 132 p.

- Observatoire Nationale de la fin de vie, Rapport 2011, Fin de vie : un premier état des
lieux, 268 p.

- Programme de développement des soins palliatifs 2008-2012, 44 p.

- Projet associatif 2010-2015 de I'Association des PEP 06, 43 p.

- Schéma régional d’organisation médico-sociale — Région PACA, 2010-2016, ARS, 77 p.

-82- <Prénom NOM> - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2012



SUPPORTS ELECTRONIQUES

- INPES, document mai 2009 relatif aux patients atteints de maladie grave ou en fin de

vie, disponible sur internet : www.inpes.santé.fr

SITES INTERNET

- Care (sciences sociales) (visité le 21/02/2012), disponible sur internet:

http://fr.wikipédia.org/wiki/Care (sciences sociales).

- Le Care, une notion qui difficilement fait son chemin (visité le 21/02/2012), disponible sur

internet : www.cadredesante.com/spip/spip.php?article422.

- Jusquou ira le care? (visit¢ le 21/02/2012, disponible sur internet:

www.laviedesidees.fr/Jusqu-ou-ira-le-care.html.

- Qu'est-ce le care ? Souci des autres, sensibilité, responsabilité, sous la direction de
Pascale Molinier, Sandra Laugier et Patricia Paperman (visité le 21/02/2012), disponible

sur internet : http://sejed.revues.org/index6658.html.

- CCNE, Fin de vie, arrét de vie, euthanasie (visité le 26/04/2012), disponible sur internet :

www.ccne-ethigue.org/francais/start.htm.

TEXTES LEGISLATIES

- Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant & garantir le droit & 'acceés aux soins palliatifs, J.O.
n° 143 du 22 juin 2000.

- Loi 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale, J.O. n° 2 du 3
janvier 2002.

- Loi n°® 2005-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du
systeme de soins, J.0. n° 54 du 5 mars 2002.

- Loi n° 2005-102 du 11 février 2005, relative a « I'égalité des chances et des droits, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées », J.O n° 36 du 12 février 2005.
- Loi n® 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, J.O.
n° 95 du 23 avril 2005.

- Décret 2005-223 du 11 mars relatif aux conditions d’organisation et de fonctionnement
des SAVS, J.O. n° 61 du 13 mars 2005.



Liste des annexes

Annexe | : Le GEVA.

Annexe Il : Mission de la CNSA.

Annexe lIl : L’'organigramme fonctionnel des PEP 06.

Annexe IV : Questionnaire.

Annexe V : Textes relatifs aux soins palliatifd'@compagnement / SAFP.
Annexe VI : La mission AGEFIPH.

Annexe VIl : Tableau récapitulatif de l'offre dergee (aidé/aidant: axes, objectifs,

prestations, professionnels).

Annexe VIII : Documents afférents a la préparatieh a la realisation du budget

prévisionnel



ANNEXE | — Le GEVA




[[] Monsieur

" Id@ﬁtlﬂcaﬂ@ﬁ [J Madame

[] Mademoiselle

Nom de naissance :

Prénom : N° DOSSIER :
Nom d’usage / d’époux (se) :

0O RQTH
. . ’ [J ESAT
Demande(s) |2¢
O AAH
a ] Orlg(n@ ' [0 Prestation de compensation

. | [ Affiliation a I'assurance vieillesse
de I evaluatlon |
O AEEH
[J Matériel pédagogique adapté

0 Avis pour aménagement des conditions d‘examen

{1 Orientation professionnelle

[0 Formation

[1 Carte de priorité 1 Marché du travail

[0 Complément de ressource AAH [ Carte de stationnement

[0 Allocation compensatrice O Transport scolaire

0 Orientation vers une structure médico-sociale 1 Avis pour aménagement de scolarité
(y compris maintien Creton)

0 AVS

Projetde vie

Souhaxts et projets de la personne

00 La personne a demandé une aide a la formulation du projet de vie
(projet professionnel, projet de formation y compris)

Avis de lentourage
et/ ou du représentant Iegal

(systématique pour les mineurs et les majeurs Drotégés, suivant le cont&xte' pour Ies

[J La personne a formulé un projet de vie
O La personne a exprimé un refus de formuler un projet de vie
0O Le projet de vie n'est pas présent dans le dossier

majeurs ayant la pleine capacité juridique, notamment en cas de déni ou d anosagnosze.
La personne dojt étre jnformee de cette démarche.) Préciser I:dentlte e la quahte des
personnes ayant repondu.

Complément ou évolution du projet de vie exprimé par la personne au cours de I'évaluation :
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/) =yl | _'
; " v“‘- NGz ’/‘ AN } ‘ it i .4‘ i ',l‘! r,"v

tratiom

guice CevalUsligas . " ees =

Compléter la liste des personnes présentes au foyer, sauf si : Observations :

O Célibataire O Vit seul O Non précisé

O Marié
O Veuf

Situation familiale | 2

TG

O Divorcé

O PACS

O Concubin
O Non précisé

Situation sociale de la personne handicapée

O Enfant non scolarisé (dans ce cas préciser les modes de garde dans le tableau ci-dessous)

O Scolarisation, formation initiale et/ou autres formations non rémunérées (dans ce cas renseigner volet 3A)

Nom et commune de |'établissemen

shok ek o v

| Yemps de prise en charge (en heures / semaine) |
| GO GO SRR

Modalités de garde

Creche
Assistante maternelle

X ; Garde d’enfant a domicile
Situation actuelle It

par rapport Accueil périscolaire
a l'activité ou 'emploi Centre de loisirs

Centre de vacances

Autres

O Activité professionnelle méme non rémunérée y compris ESAT, apprentissage, formation professionnelle rémunérée, interruption momentanée
pour maladie... (dans ce cas renseigner volet 3B)

O Adulte sans activité, dans ce cas renseigner ci-dessous :

O Invalidité O Retraite anticipée O Congé parental O Autre inactif
O Chomage O Retraité a I'age normal O Au foyer 0 Non précisé
Cette situation est celle de la personne depuis : O moins d’un an O entre 1 et 5 ans O plus de 5 ans O inconnu
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. MOLET 1 sujte !

[ Sans objet (uniquement pour les personnes dont on n‘attend pas qu'elles se procurent elles-mémes leurs ressources, par exemple les enfants)
O Salaire et autre revenu du travail

O Allocation chémage

O Indemnités journaliéres assurance maladie

O Pension d‘invalidité O 1% cat. O 2¢me cat. O 3¢me cat. (MTP)

O Allocation supplémentaire d‘invalidité (ASI)

O Autres pensions (régimes particuliers d‘invalidité ou d’incapacité - indemnisation par assurance...)

Nom de la personne concernée : Date de I‘évaluation :

préciser :
O Avec majoration pour aide d’une tierce personne de cette pension (éventuellement taux : )
RGSSOUI’CGS O AAH, préciser le montant :
O Complément de ressources
propre‘s O Majoration Vie Autonome

Selici e e ame | ©

O Autre allocation (préciser) :
O Retraite

O Autres revenus (préciser) :
O Absence de ressource personnelle
O Non précisé

D’autres demandes de ressources sont-elles en cours ? (exemple : demande de pension d‘invalidité) : O oui O non
(si oui préciser) :

Prestations familiales (préciser) :

Fonction Elective

ou participatian a des instances ou organismes ol siegent de droit des représentants de personnes handicapées ou de leurs familles

(2 ne remplir que si demande de prestation de compensation pour des frais supplémentaires) [0 Sans objet
Exerce une des fonctions électives suivantes : Représentant d‘associations représentatives des personnes handicapées dans une instance :
. . ar g S O CDA
O Elu local (conseil municipal, conseil général, conseil régional) O CDCPH
O Député, sénateur
épute t O CNCPH

O Député européen
O Autre fonction élective relevant du code électoral (préciser)

O Conseil de la CNSA
O Commission communale d’accessibilité
O Autre instance ol siégent de droit les représentants des personnes handicapées

(préciser)
Date de fin du mandat : a 7
Besoins en aide humaine (dans [e cadre de cette fonction) : O non O oui (préciser)
Autres besoins (dans le cadre de cette fonction) : O non O oui (préciser)
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VOLET 2

B R G T S e M S S RN R S R RS R

L’ensemble des items de ce volet doit étre également envisagé dans le volet 6 sous I'angle facilitateurs / obstacles dans la perspective de leur interaction avec les activités.

Type d’hébergement [ Domicile personnel O Domicile familial O Hébergé
O Etablissement médico-social O Logement accompagné ou supervisé 0O SDF
O Famille d'accueil O Hétel O Autre (préciser)
Situation O Propriétaire O Locataire (bailleur privé) O Locataire (bailleur social)
(du titulaire de logement) [ Occupant & titre gratuit O Logement de fonction O Autre (préciser)
Type de logement O Maison individuelle Habitat en milieu : O Urbain
O Appartement/studio O Rural
O Chambre O semi urbain
O Logement précaire, habitation mobile
Caractéristiques du logement existe adapté - Observations
oui |non_|oui | non | Superficie (Précisez notamment les éléments de domotique)
) Abords
= Parking/stationnement
t 2 « | Entrée du batiment
& @ | Parties communes
o Ascenseur
: =€ Autre élément repéré
: AR ! Séjour
i LOgemeﬂt Cuisine
: ~ Chambre
T o |we
5.2 | salle de bain
a g Circulation intérieure verticale
§ & | Circulation intérieure horizontale
< © [Autre piece
Chauffage
‘g Eau chaude
"g Gaz
o Electricité
Autre élément repéré

Eléments de vétusté mettant en jeu la faisabilité technique des adaptations : 0 non [ oui (Préciser)

s

Aménagements déja réalisés : O non O oui si oui, date de réalisation des aménagements /. /.
Description des aménagements réalisés :

Aménagements a envisager O non [ oui Les aménagements envisagés sous l'angle de I'accompagnement humain sont détaillés dans les volets 6 et 7
Déménagement a envisager [ non O oui si oui : Aménagement impossible O non O oui
Aménagement jugé trop colteux O non O oui i
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Nom de la personne concernée :

Date de I"évaluation :

Environnements
posant
des problemes
d'accessibilité
ala personne

Services cancernés :

Sans objet*

Accessibilité
pour la personne

oui non | partielle

Nature des difficultés rencontrées :

Commerce

Banque

Poste

Ecole, créche, accueil périscolaire ...

Autre service public de proximité

Equipement culturel ou de loisir

Transports en commun

Autre (préciser)

* n’existe pas ou la personne n'en a pas besoin (exemple : banque pour les nourrissons, creche pour les personnes sans enfant)

Précisions concernant les transports en commun (plusieurs réponses possibles)
O Utilise les transports en commun avec un accompagnateur

[0 Utilise les transports en commun

O N’utilise aucun transport en commun ou de substitution

O Autre (préciser)

Précisions concernant le transport scolaire :

O Utilise un transport sanitaire avec deux accompagnateurs

O Utilise un transport sanitaire avec un accompagnateur

O Est transporté dans un véhicule spécialement aménagé
autre que le véhicule familial (préciser aménagements)

O Utilise un transport individuel ordinaire avec chauffeur

O Est accompagné avec le véhicule de la famille

O Utilise les transports scolaires collectifs de droit commun

[J sans objet

Observations / besoins non couverts :

Vehicule
personnel
ou familial

Utilise un véhicule personnel O non O oui Si oui [0 passager
O conducteur
Nécessité d'un aménagement de véhicule [J non O oui date de 'aménagement /. /.

Propriétaire du véhicule aménagé ou a aménager :

O la personne handicapée

0 autre (préciser identité et lien avec la personne handicapée)

Assurance : particularités, restrictions , surprimes : O non O oui (préciser)
Cas ol la personne est ou veut &tre conducteur :
Véhicule sans permis O non O oui
Permis de conduire : O non O oui O en cours
Si permis : Durée de validité limitée O non O oui préciser date de fin : /. /.
Mention d'un véhicule aménagé [ non O oui (préciser les aménagements mentionnés)

Si en cours de formation : avis du délégué a la formation routiére [ non

O oui (préciser)
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VOLET MEDICAL

Nom de la
personne concernée :

Date de I’évaluation :

Pathologie(s)
a l'origine
du handicap

Pathologie principale a I'origine du handicap

Code CIM :

Maladie rare dépendant d'un centre de référence O oui

O non (cf Orphanet)

Origine de la pathologie principale a I'origine du handicap

O Accident, date :
O Accident vie privée

O Liée a la naissance
O Anomalie chromosomique

O Maladie, année d‘apparition :

O Origine inconnue

O Maladie professionnelle
IPP : O Malformation congénitale IPP :
O Accident professionnel O Complication de la grossesse O Origine génétique
IPP : O Complication de |'accouchement O Autre
Date d'apparition du handicap :

Pathologies associées (en lien avec le handicap) :

Code CIM :

Antécédents
medicaux,
chirurgicaux

Description : (pour les enfants : antécédents périnataux, dge de la mére & I'accouchement, procréation médicalement assistée, 4ge gestationnel, gémellité,
multiparité, poids, taille, périmétre crénien a la naissance,...)

Histoire de la maladie (Circonstance de survenue, bilan Initial en cas de traumatisme, facteurs de gravité, évolution des troubles...

Description
clinique

Taille : Poids :

Indice de Masse Corporelle :

Main dominante (avant handicap) : O Droit O Gauche

[0 Ambidextre

Vision Acuité visuelle avec correction
De loin : ceil droit

Acuité visuelle sans correction :

............... il gauche ... De loin : c2il droit ... 08Il QAUCHE ivisisriniss ; e
De prés : cgil droit ... Il GAUCHE 1vivvrsieeee De prés : il droit . ceil gauche . O Non O Oui (préciser)
Périmétre de marche : [ supérieur a 200 m

Restriction du champ visuel

O inférieur a 200m

Audition Perte de |‘acuité auditive sans correction :
oreille droite oreille gauche .....innn

Perte de l'acuité auditive avec correction :
oreille droite oreille gauche

Mesure de I'intéligibilité avec correction
Mesure de I'intéligibilité sans correction
(audiogramme vocal)

Description clinique (en détaillant les déficiences et le retentissement fonctionnel, ainsi que le cas échéant les résultats d’examens paracliniques significatifs)
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lom de la personne concernée :

Date de I"évaluation :

Symptomes majorant les déficiences et Incapacités

Préciser : retentissement psychologique, asthénie, fatigabilité, lenteur, douleur, spasticité, amaigrissement, cedémes, troubles du transit, nausées, prurit, toux

2 ou expectoration ... préciser si ces symptémes sont dus au traitement.
Symptdémes 4 g B
Durée prévisible des limitations fonctionnelles | Tendance évolutive (appréciation globale) | Sl renouvellement, évolution depuls la précédente demande :
O >1an O <ian 0 Amélioration O Amélioration
EVO'UTIOH préciser : L Stabilite O Stabilité

O Aggravation
0 Incapacité fluctuante
O Risque vital

O Aggravation

Récapitulatif

(les plus importantes ou ayant un retentissement en terme de limitations d’activité - cf nomenclature)

Déficiences 1 Déficiences 2

Déficiences 3

[0 Déficiences intellectuelles et cognitives

O Déficiences du psychisme

0 Déficiences auditives

des [0 Déficiences du langage

deﬂCleﬂCGS O Déficiences visuelles
O Déficiences viscérales
O Déficiences motrices
O Autres déficiences
Déficience principale :
Traitement régulier : O non Préciser la nature du traitement, la fréquence des prises, le mode d‘administration, 'observance, la tolérance...

O oui
Prises en charges régulieres : O Consultations médicales régulieres spécialisées ou non (préciser)
O non
Prise O oui [ Hospitalisations itératives ou programmées (préciser)

Priclseri ¢ 2 fré O Kinésithérapeute
réciser la nature, la fréquence...

encharge O Infirmier

O Orthophoniste

O Psychologue

O Ergothérapeute

O Autre (préciser)

lise en forme CNSA - Mal 2008

12



lom de la personne concernée :

Date de I"évaluation :

Prise
en charge

Autres soins réguliers : O non
Préciser les soins concernés :

O oui

Nécessité d’assurer une prévention :

O non

O oui

Si oul préciser les actes

auto prévention

prévention réalisée par un tiers

fréquence

O Cutanée

O Urinaire et intestinale

O Pulmonaire

O Circulatoire

O Orthopédigue

O Thermique

O Autre

précisions :

Contraintes

Existence de soins ou de traitements nocturnes :

O non

O oui si oui préciser la nature et la fréquence

Autres contraintes liées aux traitements ou aux soins :

O non

O oui

Préciser

[0 Nécessité de se maintenir a proximité d‘un dispositif de soin ou d‘assistance

O Temps consacré aux soins

[0 Horaires

[0 Voies d‘administration

[0 Apprentissage de technique

[0 Assistance d‘un tiers

O Charge affective

0 Autres
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lom de la personne concernée :

Date de I"évaluation :

Présence d’un appareillage :

O non

O oui

Précisions sur I'apparelllage, son adaptation, sa tolérance, les circonstances de son utllisation et I'autonomie de la personne handicapée a ['utiliser

O Petit appareillage (préciser)

[0 Sonde urinaire

O Grand appareillage (préciser)

[0 Stomie digestive

O 1 canne

O Alimentation par gastro ou
jéjunostomie

O 2 cannes, déambulateur

O Trachéotomie

O Fauteuil roulant

[ Appareil de ventilation (préciser)

0O Appareil auditif

[0 Dépendance a une autre
machine (préciser)

O Stomie urinaire

[ Autres appareillages (préciser)

COﬁtt’aiﬁteS Contraintes alimentaires : O non O oui

Préciser ! réglme, allmentation adaptée...
Contraintes liées a I'exposition a des facteurs externes : [0 non O oui Préciser
O Froid [0 Agents infectieux
O Chaleur [0 Stress
O Intempéries O Bruit
O Humidité O Luminosité
O Poussiéres O Foule
O Agents chimiques O Autres (préciser)
Autres contraintes : O non O oui Préciser

Réadaptation | osans objet

fonctionnelle

0O Réalisée

O En cours

O Préconisée

Autres
questions

Conduite addictive : Consommation d‘alcool, tabac et autres toxiques (préciser le type de produit et de consommation, la quantité, éventuellement la
surveillance a apporter, motivation a arréter...)

O consommation

O abus

O intoxication
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VOLET PSYCHOLOGIQUE

Nom de la
personne concernée :

Date de I’évaluation :

Si un bilan psychologique ou neuropsychologique, ou un bilan mémoire a été réalisé, préciser :

Tests

O non O oui (préciser les tests et les résultats)

Test et sa version

Date de passation

Résultats chiffrés et interprétations

Analyse
psycho-clinique
de la situation
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Nom de la
personne concernée :

VOLET ACTIVITES, CAPACITES FONCTIONNELLES Dste de léraluaton:

Pour les activités citées ci-dessous, permettant l'appréciation de I’éligibilité a la prestation de compensation en général et a I'élément d‘aide humaine en particulier (selon
I'annexe 2-5 du CASF), la capacité fonctionnelle (appréciation des capacités fonctionnelles de la personne en dehors de toute assistance humaine ou matérielle, et selon les
capacités attendues d’une personne de méme age qui n‘a pas de probléme de santé) est également cotée selon les modalités suivantes, en référence & la CIF :

"0" : Pas de difficulté "1" : Difficulté légére "2" : Difficulté modérée "3" ; Difficulté grave "4" ; Difficulté absolue “9" : Sans objet

Chaque domaine fait I'objet d‘une cotation globale des éventuelles difficultés rencontrées par la personne selon les modalités suivantes :
O "sans objet" (uniquement si la personne n'est pas concernée par ce domaine d’activité pour des raisons extérieures au handicap)

O “non" (i.e. aucune limitation et aucune forme d‘aide ou de compensation)

0O “oui" (i.e. les différents items du domaine sont & examiner)

Pour les domaines ayant été cotés "oui", chaque activité principale et, le cas échéant en fonction des besoins, les activités secondaires, font I‘objet d’une cotation

llAll :
IIBII
llcu :

||D|l .

= De la réalisation effective (Appréciation des difficultés rencontrées, par la personne, lorsqu’elle réalise effectivement une activité, en situation réelle de vie, et selon les réalisations
attendues d’une personne de méme dge qui na pas de probléme de santé, en tenant compte notamment de la fatigabilité, la lenteur, la douleur, ...) selon les modalités suivantes

Activité réalisée seul, sans aide humaine et sans difficulté

: Activité réalisée partiellement avec l'aide d’un tiers et/ou sur sollicitation et/ou avec une difficulté partielle

Activité réalisée avec l'aide répétée d’un tiers et/ou avec une surveillance continue et/ou avec une difficulté réguliére
Activité non réalisée

"H" :
T
L
ngh: .
YA 1

s De I'environnement influant sur la réalisation effective de cette activité selon qu'il est «facilitateur» ou «obstacle» (en indiquant par une coche les aides et soutiens (aide humaine,
aide technique, etc.) dont la mise en ceuvre a été constatée lors de I"évaluation (facilitateurs) ainsi que les facteurs environnementaux qui actuellement contribuent aux difficultés de la
personne dans la réalisation effective des différentes activités (obstacles)) selon les modalités suivantes :

Environnement humain
Environnement Technique
Logement

Services

Environnement animal

o Pour tous les domaines et toutes les activités, il convient de préciser :
Lorsque I'environnement humain est facilitateur et s'il y a lieu : le temps quotidien d’aide effective constatée
Lorsque I'environnement technique est facilitateur : le Code ISO 9999 ou LPP s'il y a lieu (s'il s'agit d’une aide technique référencée)
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Nom de la personne concernée :

Date de I'évaluation :

Taches et exigences genérales, relation avec autrui

Difficulté : O "sans objet" (uniquement si la personne n’est pas concernée par ce domaine d’activité pour des raisons extérieures au handicap)
O "non" (i.e. aucune limitation et aucune forme d’aide ou de compensation)
O "oui" (i.e. les différents items du domaine sont @ examiner)

"0" : Pas de difficulté
"1" : Difficulté Iégére
"2 : Difficulté modérée

“3" : DIfficulté grave
4" : Difficulté absolue

"9" : Sans objet “D" : Activité non réalisée

"A" : Activité réallsée seule, sans alde humalne et sans difficulté
"B : Activité réalisée partiellement avec I'alde d‘un tiers et/ou sur sollicitation et/ou avec une difficulté partielle
"C" 1 Actlvité réallsée avec ‘alde répétée d'un tlers et/ou avec une surveillance continue et/ou avec une difficulté réguliere

"H" : Environnement humaln "S" : Services

"T" : Environnement Technique

"L": Logement

"A" : Environnement animal

g Réalisation o 5
Capacité aeSere Facilitateurs Obstacles Observations
0|1(23|4 A|B|C|D HIT|IL|S|A T|IL{S|A
1.1 S’orienter dans le temps
1.2 S‘orienter dans l'espace
1.3 Fixer son attention
1.4 Mémoriser
1.5 Prendre des décisions
1.6 Prendre des initiatives
1.6.1 Faire spontanément une demande d’aide (savair repérer et
mobiliser les ressources de son environnement si nécessaire)
1.6.2 Entrer spontanément en relation avec autrui
1.6.3 Entreprendre spontanément une activité simple
1.6.4 Entreprendre spontanément une activité complexe
‘ ‘ ‘ l ’ } 1.7 Gérer sa sécurité
1.7.1 Ne pas mettre sa vie et/ou celle des autres en danger
1.7.2 Réagir de fagon adaptée face a une situation risquée
(percevoir les signaux de danger et apprécier les risques, adapter
son comportement pour y faire face)
1.8 Respecter les régles de vie
1.9 Avoir des relations avec autrui conformes aux regles

sociales

1.10 Maitriser son comportement dans ses relations avec autrui

1.11 Relations avec ses pairs

1.12 Avoir des relations affective et sexuelles

Mise en forme CNSA - Mai 2008
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Nom de la personne concernée :

Date de I"évaluation :

Difficulté :

| WL WL
b s ol Tl

g

3 Ldodwal,

1

O "non" (i.e. aucune limitation et aucune forme d‘aide ou de compensation)
O "oui" (i.e. les différents items du domaine sont a examiner)

O "sans objet" (uniquement si la personne n’est pas concernée par ce domaine d’activité pour des raisons extérieures au handicap)

Capacité R:g,le'sgf‘fgn Facilitateurs Obstacles {
0(1(2({3(4|9 A|B|C|D M|{T|L|S|A H|{T|L|IS|A
2.1 Se mettre debout
2.1.1 Se coucher
2.1.2 S'asseoir

2.2 [FFaire ses transferts

2.3 Changer de point d’appui

2.4 Rester assis

2.5 Rester debout

2.6 Marcher

2.7 Se déplacer dans le logement, a I'extérieur

2.7.1 Se déplacer dans le logement

2.7.2 Se déplacer & I'extérieur

2.7.2.1 Se déplacer en terraln varié

2.7.2,2 Se déplacer en terrain accidenté

2.7.2,3 Se déplacer sur un terrain en pente

2.8 Utlliser des escaliers

2.11.1 Avec aménagement du poste de conduite mentionné
sur le permis de conduire

2.11.2 Avec aménagement pour l‘accés au véhicule. Ainsi

— | 2.9 Utiliser les transports en commun
—————————— - | 2,10 Utiliser un véhicule particulier
L~ | 2.11 Conduire un véhicule
2.12 Utiliser la préhension de la main dominante
2.13 Utiliser la préhension de la main non dominante
2,14 Avoir des activités de motricité fine
2.15 Avoir une coordination bi manuelle
2.16 Soulever et porter des objets (y compris en se déplacant)
Pour ce domaine, détaillez les aide-mise en ceuvre dans le feuillet suivant
2.9.1 Utllise les transports en commun, avec un accompagnateur 2.10.1 Avec aménagement du véhicule familial ou
__________ o 292 Utllise les transports de substitution personnel
2.9.3 Utilise un transport avec surcolits (préciser) 2.10.2 Avec aide humaine pour accéder au véhicule
2.9.4 Autre (préciser) familial ou personnel

que pour cette activité l'obstacle « restrictions portées au
permis de conduire »
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Nom de la personne concernée :

Date de I'évaluation :

Entretien personnel

Difficulté : O "sans objet" (uniquement si la personne n’est pas concernée par ce domaine d‘activité pour des raisons extérieures au handicap)
O "non" (i.e. aucune limitation et aucune forme d'aide ou de compensation)
O "oui" (i.e. les différents items du domaine sont & examiner)
R o "A" ¢ Activité réallsée seule, sans aide humalne et sans difficulté ! e
"g,, : ;aifsﬁdeld_lﬁﬁ'u{lté ,,i,, : g:ffgcu:tt:: g;av? "B" : Actlvité réallsée partlellement avec Ialde d'un tiers et/ou sur sollicitation et/ou avec une difficulté partielle uH" : Environnement humain iSieiSepyees
st feg b tz £acye ‘ R A & 20S0lUe | wen ; Activité réallsée avec I'alde répétée d’un tiers et/ou avec une survelllance continue et/ou avec une difficulté régulire EnSyEnviendementelechpigue AssEadsopnemeatanimal
2" : Difficulté modérée 9" : Sans abjet G S Activite non réalisée L" : Logement
Capacité Réajisation Facilitateurs Obstacles Observations
effective
0(1(2(3|4|9 A|B|(C|D H|T|L|S|A H|T|L|S|A

3.1 Se laver

3.2 Prendre soin de son corps

3.3 Assurer I'élimination et utiliser les toilettes

3.4 S'habiller / se déshabiller

3.5 Prendre ses repas (Manger, Boire)

3.6 Prendre soin de sa santé

3.6.1 Utiliser ses fonctions respiratoires

3.6.2 Se soigner

3.6.3 Exprimer une demande de soins

3.6.4 Surveiller son régime alimentaire

3.6.5 Gérer son repos quotidien

3.6.6 Utiliser les différents systémes de santé
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Nom de la personne concernée : Date de I"évaluation :

Difficulté : 0 "sans objet” (uniquement si la personne n’est pas concernée par ce domaine d‘activité pour des raisons extérieures au handicap)
O "non" (i.e. aucune limitation et aucune forme d'aide ou de compensation)
O "oui" (i.e. les différents items du domaine sont a examiner)

"A" 1 Activité réalisée seule, sans aide humaine et sans difficulté W s " oAl ugh g
“B* : Actlvité réalisée partiellement avec l'alde d‘un tiers et/ou sur sollicitation et/ou avec une difficulté partielle wi 7 :nv ronnement ur: 4 B Eeryl:es |
“C" ; Activité réalisée avec I'alde répétée dun tiers et/ou avec une survelllance continue et/ou avec une difficulté réguliére el Envizongsmentiiechaidue meEnviizaieicatanima
“D" : Activité non réalisée LiLogement

0" : Pas de difficulté "3" : Difficulté grave
“1" : Difficulté légere 4" : Difficulté absolue
2" : DIfficulté modérée "9" ; Sans abjet

Capacité Reegfgf;s Zn Facilitateurs Obstacles

012349 A|B|C|D H|{T|L|S|A HIT|L|S|A
4.1 - Parler

4.2 - Entendre (percevoir les sons et comprendre)

4.2.1 - Entendre des sons

4.,2.2 - Comprendre la parole en face a face

4.2.3 = Comprendre la parole dans un groupe

4.2.4 - Comprendre la parole en environnement bruyant
4.2.5 = Locallser l'origine des sons

4.3 = Voir (distinguer et identifier)

4.4 - Utiliser des appareils et techniques de communication

4.4.1 = Utlliser le téléphone

4.4.2 - Utiliser d’autres apparells et techniques de communication

4.5 - Comprendre une phrase simple

4.6 - Mener une conversation

4.7 - Produire et recevoir des messages non verbaux

23

Pour ce domaine, détaillez les aides H mise en ceuvre dans le feuillet suivant
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Nom de la personne concernée : Date de I"évaluation :

Vie domestique et vie courante

Difficulté : O “"sans objet" (uniquement si la personne n’est pas concernée par ce domaine d’activité pour des raisons extérieures au handicap)
O "non" (i.e aucune limitation et aucune forme d’aide ou de compensation)
O "oui" (i.e les différents items du domaine sont a examiner)

s fhculte w3v s DIfficults "A" 1 Activité réalisée seule, sans aide humalne et sans difficulté 00 5 e e
pOgrasidelc] | é‘:‘{t R D: t=lld 2, gravT "B" : Actlvité réalisée partlellement avec I'alde d’un tlers et/ou sur sollicitation et/ou avec une difficulté partielle sHisiEavironnement humain R DI
“Lu: Difficulteé légere w4 & Difficulte absolue | uen ; Actiyité réallsée avec I'alde répétée d‘un tiers et/ou avec une surveillance continue et/ou avec une difficulté réguliére aT.: Environnement Technigue A" i Environnement animal
'2" : Difficulté modérée 9" : Sans objet i e A realiccn L" : Logement
Réalisation . -
affactive Facilitateurs Obstacles QObservations

AB|CID| H|T|L|S|A H| T|IL|S|A

5.1 Faire ses courses

5.2 Préparer un repas simple

5.3 Faire son ménage

5.4 Entretenir son linge et ses vétements

5.5 S’occuper de sa famille

5.6 Gérer son budget, faire les démarches administratives

5.6.1 Gérer son argent au quotidien

5.6.2 Gérer son compte bancaire

5.6.3 Faire des démarches administratives

5.7 Vivre seul dans un logement indépendant

5.8 Avoir des relations informelles de voisinage

5.9 Participer a la vie communautaire, sociale et civique

5.9.1 Gérer son temps libre, avoir des activités récréatives ou participer
a des activités culturelles, sportives ou de loisir

5.9.2 Exprimer une demande liée a ses droits

5.9.3 Participer a la vie locale

5.10 Partir en vacances
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Nom de la personne concernée :

Date de I"évaluation :

Application des connaissances, apprentissage

Difficulté :

O "sans objet" (uniqguement si la personne n’est pas concernée par ce domaine d‘activité pour des raisons extérieures au handicap)
O "non" (aucune limitation et aucune forme d‘aide ou de compensation)
O “oui" (les différents items du domaine sont a examiner)

Ly
ngh .
el

upe

Activité réalisée seule, sans aide humalne et sans difficulté

Activité réalisée partiellement avec I‘alde d‘un tiers et/ou sur sollicltation et/ou avec une difficulté partielle
Activité réalisée avec l'alde répétée d’un tiers et/ou avec une survelllance continue et/ou avec une difficulté réguliére
¢ Activité non réalisée

"M" : Environnement humain “S" : Services
“T" : Environnement Technique "A" : Environnement animal
“L" : Logement

Réalisation
effective

facilitateurs obstacles

Observations

A|B|C|D H| T|IL|S|A H|T

L

S

6.1 - Lire

6.2 - Ecrire

6.3 - Calculer

6.4 - Acquérir un savoir-faire

6.5 - Appliquer un savoir-faire
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Nom de la personne concernée : Date de I'évaluation :

Taches et exigences en relation avec la scolarité et la formation intiale

Difficulté : O "sans objet" (uniquement si la personne n’est pas concernée par ce domaine d’activité pour des raisons extérieures au handicap)
O "non" (i.e. aucune limitation et aucune forme d’aide ou de compensation)
O "oui" (i.e. les différents items du domaine sont a examiner)

"A" : Activité réalisée seule, sans alde humaine et sans difficulté e s
“B" : Activité réalisée partlellement avec I'aide d‘un tiers et/ou sur sollicitation et/ou avec une difficulté partielle st Environnement humain iSsiSenvices )
"C" : Activité réalisée avec l'aide répétée d'un tlers et/ou avec une survelllance continue et/ou avec une difficulté réguliére "T" : Environnement Technique A" i Environnement animal
“D" : Actlivité non réalisée L" : Logement
Réalisation L
= Facilitateurs Ob. i
Sffactive v stacles Observations

A|B|C|D H|T|IL|SIA| H|T|LIS|A

7.1 Apprendre a lire

7.2 Apprendre a écrire

7.3 Apprendre a calculer

7.4 Apprendre des techniques de communication

7.5 Apprendre les régles sociales de base

7.6 Respecter des régles de base

7.6.1 Etre ponctuel
7.6.2 Etre assidu
7.6.3 Organiser son travail

7.6.4 Controler son travail

7.6.5 Accepter des consignes

7.6.6 Suivre des consignes

7.6.7 S’adapter a la vie scolaire
7.6.8 Travailler en équipe

7.6.9 Respecter les régles scolaires

7.7 S’installer dans la classe

7.8 Utiliser des supports pédagogiques

7.9 Utiliser du matériel adapté a son handicap

7.10 Prendre des notes

7.11 S’'adapter aux conditions d’examen et de controdle

7.12 Participer a des sorties extra scolaires

7.13 Autre (préciser)
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Nom de la personne concernée : Date de I‘évaluation : AR ey e 8 35 EaN N AL

Taches et exigences relatives au travall

Difficulté : O "sans objet" (uniqguement si la personne n‘est pas concernée par ce domaine d’activité pour des raisons extérieures au handicap)
O "non" (i.e. aucune limitation et aucune forme d’aide ou de compensation)
O "oui" (i.e. les différents items du domaine sont a examiner)

Réalisation

AR Facilitateurs Obstacles Observations

AB|C|D HITIL|S|A H|IT|L|S[A

8.1 Respecter des régles de base

8.1.8 Etre ponctuel

8.1.2 Etre assidu

8.1.3 Respecter des relations hiérarchiques

8.1.4 Participer a des réunions

8.2 Organiser son travail (en rapport avec le poste de travail)

8.3 Controdler son travail
8.4 Etre en contact avec le public
8.5 Assurer l'encadrement

8.6 Travailler en équipe

8.7 Exercer des tiches physiques

8.7.1 Soulever, déplacer des charges

8.7.2 Travailler en flexion du tronc

8.7.3 Travailler en attitudes variées

8.7.4 Travailler accroupi

8.7.5 Travailler en hauteur (escabeau, échelle, échafaudage..)

8.7.6 Travailler a distance du sol (sur un pont, un toit, un balcon...)

'8.7.7 Travailler le mb. sup. dominant levé au dessus du niveau des épaules
8.7.8 Travailler le mb. sup. non dominant levé au dessus du niveau des épaules
8.7.9 Utiliser une commande avec les pieds

8.8 Exercer des taches dans des conditions particuliéres
8.8.1 Voir les couleurs

8.8.2 Percevoir le relief

8.8.3 Travailler de nuit

8.8.4 Assumer des modifications d‘horaires

8.8.5 Utiliser des outils et/ou machines dangereuses

8.8.6 Travailler avec vibrations

8.8.7 Travailler en milieu bruyant

8.8.8 Travailler dans des contextes respiratoires particuliers
8.8.9 Travailler avec risque cutané

8.8.10 S’exposer aux intempéries, a une atmosphére exceptionnelle
8.8.11 Autre (préciser)
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INnterventions
de l'entourage

[] sans objet

Coordonnées

(si différentes de la personne handicapée)

T VE O oui O oui O oui
- Aidant principal O non O hen iran
e O oui O oui O oui
Parent isole O non O non O non
 Salarié par la personne handicapée g o g mon g o
o O oui O oui O oui
Retraite O non O non O non
- Si l'aidant est dédommagé, ou si c’est le parent d’un jeune de moins de 20 ans a-t-il dd, pour aider la personne handicapée :

Renoncer a travailler O oui O oui O oui
O non O non O non
Arréter de travailler O oui O oui O oui
O non O non O non

Réduire son temps de travail O oui O non O oui O non O oui 0O non

partiel travaillé :

Si oui : préciser la quotité du temps

' Besoins exprimés par les aidants

Mise en forme CNSA - Mai 2008
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Nom de la personne concernée :

Date de I'évaluation :

. VOLET 7 suitel .

Intervention de
professionnels

[] Sans objet

Coordonnées (si différentes de la personne handicapée)

Professionnel référent

Date d'admission

Projet de sortie ou de fin de prise en charge

O oui
O non

O oui
O non

O oui
O non

Délais

O Aide a domicile

O Kinésithérapeute

O Psychologue

O Codeur en LPC

O Auxiliaire de vie

O Ergothérapeute

O Educateur

O Traducteur en LSF

O Aide médico-psychologique

O Psychomotricien

[0 Assistant de service social

O Technicien de I'écrit

O Infirmier

O Orthophoniste

O Conseiller en éducation sociale et familiale

O Autre (préciser)

[ Sans objet

£t

|
| T

e L M a Sl iadlads ottt a 3G

Existence d‘un litige en cours concernant des aides mises en ceuvre ou a mettre en oeuvre (en lien avec le

O oui

T

(L

s dilealalo\ A AR e A ik L Lt it o o e

[ non

handicap), concernant par exemple I'assurance maladie, 'employeur, une assurance... :

Préciser :
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R R R I R R S R I O R R R N B R R R A BT R B B BN A B R B N R RE BN R BN I B

guide dévauation s

) |
| | L | L

Relatifs au projet de vie exprimé par la personne (aspirations, besoins, souhaits) et a son évolution éventuelle au cours du processus d’évaluation

Relatifs a sa situation familiale

Relatifs a sa situation sociale

Relatifs a son autonomie

Relatifs, le cas échéant, a sa situation scolaire ou de formation initiale

Relatifs, le cas échéant, a sa situation de travail ou & sa formation professionnelle

lise en forme CNSA - Mal 2008
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VU O

lom de la personne concernée : Date de I"évaluation :

Déficiences et leur retentissement :
O Cécité O Surdité (> 70db bilatéral)

Retentissement des altérations de fonctions sur les capacités de travail ou I'accés a I'emploi :

Retentissement des altérations de fonctions sur les activités :

O Difficulté(s) absolue(s) sur les activités suivantes :
O Difficulté(s) grave(s) sur les activités suivantes :

Retentissement des altérations de fonctions sur la mobilité pédestre et les déplacements a l'extérieur :
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lom de la personne concernée :

Date de I"évaluation :

VOLET 8 suite 2

Besoins Identifiés

Détail

Réponses envisagées

1 Besoins en matiére de soins

2 Besoins en matiére d’autonomie

Pour accomplir ses actes essentiels (y compris les déplacements)

Pour accomplir ses activités domestiques

Pour vivre dans un logement

Pour mener sa vie d’éléve

Pour vivre sa vie d‘étudiant

Pour avoir des activités de jour

Pour s‘insérer professionnellement

Pour accéder a ses droits

Pour mener une vie sociale

2.2 Besoins transversaux en matiére d’autonomie

Pour communiquer

Pour assurer sa sécurité

Pour un répit des parents et des aidants

Pour assurer une présence des parents ou des aidants

3 Besoins en matiére de ressources

4 Autres besolns
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P A MOLETE R

ONon  [JOui
Tableau 1 : Besoins d'aide humaine relevant de la prestation de compensation [CINon [JOui
1 ~ Temps quotidien

ot 1
Besoins d’aides humaines

pour les activités concernées, déterminé en application, du référentiel (annexe 2.5 du CASF)
O |4
= ‘U:E) Précision sur les besoins, Termps d'a;ggaranp;se
Activité oG o notamment sur les facteurs qui facilitent ou au uotid?enl en chal? e Propositions retenues dans le plan de compensation,
% 3 g contraire compliquent la réalisation de ['activité 4 un autgre Préciser notamment les modalités selon lesquelles J'aide est apportée
@ % = concernée )
21258 titre
Toilette
Habillage
Elimination
Alimentation
Déplacement
dans le
logement
Demarches liées
au handicap
Participation &
la vie sociale
Surveillance
réguliere
Activité
professionnelle
ou fonction
élective
Total

GEVA - proposition de modification par le groupe de pilotage - volet 8 - juillet 2006 1/3




T | LeHips
o © g . . . d'aide prise
Activité T |5 p Précision sur les besoins, Temps en charge & Propositions retenues dans le plan de compensation,
reciser ElT o uotidien
(p ) o f;’,J 2 4 : un autre
7] ] i
S 1% 8 titre

Tableau 1 ter : Répartition du temps d'aide humaine, pris en
compte au titre de la prestation de compensation, sefon les
modalité d'intervention et valorisation de ce temps en fonction du

tarif applicable

Valorisation en
Temps quotidien fonction du tarif

(par mois)

Aidant familial

Aidant familial avec perte de
revenu

Emploi direct

Intervention d'un mandataire

Service prestataire

Total

Observations dont le détajl (type et le cas échéant montant ) des aides de toutes natures ayant pour

objet de réduire les charges lides a cet é/ément de la prestation de compensation

GEVA ~ proposition de modification par le groupe de pilotage - volet 8 - juillet 2006
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ANNEXE Il - Mission de la CNSA




La CNSA, opérateur de I'Etat, est une caisse et une agence

| La CNSA est un opérateur de I'Etat

En effet, elle agit pour le compte de I'Etat et a un réle d'interface entre les
ministéres, les directions générales, et I'application des mesures sur les territoires et le
terrain. Elle accompagne la réglementation.

1.1 Le cadre législatif qui donne corps a la CNSA

La CNSA est instituée par la Loi du 30 juin 2004 relative a la solidarité pour
I'autonomie des personnes agées et des personnes handicapées. Cette loi répond a un
besoin d'une meilleure prise en charge des personnes en perte d’autonomie apres la
canicule mortelle de 2003 qui avait mis au jour les insuffisances de I'accompagnement
des personnes agées en France. Pour cela, le gouvernement fait appel a la solidarité
nationale pour financer cette réforme en instaurant « une journée nationale de solidarité »
travaillée mais non payée. Les employeurs versent le montant correspondant au surcroit
de valeur ajoutée d'un jour de travail & la CNSA, qui est chargée de la gestion de cette
contribution. Voici les raisons de la création de la CNSA. La CNSA est confirmée par la
Loi 2005-102 qui 'assoie définitivement avec un 15°™ article.

1.2 Qu’est-ce que la CNSA ?

La CNSA est un établissement public sans réseau territorial propre, avec un

directeur et un conseil, organes de gouvernance sous la tutelle directe de I'Etat. Elle a
une mission de gestionnaire et financeur, et une mission d’agence d’animation. Elle est
garante de l'efficience de 'équipe dans la prise en charge de la perte d’autonomie aupres
de ses tutelles (tutelle DGCS et les deux secrétariats d’Etat, personnes agées et
personnes handicapées). La CNSA veille a garantir I'égalité de traitement sur le territoire
national, avec une répartition équitable des ressources et une information identique pour
fous.

La CNSA est une caisse sans réseau territorial propre. Elle s’appuie donc sur des
réseaux qui sont les relais territoriaux de son action. Elle n’a aucune autorité hiérarchique
vis-a-vis de ces acteurs.

La CNSA emploi 99 personnes dont 4 en RQTH. Elle est composée de 2 directions
« métier » ( compensation et services ems) et 4 directions « support » (communication,
informatique, recherche, financiére).

La caisse conclut avec I'Etat tous les quatre ans une convention d’'objectifs et de gestion
comportant des engagements réciproques. Elle transmet chaque année un rapport
présentant ses comptes, un diagnostic d’ensemble des conditions de prise en charge de
la perte d'autonomie sur le territoire national ainsi que, le cas échéant, des

recommandations.




i La CNSA a une mission de caisse en tant que gestionnaire et financeur
1.1 Le budget de la CNSA
D'un montant de 19,1 milliards d'euros en 2010, le budget de la CNSA retrace les

ressources publiques nationales consacrées a I'accompagnement des personnes en
situation de handicap et de perte d’autonomie. Les ressources de la CNSA proviennent
essentiellement des crédits de I'assurance maladie (objectif national des dépenses
d’assurance maladie — ONDAM - environ 77 %) consacrée au secteur médico-social
votés dans le cadre de la loi de financement de la sécurité sociale, et de ressources
propres (environ 18 %) constituées par la contribution solidarité pour 'autonomie (CSA) et
0,1 % de la contribution sociale généralisée (CSG). Le solde provient de ressources
diverses ; reversements de 'assurance vieillesse, produits de trésorerie et mobilisation de
provisions).

Pour garantir une affectation claire des ressources de la CNSA a ses différentes missions,
la loi décline le budget de la caisse en six sections distinctes dont elle précise les regles
de répartition des produits et elle définit les charges imputées a chacune d'entre elle (cf
graphique Budget exécuté 2009).

Pour garantir une affectation claire, la loi décline le budget de la Caisse en six sections
distinctes correspondant a chacune de ses missions ;

1.2 Les sections d’affectation du budget

- La section | finance le fonctionnement des établissements et services médico-sociaux
accueillant des personnes en situation de handicap d’une part et des personnes agées
d’autre part. Elle participe également au financement de TANESM (agence nationale de
I'évaluation sociale et médico-sociale). D’autre part, elle reverse aux sections IV ET V des
fonds pour financer des dépenses d'animation, d’études, ou de professionnalisation de
l'aide & domicile entre autres. Les ressources de cette section sont principalement
I'ONDAM et une fraction de la CSA.

- La section |l apporte son concours aux départements pour le financement de
I'allocation personnalisée pour 'autonomie.

La section lll apporte son concours aux départements pour le financement de la
prestation de compensation du handicap (PCH) et au fonctionnement des maisons
départementales des personnes handicapées (MDPH).

Les ressources des sections Il et Il sont principalement constituées de la CSA, de CSG
et des produits financiers. Elles sont donc directement impactées par le contexte
économique et la baisse des recettes de ces contributions et ont présenté au final un

déficit de 15 M € lié a un financement additionnel décidé pour les MDPH.



- La section IV est destinée au financement des actions innovantes comme la formation
des aidants familiaux en partenariat avec France Alzheimer et en relation avec la loi
HPST, et 'expérimentation des MAIA. Elle est également destinée au renforcement de la
professionnalisation des métiers de service comme l'aide a la formation des salariés des
entreprises de services d’aide a la personne, ceci en partenariat avec les CG

Les ressources de cette section vont aux personnes agées pour 6 % des recettes CSG
soit 66 M € sur 2009 et pour les personnes handicapées elles sont prélevées sur la
section | & hauteur de 11,6 M € en 2009.

- La section V est la section des autres dépenses en faveur des personnes en perte
d’autonomie comme le soutien des personnes en perte d’autonomie comme le soutien a
des actions innovantes, des études et recherches, aide a la création d’'établissements et
services, des dépenses non pérennes relatives aux plans de modernisation des
établissements et services médico-sociaux.

Les ressources de la section s’élévent a 20 M € pour les personnes agees et les
personnes handicapées, alors que les dépenses s’élévent a 445,6 M € du fait du plan
d’investissement 2009.

- La section VI représente les frais de gestion de la caisse, soit 0,09 % du budget total.

Cette section est « créditrice ».

En conclusion, la crise économique a fortement impacté les contributions CSA et CSG
qui représentent 80 % des recettes propres de la CNSA. Cette baisse des recettes s’est
traduite par une diminution des concours de la CNSA aux conseils généraux au titre du
financement de I'APA et de la PCH. Ces derniers, lors du conseil du 17 novembre 2009
ont fait part de leur vive inquiétude face a I'érosion du taux de couverture alors méme que
ces prestations progressent de fagon soutenue.

Cet état de fait a une implication directe sur notre service d'évaluation prestataire de
service auprés de la MDPH 06. Notre expertise a un colt que la MDPH ne pourra peut

étre plus supporter.




Il La CNSA a une mission d’agence d’animation
C’est d'ailleurs la mission principale du service de compensation de la CNSA.

1.1 Le service de la compensation : une équipe pluridisciplinaire

17 personnes de formation et parcours trés divers composent ce service. Chacun dans
son domaine a une formation de trés haut niveau et un parcours trés riche.

La directrice de ce service est diplomée de sciences politiques et a dirigé un service
CNAM de 1300 personnes. Elle est I'interlocuteur direct du directeur de la CNSA et des
instances internationales de méme obédience. Elle anime les réunions et gére I'équipe du
service sur le plan de I'organisation des missions et sur le plan de I'encadrement.

Une directrice adjointe diplomée de I'ENA est chargée des relations conventionnelles
avec les départements, et du développement de I'aide a domicile. Elle accompagne les
directions sociales du CG. De plus, elle est chargée du pilotage des compétences des
salariés du service.

Une juriste master Il qui a travaillé avec Martin Hirsch, est chargée de I'appui juridique
aux MDPH et a la CNSA. Elle renseigne le site CNSA, regoit toutes les questions regues
sur le site et est chargée d'y répondre. Elle intervient aux « jeudis pratiques » et anime la
formation des TCI, entre autres.

Une ergothérapeute et un énarque directeur de l'action sociale puis employé par
Matignon (déficient visuel) sont chargés du domaine des aides techniques (information et
recherche sur les aides techniques et leur qualité)

Un médecin gériatre, chef du service qualité a la direction PA/PH d'un CG, qui est
chargée du programme soins palliatifs et du répit aux aidants.

Une ingénieur-statisticienne, diplomée de I'école de I'INSEE, travaille en « mode projet »
de facon transversale avec toute I'équipe du service selon les thémes a traiter. De plus,
elle est chargée de la création de I'outil national SIPAPH (systéme d’information sur les
PA/PH). C’est un travail colossal puisqu’il n'existe pas d’outils statistiques pertinent et
exploitable sur la question. Elle vient d’éditer un guide regroupant tous les indicateurs et
I'endroit ou on les trouve.

Un conseiller a I'organisation, juriste, est chargé d’animer le réseau des directeurs de
MDPH avec I'ADF (politique de formation, systeme d’information, les indicateurs, mesure
de la satisfaction des usagers). De plus, il suit les conventions triennales avec les CG.

Un inspecteur diplomé de 'TEHESP, chargé des questions de l'insertion professionnelle.
Un ancien directeur de la direction solidarité CG, juriste, est chargé d'élaborer le
programme de modernisation des professions du secteur de l'aide a domicile, en
partenariat avec les CG et les OPCA.

Une sociologue-qualitativiste est chargée de créer les outils de procédure et d’animation.
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ANNEXE IV — Questionnaire




Service ou association & ......ooviieiiiiiia. Votre fonction & ....ooovveiii i,

QUESTIONNAIRE DESTINE AUX PROFESSIONNELS
INTERVENANT AUPRES DES PERSONNES A DOMICILE
EN SITUATION DE HANDICAP MOTEUR

1) Avez-vous été confronté a des situations de « fin de vie » a domicile de personnes avec
un handicap moteur ?

() Oui combien de situations en 2011 @ .........oieiiiiiiiiiii

D Non

2) En général, les situations nécessitent-elles un accompagnement a domicile ?

3) Les personnes sont-elles hospitalisées par défaut de cet accompagnement ?

() Oui
[:] Non
4) Le besoin d’accompagnement serait auprés de :
() Lapersonne
() Lafamille
() Les professionnels
5) Le besoin d’accompagnement serait de type :
D Soins palliatifs (cure)
D Relationnel et psycho-social (care)

D AU & e

6) En quelques mots, comment envisageriez-vous un accompagnement de « fin de vie » a
domicile (par exemple : quelles missions, quels professionnels pour quels besoins) :

Laure LONGCHAMPS — PEP 06 - Service EPCH — 35 bd de la Madeleine — 06000 NICE
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Textes relatifs aux soins palliatifs et 'accompagnement

Les textes sont classés du plus récent au plus ancien

Arrété du 17 mars 2009 fixant pour I'année 2009 les dotations régionales
mentionnées & l'article L. 171-1-1 du code de la sécurité sociale et les dotations régionales de financement
des missions d'intérét général et d'aide® Arrété du 17 mars 2009 fixant pour l'année 2009 les dotations
régionales mentionnées a larticle L. 174-1-1 du code de la sécurité sociale et les dotations régionales de
financement des missions d'intérét général et d'aide a la contractualisation

Consulter 'arrété

(http://wvw.sfap.org/pdf/0-L4-pdf.pdf)

Rapport d'information fait au nom de la mission d'évaluation de la loi n°2005-370 du 22 avril
2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie
Télécharger le texte intéaral (htto://www.sfap.ora/pdf/0-k6-pdf.pdf)

Programme de développement des soins palliatifs 2008-2012 présenté par le Président de Ia
République ce vendredi 13 juin au Centre Hospitalier de Bourges
Télécharger le texte intéaral (htto://www.sfap.ora/pdf/0-K2-pdf.pd
Résumé du plan de développement des soins palliatifs 2008-2012 préparé par la SFAP ainsi_que les
réactions de la SFAP sur ce plan

(http://www.sfap.org/pdf/0-K2b-pdf.pdf)
Circulaire N°DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relative 3 I' organisation des soins palliatifs
La présente circulaire précise les orientations de la politique des soins palliatifs, fondée sur le
développement de la démarche palliative. Elle fournit des référentiels d’organisation des soins pour chacun
des dispositifs hospitaliers de la prise en charge palliative et précise le role du bénévolat
d’accompagnement.

Télécharger le texte intéaral (htto://wwv.sfep.ora/pdf/III-B6b-pdf.0df)

Circulaire N°DHOS/MOPRC/2007/335 du 14 septembre 2007 relative au programme hospitalier
de recherche clinique (PHRC) 2008
Télécharger le te intéaral (http://www.sfap.ora/pdf/0-G1-pdf.od

Décret n°® 2007-1348 du 12 septembre 2007 relatif aux heures de sorties autorisées en cas
d'arrét de travail et modifiant le code de la sécurité sociale (deuxidme partie : Décrets en Conseil
d'Etat)

Télécharaer le texte intéaral (http://www.leqifrance.gouv.fr/ WAspad/UnTexteDelorf2numio=51SS0762156D)

Décret n® 2007-573 du 18 avril 2007 relatif au congé de soutien familial et modifiant le code du
travail (3&me partie : Décrets) et le code de la sécurité sociale (3&@me partie).
Ce décret expose les modalités d'obtention et de prise en charge du congé de soutien familial.

harger le texte intégral (htto: . legil X fr/WAspad/UnTexteDeJorfZnumjo=SANS0720965D.

Arrété du 6 juin 2006 relatif a la désignation des membres du Comité national de suivi du

développement des soins palliatifs et de I'accompagnement de la fin de vie.

Cet arrété désigne nommément les membres du comité.
Slécharger intéaral (http://vwww.legifrance.gouv.fr

Arrété du 9 février 2006 relatif a la création et a la composition du Comité national de suivi du
développement des soins palliatifs et de I'accompagnement de la fin de vie.

Cet arrété institue et définit la composition du comité national chargé de prolonger le travail entrepris lors
des deux programmes nationaux (1999-2001 & 2002-2005) ; sont également définies les modalités de
désignation de la présidence du comité et de celle d'un groupe restreint chargé de I'animation des travaux.
Télécharaer le texte intégral (htto://www.legifrance. gouv.fr/WAspad/UnTexteDelorf2numjo=SANCO620608A

Décrets d'application de la loi relative aux droits des malades et a la fin de vie n°2005-370 du 22
avril 2005, publiés le 6 février 2006
Décret n® 2006-119 relatif aux directives anticipées prévues par la loi n® 2005-370 du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et & la fin de vie et modifiant le code de la santé publique
(dispositions réglementaires)
Télécharger le texte Intéaral (http://www.legifrance.qouv.fr/ WAspad/UnTexteDelorf2numio=SANP0620219D)
Décret n° 2006-120 relatif a la procédure collégiale prévue par la loi n® 2005-370 du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et & la fin de vie et modifiant le code de la santé publique
(dispositions réglementaires)
Télécharger le texte intéqr: +//viww.legifrance.qouv.fr/ WAspad/UnTexteDeJorf2numjo=SANP0620220D
Décret n® 2006-122 relatif au contenu du projet d'établissement ou de service social ou médico-
social en matiére de soins palliatifs
Télécharger le texte intéaral (http://www legifrance.qouv.fr/WAspad/UnTexteDelorf2numjo=SANA0620163D)

Loi relative aux droits des malades et a la fin de vie n® 2005-370 du 22 avril 2005
Déposée 4 la suite du rapport de la mission d'information parlementaire présidée par M. Jean Léonetti, cette
proposition de loi a été adoptée a l'unanimité par 548 voix & I'Assemblée nationale le 1er décembre 2004,
puis adoptée en termes conformes par le sénat le 12 avril 2005. Promulguée le 22 avril, la loi est parue au
Journal Officiel le lendemain. Le texte clarifie ou renforce les dispositions existantes sur I'obstination
déraisonnable et I'obligation de dispenser des soins palliatifs, sur le double effet, sur la procédure d’arrét ou
de limitation de traitement du malade en fin de vie, sur la collégialité de la décision de I'arrét de traitement
du malade inconscient, sur la procédure d'interruption ou de refus de traitement, sur le respect par le
médecin de la volonté du malade en fin de vie, sur la personne de confiance. Elle instaure les directives
anticipées relatives a la fin de vie. (schémas régionaux d'organisation sanitaire) Les soins palliatifs figurent
dans cette liste des matiéres obligatoires constituant les SROS

Télécharger le texte intéaral (htto://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?

cidTexte=JORFTEXT0000004462408dateTexte=)

Télécharger I'analyse de la loi par la SFAP (htto://wvw.senat.fr/dossierlea/ppl04-090.html)

Consulter la page du site concernant l'examen et le vote au Sénat : (http://www.senat fr/dossierlea/ppl04-

090.html)
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Consulter la _page du site concernant l'examen et le vote 3 I’Assemblée nationale
//www. 8 bleenational lossiers/acc em fin_vie.asp) !

Proposition de loi de M. Jean Leonetti, n°® 1882, déposée le 26 octobre 2004

Rapport de M. Jean Leonetti & 'Assemblée nationale, n° 1929, déposé le 18 novembre 2004

1ére séance du vendredi 26 novembre 2004 : compte rendu analytique - compte rendu intégral

2éme séance du vendredi 26 novembre 2004 : compte rendu analytique - compte rendu intégral

Rapport de M. Jean Leonetti au nom de la mission d'information sur 'accompagnement de la fin
de vie : référence 1708, enregistrée a la Présidence de I'Assemblée nationale le 30 juin 2004,
Aprés de nombreuses auditions, le rapport de mission préconise une proposition de loi relative aux droits
des malades et & la fin de la vie, qui sera ensuite déposée et débattue en novembre 2004 & I'Assemblée
nationale. Ce docuement est constitué de deux tomes : le rapport et le compte-rendu des auditions
Télécharger le rapport (tome1) (http://www.assemblee-nationale.fr/12/rap-Info/i1708-T1 asp) Télécharger le
compte-rendu des auditions (tome2 : 7 i -info/i1708-T2.asp

Circulaire DHOS/02/2004/220 du 25 juin 2004 relative & la diffusion du guide pour I'élaboration
de demande de lits identifiés en soins palliatifs
Ce guide a pour but d'aider les professionnels de terrain 3 trouver les modalités d'identification de ces lits en
soins palliatifs dans une dynamique domicile-établissement, dans le cadre de réseaux de santé lorsqu'ils
existent. Des orientations seront définies pour I'hospitalisation & domicile. Le guide permet de préciser le
service demandeur, son activité, ses besoins et ses compétences, les aménagements relatifs aux soins
palliatifs et le projet de lits identifiés.

Télécharaer la circulaire (http://www.sfap.ora/pdf/111-F3a-pdf.pdf)

Télécharger le guide (http://wiww.sfap.ora/odf/III-F3b-pdf.pdf) pour I'élaboration du dossier de demande de

lits identifiés en soins palliatifs

Circulaire DHOS/02 n° 035601 du 5 mai 2004 relative a la diffusion du guide de bonnes pratiques

d'une démarche palliative en établissements
Télécharaer la circulaire (http://www.sante.gouv.fr/htm/dosslers/palliatif/quide demarche.pd
Télécharger le guide de bonnes pratiques d'une démarche palliative

(http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/palliatif/quide demarche.pdf)

Arrété du 27 avril 2004 pris en application des articles L.6121-1 fixant la liste des matiéres

devant figurer obligatoirement dans les SROS (Schémas Régionaux d'Orientation Sanitaire).

Les soins palliatifs figurent dans cette liste des matiéres obligatoires constituant les SROS.
Télécharger xte inté : ce.qouv.fr/WAspad/UnTexteDelorf2numjo=SANH0421524A

Recommandations de la conférence de consensus sur l'accompagnement des personnes en fin de
vie et de leurs proches. ANAES - 14 et 15 janvier 2004
Ces recommandations répondent aux 5 questions posées au jury :
Accompagner jusqu'au bout ?
Comment reconnaitre et respecter les attentes, les demandes et les droits des personnes en fin de
vie ?
Quelles sont la place et les fonctions de la famille et de I'entourage dans la démarche
d'accompagnement en institution et & domicile ?
Quelles sont les dimensions et la spécificité de la place des bénévoles d'accompagnement ?
Comment organiser en pratique la démarche d'accompagnement
Télécharger le texte de |a version courte (htto://www.sfap.ora/pdf/VI-A2I-pdf.odf)
Téléchager le texte de la version longue (http://www.sfap.ora/pdf/VI-A2i-pdf.pd

Recommandation 2003-24 du Comité des ministres du Conseil de I'Europe sur I'organisation des
soins palliatifs (adoptée le 12 novembre 2003)
Télécharger le texte intéaral (https://wcd.coe.int/ViewDoc.isp?
Id=85705&SIte=CM&BackCo!orInternet=999QCC&BackColorIntranet=FFBBSS&BackCnIcrLugged=FFAC75)

Rapport de mission de Marie de Hennezel au ministre de la santé sur le théme « Fin de vie et
accompagnement » - octobre 2003

Ce rapport fait des propositions en termes de communication d‘organisation des soins, de formation
(particuliérement & I'éthique) et d’amélioration des pratiques des soignants confrontés a des situations
limites.
Slécharger intéaral (http://www.sante.gouv.fr/htm/actu/hennezel/rapport complet.pd

Avis du Comité économique et social du 20 mars 2002 sur le théme "les soins palliatifs - un
exemple d'activité de volontariat en Europe " (2002/C 125/07)
Cet avis provient de la transformation d'un rapport élaboré par la section "emploi, affaires sociales,
citoyenneté". Il définit le volontariat comme "une forme supérieure de participation citoyenne" ; I'avis décrit
le volontariat en Europe et I'exemple des soins palliatifs.

Télécharger le texte intégral (htto://www.sfap.ora/pdf/VI-A2e-pdf.odf)

(http://www.sfap.org/pdf/VI-A2e-pdf.pdf)

Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et & la qualité du systéme de

santé (JO n°® 54 du 5 mars 2002 - p. 4118)

Cette loi a pour objet de garantir les droits des usagers du systéme de santé a travers deux objectifs

principaux : I'amélioration de l'information du malade en respectant sa volonté, la réparation des accidents

thérapeutiques. Le titre 2 de la loi rappelle les droits de la personne en terme de démocratie sanitaire.
Télécharger le texte intégral (http://www.leqif ad/UnTexteDelorf2numio=MESX0100092L

Circulaire DHOS/02/DGS/SD5D/2002 n°2002/98 du 19 février 2002 relative a l'organisation des
soins palliatifs et de I'accompagnement, en application de la loi ©9-477 du 9 juin 1899, visant &
garantir le droit & I'accés aux soins palliatifs.
Cette circulaire précise I'organisation des soins palliatifs et de I'accompagnement & domicile et en
établissement. Elle met l'accent sur les missions et les modalités de fonctionnement des "équipes &
domicile”, notamment dans le cadre de réseaux ville-hépital. Elle définit les notions de places
d'hospitalisation & domicile "identifiées” et de lits "identifiés" de soins palliatifs dans le cadre de projet de
service et / ou d'établissement. Elle décrit les missions des équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) auprés
des équipes soignantes des établissements de santé et des patients hospitalisés et le réle des unités de
soins palliatifs (USP) en matiére de soins, d'enseignement et de recherche.

Télécharaer le texte intégral (http://www.sante.gouv.fr/adm/daapb/bo/2002/02-12/20121073.htm

Programme national de développement des soins palliatifs 2002-2005
Dans le prolongement du plan précédent, ce programme prévoit trois axes de travail : le développement des
soins palliatifs & domicile, le renforcement et la création de structures spécialisées, la sensibilisation et
linformation de I'ensemble du corps social a la démarche palliative.

Télécharger le texte intégral (http://www.sante.qouv.fr/htm/actu/palliatif/6palliatif. htm)

Avis n°63 du 27 Janvier 2000 du comité consultatif national d’éthique (CCNE) : “Fin de vie, arrét
de vie, euthanasie”.

http://www. sfap.org/content/textes-relatifs-aux-soins-palliatifs-et-laccompagnement 22/02/2012



Textes relatifs aux soins palliatifs et 'accompagnement | SFAP

mourir aujourd'hui, Des situations aux limites : I'euthanasie en débat, Engagement solidaire et exception
d'euthanasie.
Télécharger le texte intégral (htto://www.ccne-ethique.fr/docs/fr/avis063.pdf)

Plan triennal de développement des soins palliatifs 1999-2001 (dit "plan Kouchner")

Ce texte précise et planifie la mise en ceuvre de la loi du 9 juin 1999 et crée un comité de suivi du plan. 11
prévoit de dégager des crédits spécifiques, notamment pour :la création d’unités de soins palliatifs,la
création d'unités mobiles de soins palliatifs,la création d’'un congé d’accompagnement pour les proches, une
aide aux associations pour la formation de leurs bénévoles d'accompagnement.

Loi n°99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit a I'accés aux soins palliatifs

Dans l'esprit de I'avis du Conseil Economique et Social de février 1999, ce texte définit les soins palliatifs, en
fait un droit pour les personnes malades et un devoir pour les soignants. Sont aussi abordés le refus
d'investigation ou thérapeutique, les soins & domicile, le role des bénévoles et le congé d'accompagnement
d'une personne en fin de vie.

Télécharger le texte intégral
(httg:((xlmv.leglfrance.gouv.fr[afﬂchTexte‘do_;jgesslonld=ECAZZDGEBDMZEBF3E6898448733BB%&QdioO?v 17
cldTexte=JORFTEXT000000212121&dateTexte=)

Note d'orientation DGS-S72 n°99-234 du 19 avril 1999 relative a la diffusion de I'enquéte "Etats

des lieux-soins palliatifs & domicile”

Dans le but de dresser I'état des lieux de I'offre de soins palliatifs & domicile, cette note demande la diffusion

du questionnaire joint.
Télécharger le text

Avis du Conseil Economique et Social sur I'accompagnement des personnes en fin de vie, 24
février 1999
Ce texte, présenté par Donat Decisier, préconise le développement des soins palliatifs et de
I'accompagnement & travers une loi d‘orientation et de programmation afin de "donner un sens a cette
ultime manifestation de solidarité et de respect de la dignité humaine".

élécharger | intéaral (http://wwvi.cdrnfxb. df/texteslegislatifs/rappo S.PDF.

Recommandation 1418 de I'assemblée parlementaire du Conseil de I'Europe (21 mai 1999) sur la
protection des droits de I'homme et de la dignité des malades incurables et des mourants

Télécharger le texte intégral (http://assembly.coe.Int/Mainf.asp?link=/Documents/AdoptedText/ta9/FREC1418.htm)

Rapport du Sénat n°207, 1998-1999 pour une politique de développement des soins palliatifs et
de I'accompagnement, réalisé par Lucien Neuwirth
Télécharger le texte intégral (http://www.senat.fr/basile/visio.do?id=r81289 9&idtable=r86904 8%7Cr81289 9%
7Cr82562 9%7Cr84620 1%7Cr82538 10%7Cr810488 1%7Cr810489 1%
7Cr84780 4& c=neuw|rth&rch=os&de=19950772&au=20050777&ruq=r&du=10+ans&radio=dn&aff:seo&trl:o&off=0&afd=p
r&afd=ppl&afd=pjl&afd=cvn&isFirst=true

Rapport de I’Organisation mondiale de la Santé (OMS) sur le traitement de la douleur cancéreuse
et les soins palliatifs
(deuxiéme édition, Genéve, 1996, 63p.)

Décret 95-1000 du 6 septembre 1995 portant modification du code de déontologie médicale :
Ordre national des médecins, Conseil de I'Ordre - Edition octobre 1995

Modifications des articles 36, 37 et 38 s’agissant du refus d‘obstination déraisonnable et de la
proportionnalité des soins en fin de vie. Ce code est complété en janvier 1996 par un fascicule édit par
I'Ordre national des médecins : Déontologie médicale et soins palliatifs.

Télécharger le texte intégral (http://www.sfap.ora/odf/VI-A2h-pdf.odf)
Télécharger le Code de déontologie médicale (http://www.sfap.ora/pdf/VI-A2h-pdf.pdf)

Communiqué OMS du 8 février 1994
L’OMS invite & se préoccuper davantage des soins palliatifs aux malades en phase terminale.
Télécharaer le texte intégral (htto://wvw.sfap.org/pdf/VI-A2f-pdf.pdf)

Décret 93-345 du 15 mars 1993 relatif aux actes professionnels et a I'exercice de la profession

d'infirmier

La prévention et I'évaluation de la souffrance, ainsi que I'accompagnement des personnes en fin de vie et de

leur entourage, sont définis comme entrant dans la définition des actes infirmiers.Ces soins infirmiers -qu'ils

soient préventifs, curatifs ou palliatifs- sont de nature technique, relationnelle et éducative.
Télécharaer le texte intégral (http://www.legifrance.qouv.fr/WAspad/UnTexteDelorf?numjo=SANP93007930

Rapport sur les soins palliatifs et I'accompagnement des malades en fin de vie : réalisé par Henri
Delbecque pour le ministére de la santé et de I'action humanitaire, Janvier 1993
Le rapport fait état du sous-développement des soins palliatifs en France, tant en institution qu’a domicile.

Art. L.711-4 du Code de la santé publique (Livre VII) : loi 91-748 du 31 juillet 1991 portant

réforme hospitaliére, Titre 1er, Art.2.

Le texte prévoit que les établissements de santé, publics et privés, qui répondent aux conditions fixées aux

art. L.715-6 et L.715-10, doivent dispenser aux patients les soins préventifs, curatifs et palliatifs que

requiert leur état et veiller & la continuité de ces soins, & l'issue de leur admission ou de leur hébergement.
Télécharger le texte intéaral (htto://www.legifrance.qouv.fr/WAspad/UnTexteDelorf?numjo=SPSX9000155L

Circulaire DGS/275/3D du 26 aolit 1986 relative a [I'organisation des soins et a
I'accompagnement des malades en phase terminale (dite "circulaire Laroque ").
Premier texte de référence sur les soins palliatifs, définissant les modalités essentielles de leur organisation
selon la diversité des situations (maladie, vieillesse, accident ; & domicile ou en institution).

Télécharger le texte intégral (http://www.cdrafxb.ora/pdf/textesleqislatifs/CirculaireLaroque.pdf)

Rapport du groupe de travail "Aide aux mourants” n°86/32 bis de 1986
Rapport du groupe pluridisciplinaire d'experts présidé par Geneviéve Laroque & la demande du ministre de la
Santé Edmond Hervé. Cette étude sur les conditions de la fin de vie a inspiré la circulaire DGS/275/3D du 26
aodt 1986.

Télécharger le texte intégral (http://www.sfap.org/pdf/V1-A2g-pdf.pdf)

http://www. sfap.org/content/textes-relatifs-aux-soins-palliatifs-et-laccompagnement
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ANNEXE VI - La mission AGEFIPH




PPS 4 : Appui conseil a I’'entreprise dans le cadre d’une
embauche ou d’un maintien dans Femploi
Obijectifs :
@ Faciliter I'intégration
@ Informer I'employeur sur les problématiques
@ Faire face a des situations ponctuelles (déménagement, réorganisation
=)
Contenu :
Phase 1 (sous la responsabilité du chef de service) : Analyse de la deman-
de : validation des modalités de réalisation avec la personne et le prescrip-
teur — apres analyse des attentes et informations transmises par le pres-
cripteur.
Phase 2(sous la responsabilité du technicien) : Information et sensibilisa-
tion de I'employeur, de I'équipe de travail, du tuteur en entreprise sur les
situations de handicap au regard de I'environnement de travail de la per-
sonne, aide a I'appropriation par 'employeur de solutions favorisant I'au-
tonomie de la personne dans son emploi.
Modalités :
8 heures

Discutées entre les prescripteurs, le prestataire, 'employeur
(information collective, individuelle ...)

Grace au réseau PEP, notre service dispose de locaux d’inter-
vention dans chacun des départements de la région :
e 04: Seyne les Alpes
e 05: Gap, Savines le Lac
e (06: Nice, Antibes

e 13: Aix en Provence, Arles, Marseille
® 83: Brignoles, Draguignan, Sanary, Toulon
® 384: Avignon, Bolléne, Carpentras, Cavaillon, Orange,

Sorgues, Vaison-la-Romaine

PEP 06
35 Boulevard de la Madeleine
06 000 NICE
Tel: 0497 117090
pep06.association@pep06.fr

E 06

La solidarité en action

Déficience Motrice Déficience Visuelle

Laure LONGCHAMPS Claude GARRANDES
laure.longchamps@pep06.fr claude.garrandes@pep06.fr
0659 8275 80 06 13 80 86 96

Secrétariat: Murielle PETIT
service.horus@pep06.fr
Tel: 0492 09 03 48
Fax: 04 92 09 03 31
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Pupilles de I'tnseignement Public
35, boulevard de la Madeleine
06 000 NICE
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06 Prestations Ponctuelles Spécifiques
Appel d’Offre AGEFIPH
DM PACA—DV 04/05, 06, 83

La goCidarité en action

Qui sommes-nous?

L’association départementale des PEP 06 est une association a but non lucra-
tif affiliée a la Fédération Générale des Pupilles de I’Enseignement Public. Les
PEP 06 comptent environ 300 salariés répartis dans des établissements et
services des Alpes-Maritimes.

L'association bénéficie d’une expérience forte en matiére d’expertise et
d’évaluation des besoins de compensation concernant des personnes en
situation de handicap, moteur ou visuel, tant en matiére de projet profes-
sionnel que de projet de vie.

Les professionnels PEP mobilisables :

Chefs de scrvicel‘

Techniciens de la
compensat

(ergothérape

Informaticien

neuropsychologue,

Autres professionnels
(psychologue,

Pour chacune de ces prestations, les PEP 06 ont pris un engagement qualité
qui est garanti par le chef de service :

e Garantir la continuité de service en complémentarité avec
I'opérateur référent

e Prendre rendez-vous avec la personne dans un délai maximum
de 15 jours a compter de la réception de la prescription

e Valider avec la personne et le prescripteur le calendrier de
réalisation de la prestation

° Restituer les conclusions a la personne et au prescripteur sous
forme de synthése écrite, dans un délai maximum de 15 jours



PRESTATIONS PONCTUELLES SPECIFIQUES

DERICIENCE MOTRICE

Laure LONGCHAMPS, Chef de service
Murielle PETIT, Référent administratif

Contact :

PPS 1 : Evaluation des capacités fonctionnelles dans le cadre
d’un projet professionnel

Objectifs :

@ Permettre a la personne d’avoir une vision objective de ses potentiels,

limites, atouts
@ Permettre au prescripteur d’identifier les capacités fonctionnelles et les
difficultés lies a la déficience

Contenu :

Phase 1 (sous la responsabilité du chef de service) : Analyse de la demande :
validation des modalités de réalisation avec la personne et le prescripteur
apres analyse des attentes et informations transmises par le prescripteur.
Phase 2(sous la responsabilité du technicien) : Recueil et analyse des bilans
fournis par la personne, évaluation des capacités et du degré d’autonomie,
identification des potentialités, des limites, de I'évolution au regard du projet
professionnel. Ceci donnera lieu a une synthese.

Phase 3 (sous la responsabilité du référent administratif) : restitution au
prescripteur et a la personne des propositions et de la synthése (support
papier et extranet).

Modalités :

8 heures forfaitaires
Dans les locaux du prestataire ou sur site

PPS 2 : Appui a la validation du projet professionnel

Obijectifs :
© Permettre a la personne de se projeter dans son projet professionnel et
d’étre autonome dans sa réalisation
® Permettre a 'opérateur de valider les pistes ou le projet professionnel et
de lever les obstacles repérés.
Contenu :
Phase 1 (sous la responsabilité du chef de service) : Analyse de la demande :
validation des modalités de réalisation avec la personne et le prescripteur
aprés analyse des attentes et informations transmises par le prescripteur.
Phase 2(sous la responsabilité du technicien) : Appui a la validation et préco-
nisations :
¢ Soutien a la mobilisation de la personne : aspiration, freins, redynamisa-
tion, appropriation du projet
¢ Validation avec la personne de son projet au regard des taches a effec-
tuer, mise en situation de travail

@ Préconisations de solutions techniques ou organisationnelles adaptées
Phase 3 (sous la responsabilité du référent administratif) : restitution au
prescripteur et a la personne des propositions et de la synthése (support
papier et extranet).

Modalités :
20 heures sur 3 mois - forfait
Locaux prestataire, site, travail individualisé ou cadre collectif.

PPS 3 : Appui conseil a ’'employeur dans le cadre d’'une em-
bauche ou d’un maintien

Objectifs :

@ Faciliter I'intégration

@ Informer I'employeur sur les problématiques

o Faire face a des situations ponctuelles (déménagement, réorganisation ...)
Contenu :
Phase 1 (sous la responsabilité du chef de service) : Analyse de la demande :
validation des modalités de réalisation avec la personne et le prescripteur —
aprés analyse des attentes et informations transmises par le prescripteur.
Phase 2(sous la responsabilité du technicien) : Information et sensibilisation de
I"employeur, de I'équipe de travail, du tuteur ou entreprise sur les situations de
handicap au regard de I'environnement de travail de la personne, aide a I'ap-
propriation par 'employeur de solutions favorisant I'autonomie de la personne
dans son travail. Ceci donnera lieu a une synthése.
Phase 3 (sous la responsabilité du référent administratif) : restitution au pres-
cripteur et a la personne des propositions et de la synthése (support papier et
extranet).
Modalités :

8 heures

Discutées entre les prescripteurs, le prestataire, I'employeur
(information collective, individuelle ...)

PRESTATIONS PONCTUELLES SPECIFIQUES

DERICIENCE VISUELLE
Claude GARRANDES, Responsable de service
Murielle PETIT, Référent administratif

PPS 1 : Evaluation des capacités fonctionnelles dans le cadre
d’un projet professionnel

Contact :

Objectifs :

@ Permettre a la personne d’avoir une vision objective de ses potentialités, de
ses atouts et de ses limites

@ Permettre au prescripteur d’identifier les capacités fonctionnelles et les
difficultés ou astreintes inhérentes a la déficience
Contenu :

Phase 1 (sous la responsabilité du chef de service) : Analyse de la demande :
analyse des attentes et des informations transmises par le prescripteur, valida-
tion des modalités de réalisation avec la personne et le prescripteur.
Phase 2(sous la responsabilité du technicien) : Recueil et analyse des informa-
tions fournies par la personne, évaluation des capacités et du degré d’autono-
mie, identification des potentialités, des limites, de I'évolution au regard du
projet professionnel, appréciation des aptitudes de la personne a réaliser les
gestes professionnels. Ceci donnera lieu a une synthese.
Phase 3 (sous la responsabilité du référent administratif) : restitution au pres-
cripteur et a la personne des propositions et de la synthése (support papier et
extranet).
Modalités :

8 heures forfaitaires

PPS 2 : Identification des techniques de compensation a
mettre en ceuvre au regard des situations identifiées

Obijectifs :
®Permettre a la personne d’identifier ses besoins et les techniques de
compensation favorisant le développement de son autonomie
® Permettre au prescripteur de disposer des préconisations sur les solutions
adaptées a mettre en ceuvre
Contenu :
Phase 1 (sous la responsabilité du chef de service) : Analyse de la deman-
de : analyse des attentes et des informations transmises par le prescripteur,
validation des modalités de réalisation avec la personne et le prescripteur.
Phase 2(sous la responsabilité du technicien) : caractérisation des besoins
de la personne et identification des moyens a mettre en ceuvre au regard
des situations identifiées par le prescripteur (formation, évaluation en mi-
lieu de travail,...), préconisation de solutions palliatives adaptées favorisant
"'autonomie de la personne dans la réalisation des différentes phases de son
projet professionnel. Ceci donnera lieu a une synthése
Phase 3 (sous la responsabilité du référent administratif) : restitution au
prescripteur et a la personne des propositions et de la synthése (support
papier et extranet).
Modalités :

7 heures
Dans les locaux du prestataire ou sur site

PPS 3 : Mise en ceuvre des techniques de compensation au
regard des besoins et des solutions préconisées

Objectifs :

© Permettre a la personne de développer son autonomie et de réaliser son

projet professionnel
® Permettre au prescripteur de disposer des réponses adaptées aux besoins
identifiés

Contenu :
Phase 1 (sous la responsabilité du chef de service) : Analyse de la deman-
de : analyse des attentes et des informations transmises par le prescripteur,
validation des modalités de réalisation avec la personne et le prescripteur.
Phase 2(sous la responsabilité du technicien) : mise en ceuvre de solutions
palliatives répondant aux besoins identifiés de la personne dans les différen-
tes phases de son parcours afin de développer son autonomie dans le cadre
de la réalisation de son projet professionnel (apprentissage du trajet, adap-
tation des outils, formation aux techniques de compensation adaptées,...).
Ceci
donnera lieu a une synthése.
Phase 3 (sous la responsabilité du référent administratif) : restitution au
prescripteur et a la personne des propositions et de la synthése (support
papier et extranet).
Modalités :

20 heures
Dans les locaux du prestataire ou sur site



ANNEXE Vi
Tableau récapitulatif de I’offre de service

(aidé/aidant : axes, objectifs, prestations, professionnels)




Aidé Aidant {
Axes Professionnels
d’accompagnement sl 3 b . . intervenants
i Objectifs pour l'aidé Prestations Objectifs pour I'aidant Prestations

- ldentifier les besoins au | - Coordinations avec les | - Améliorer la santé de - Formation sur - Ergothérapeute
titre d’un autre structures sanitaires, l'aidant : postures. - AS
dispositif (S.A.D., médico-sociales et v' prévenir les - Recherches d’aides au
orthophoniste ...). centres ressources mauvaises répit.

Axe centré sur la santé | - Valoriser les capacités (SSIAD, SAB, postures ;
restantes cognitives et rééducateur libéraux. v prévenir
fonctionnelles. - Evaluation des I’épuisement en
capacites. proposant un relais.

- Accueillir la demande - Recueil des - Lui apprendre un - Accuell téléphonique et | - Art-thérapeute

ou les attentes de la demandes. savoir faire et un savoir | physique sur site. - Professionnels des

Axe centré sur
'Tautonomie

personne en valorisant
le registre émotionnel
et créatif.

- Atelier a domicile
d’activités sensivo-
motrice.

- Atelier de créations
diverses selon les
désirs.

- Accueil téléphonique et
physique.

étre face a I'aidé pour
lui permettre d’adapter
son comportement et
sa communication.

- Formation / information
des aidants.

- Groupe de parole pour
aidants

arts « bénévoles »
- Coordinateur
- Secrétaire

Axe centré sur le
soutien psychologique

- Soulager la souffrance
liée au vécu de la
situation.

-Améliorer la relation
entre I'aidant et 'aidé.

- Temps de parole et
d’écoute en séance a
domicile.

- Disponibilité
téléphonique.

- Coordination avec les
dispositifs sanitaires et
meédico-sociaux
(médecin,
psychologue).

- Accueil téléphonique
et physique sur site.

- Soulager la souffrance
psychologique liée au
vécu d’aidant.

- Améliorer la relation
entre l'aidant et I'aidé.

- Groupe de parole
aidant.

- Formation pour
aidants.

- Coordination avec le
réseau sanitaire et
médico-social
(médecin,
psychologue) des
autres dispositifs.

- Accueil téléphonique
et physique sur site.

- Psychologue-clinicien

- Equipe
pluridisciplinaire
formée

- Coordinateur

- Secrétaire




Axes
d’accompagnement

Objectifs pour l'aidé

Prestations

Objectifs pour aidant

Prestations

Professionnels
intervenants

Axe centré sur
'environnement
physique

- Aménager
I'environnement.

- Promouvoir le confort
physique.

- Evaluation des
besoins a domicile.

- Préconisations des
aides techniques et
aménagements.

- Accompagnement a la
mise en place des
préconisations.

- Soulager le travail de
aidant.

- Evaluation des
besoins.

- Préconisations d’aides
techniques.

- Accompagnement a la
réalisation.

Ergothérapeute

Axe centré sur le lien
social

- Favoriser les liens
sociaux avec :
v" avec I'ensemble de
la société
v’ I'entourage
v’ la famille
v' l'aidant / aidé

- Sorties a la demande.
- Aide a la parentalité.
- Lectures

- Ecriture .de courrier.
- Activités culturelles,

artistiques, ...

- Offrir du temps a
'aidant.

- Favoriser I'entraide
entre aidants.

- Favoriser le lient
aidant / aidé.

- Recherche de
solutions de répit.

- Groupe de paroles.

- Formations.

- Enseignants
bénévoles

- Assistante sociale

- Equipe
pluridisciplinaire

- AMP / AS

- Artistes bénévoles

Axe centré sur l'accés
aux droits

- Promouvoir 'accés
aux droits sociaux.

- Informer, orienter de
fagon adaptée vers
les autres dispositifs.

- Associer, écouter a
'accompagnement
administratif.

- Accueil téléphonique

et physique sur site.

- Visite a domicile.
- Coordination avec les

dispositifs sociaux.

- Reconnaitre le droit
de l'aidant a étre
relayé.

- Informer, orienter
vers les dispositifs
adaptes.

- Accompagnement
administratif.

- Accueil téléphonique
et physique sur site.

- Coordination avec les
dispositifs sociaux.

- Aide a la constitution
des dossiers.

- Assistante sociale
- Coordonateur




ANNEXE Vi
Documents afférents a la préparation

et a la réalisation du budget prévisionnel

Préambule:

Le bulletin d’information N° 274 d’octobre 2007 du CREAI Bourgogne stipule qu’une
structure innovante a un pris plus élevé a la place. Le prix moyen a la place de ce type de
structure est de 45€. Le budget que je présente est adapté a ce prix. Il s’agit d’une premiére
base de discussion avec les autorités. Une étude plus affinée peut amener a revoir a la
hausse la composition de 1’équipe ( taux d’encadrement de 0.25) et les charges afférentes
au fonctionnement du service. Il faudra alors étudier précisément la mutualisation des

moyens avec nos partenaires.

Par ailleurs, j’ai opté pour une fermeture du service sur 5 semaines par an a répartir de
fagon a ne pas géner 1’accompagnement de notre public (330 jours d’ouverture). La
prestation concernant I’astreinte n’est pas remise en question puisqu’elle est partagée avec

nos partenaires. L’association des PEP06 est affili¢e & la convention nationale de 1966.

L’association porte ce projet et nous loue 1/6éme de la surface de la plateforme de services
(120 m?2). Des frais de siége seront & reverser nous permettant de profiter des
infrastructures et de la mutualisation de missions transversales. Les investissements sont
réduits au matériel informatique et a 1’achat de bureaux, les voitures seront en location. 11

n’y a pas de PPI car le service sera inclus dans celui de 1’association.




N° FINESS /Nom de I'établissement ou service

ADRESSE :

Date de la'derniére habilitation :

ORGANSIME GESTIONNAIRE :

TELEPHONE / FAX// Email :

NOM DU DIRECTEUR ou de Ia personne ayant qualité pour
représenter 1'établissement :

CATEGORIE :

COMPETENCE :

CONVENTION NATIONALE majoritaire du travail :
DATE D’ARRIVEE DES DOCUMENTS :

CAPACITE AUTORISEE ET FINANCEE

Effectifs en nb d'ETP prévus au BE
Deéficit incorporé N-2 (chiffre positif)

Exédent incorporé N-2

. Nombre de jou

Prévu:




(mode d'accueil)

Nombre théorique Nombre

auBPn

prévisionel

Nombre réalisé n Taux d'occupation

Nombre

Activité réalisée

5)

@ 3)=@1)

*=@-D

() =@

Externat

Semi Internat

Internat

Nbr séances

Autre

Autre

[TOTAL en journées

5940

GROUPES ISO RESSOURCES

Nombre de résidents

GIR I

30/09 30/09
n-3

30/09 30-09

Nombre de résidents

GIR II

Nombre de résidents

GIR III

Nombre de résidents

GIR IV

Nombre de résidents

GIR V

Nombre de résidents

GIR VI




PEP ASSOCIATION

SAVS plurivalent

BP 2012

B.P. [2013

P.E.P. Association SAVS Plurivalent

TABLEAU DES EFFECTIFS DU PERSONNEL BUDGETE EN N-1

SAVS Plurivalent

ET VARJIATION DU TABLEAUDESEFFECTIFSEN N

! l

ANNEE 2013 ANNEE 2013
A B C VARIATION EN nombre
EMPLOIS Temps Temps partiels TOTAL ETP d'ETP
[1] Pleins nombre nombre nombre nombre Proposée résultant du
nb agents d'agents ETP (2) d'agents ETP (2) en+ en - budget exécutoire]
1- DIRECTION, ENCADREMENT
Directeur 1 0,3 1 0,3 0,3
Chef de servicq 1 0,5 1 0,5 0,5
TOTAL 1 0 2 0,8 2 0,8 0 0 0,8
2 - ADMINISTRATION - GESTION
‘Technicien supérieur 1 0,2 0,2 0,2
Agent administratif principal 1 0,5 0,5 0,5
TOTAL 2 0 2 0,7 0 0,7 0 0 0,7
]
(1) détaillé par grade et qualification (article 18 du décret 2003-1010 du 22 octobre 2003 et article 11 arrété du 22 octobre 2903)
(2) équivalent temps plein
B.P. 2013
P.E.P. Association SAVS Plurivalent TABLEAU DES EFFECTIFS DU PERSONNEL BUDGETE EN N-1
SAVS Plurivalent ET VARIATION DU TABLEAU DES EFFECTIFS EN N (SUITE)
ANNEE 2012 ANNEE 2013
A B C VARIATION EN nombre
EMPLOIS Temps Temps partiels TOTAL ETP d'ETP
18] Pleins nombre nombre nombre nombre Proposée résultant du
nb agents d'agents ETP (2) d'agents ETP (2) en+ en - budget exécutoire]
3 - SERVICES GENERAUX
TOTAL 3 0 0 0,0000 0 0,0000 0 0 0,0000
4 - SOINS - PERSONNEL MEDICAL
TOTAL 4 0 0 0,0000 0 0,0000 0 0 0,0000
5 - SOINS PARA MEDICAUX
Ergothérapeute] 1 0,5000 1 0,5000 0,5000
Orthophoniste 0 0,0000 prestations 0,0000
Psychologue 1 0,5000 1 0,5000 prestations 0,5000
TOTAL 5 0 2 1,0000 2 1,0000 0 0 1,0000
L
(1) détaillé par grade et qualification (article 18 du décret 2003-1010 du 22 octobre 2003 et article 11 arrété du 22 octobre 2003)
(2) équivalent temps plein
B.P. 2013
P.E.P. Association SAVS Plurivalent TABLEAU DES EFFECTIFS DU PERSONNEL BUDGETE EN N-1
SAVS Plurivalent ET VARIATION DU TABLEAU DES EFFECTIFS EN N (SUITE)
ANNEE 2012 ANNEE 2613
A B C VARIATION EN nombre
EMPLOIS Temps ‘Temps partiels TOTAL ETP d'ETP
1 Pleins nombre nombre nombre nombre Proposée résultant du
nb agents d'agents ETP (2) d'agents ETP (2) en+ en - budget exécutoire
6 - SOCIO EDUCATIF
Aide médico-psychologique 2 0 2 2 2
Assistant socia| 1 0,50 1 0,50 0,50
TOTAL 6 2 1 0,5 3 2,5 0 0 2,5
l
TOTAL 2 7 3 7 5 0 0 5,0000
RATIO D'ENCADREMENT 0,25 0,25
!

1
(1) détaillé par grade et qualification (article 18 du décret 2003-1010 du 22 octobre 2003 et aticle 11 arrété du 22 octobre 2!

(2) équivalent temps plein




P.E.P Association - SAVS plurivalent - salpernonmed BP 2013
Dir. [LONGCHAMPS 0,3 01/09/1996| 01/01/2013 870| 01/01/2013 1 870 124 0,00 094,00| 298,20 12 3578,40 13383 €
Chef sce./X. 0,5 17/10/2005| 01/01/2011 720| 01/01/2011 1 720 70 0,00 790,00| 395,00 12 4740,00 17 728 €
tech. sup comptable/ PALLAS 0,2 01/09/2009| 01/07/2002 434|1-sept.-12 6 570 24 46,80 640,80| 128,16 12 1537,91 5752 €
Agent admin ppal/ Z 0,5 14/03/2008| 01/07/2006 396| 01/07/2011 4 432 4 35,47 471,47 235,73 6 1414,40 5200 €
Agent admin ppal/ Z 14/03/2008| 01/07/2006 396130/06/2013 5 448 4 36,78 488,78 244,39 6 1466,34 5484 €
AMP.IYY 1 03/10/2011| 01/03/2011 396 01/03/2012 2 405 0 33,25 438,25, 438,25 12 5259,01 10 669 €
AMP.IT 1 01/01/2013| 01/10/2006 396 01/09/2011 4 432 4 35,47 471,47, 471,47 8 3771,74 14106 €
AMP/IT 01/01/2013| 01/10/2006 396/31/08/2013 5 448 4 36,78 488,78| 488,78 4 1055,12 7312 €
Ergo./AA 0,5 01/01/2013| 01/07/2011 434| 01/07/2012 2 447 0 36,70 483,70, 241,85 12 2002,19 10 854 €
Psychol./BB 0,5 00/01/2010| 01/01/2008 800 |1-janv.-11 2 824 0 0,00 824,001 412,00 12 4944,00 18 491 €
Assist. soc./DD 0,5 10/01/2010| 03/09/2010 434| 01/09/2011 2 447 4 36,70 487,70, 243,85 8 1050,79 7296 €
Assist. soc./DD 10/01/2010| 03/09/2010 434|31/08/2013 3 478 4 39,24 521,24, 260,62 4 1042,49 3800 €
REPORT GLOBAL DES SALAIRES DU PERSONNEL MEDICAL
POSTES E.T.P. Date entrée |Date entrée|Coéff. de | Ancienneté |Echel.iPoints |Primes| I.S.S. Total |Totalimois| Nbre| Total an. Total an.
Ets emploi base indic. fndemn| 0,00% mois points en Euros
TOTAL PERS. MEDICAL 5 6521 | 242 7100,185 | 3858,3025 | 108 | 34562,3082 129263,3693




P.E.P Association - SAVS plurivalent

B.P. 2013
POSTES E.T.P Salaire an. 1° TRANCHE 2° TRANCHE 3° TRANCHE
+1.8.8.
Valeur des taux 7 764,00 € 7 740,00 €
Dir. LONGCHAMPS 0,3 13383 € 7764 € 5619€ 000 €
Chef sce./X. 0,5 17 728 € 7764 € 7740€ 2224 €
tech. sup comptable/ PALLAS 0,2 5752 € 5752 € 000 € 000 €
Agent admin ppal/ Z 0,5 10774 € 7764 € 3010€ 000 €
A.M.P.IYY 1 19 669 € 7764 € 7740 € 4 165 €
AMPJIT 1 21418 € 7764 € 7 740 € 5914 €
Ergo./AA 0,5 10 854 € 7764 € 3090€ 000 €
Psychol./BB 0,5 18 491 € 7764 € 7740 € 2987 €
Assist. soc./DD 0,5 11 195 € 7764€ 3431 € 000 €
REPORT GLOBAL DES TAXES SUR SALAIRES DU PERSONNEL NON MEDICAL
POSTES ET.P Salaire an. 1° TAUX 2° TAUX 3° TAUX
+1.8.8.
TOTAL PERS. NON MEDICAU 5 129 263,37 € 67 863,79 € 46 110,27 € 15 289,30 €




P.E.P Association - SAVS plurivalent

TOTAL DES REMUNERATIONS PAR TRANCHES B.P. 2013

CATEGORIE Nbre Total appointements Tranche A Tranche B Tranche C

Non CADRES 6 79 661,99 € 79 661,99 € - €

CADRES 3 49 601,38 € 46 868,00 € 2743,38 €

MEDECINS taux réd ret 0 - € - £ - €

MEDECINS taux normal 0 - £ - € - €

TOTAL GENERAL 9 129 263,37 € 126 519,99 € 274338 €

Medecin taux red urssaf 0 - € - €




PEP ASSOCIATION

Récapitulatif des charges sur salaires

SAVS plurivalent - BP 2013

Nature des charges patronales TAUX BASES TAUX TOTAL

2012 2013
IMPOTS ET TAXES - Charges fiscales
Taxe sur les salaires
1° taux 4,25% 67 863,79 4,25% 2884,21€
2° taux 8,50% 46 110,27 8,50% 30919,37 €
3° taux 13,60% 15 289,30 13,60% 2079,35 €

Total de la taxe sur les salaires 82,93 €
Participation a la formation profession. 2,10% 129 263,37 2,30% 2 973,06 €
Participation effort de construction 0,45% 129 263,37 0,45%
Total des charges fiscales

Nature des charges patronales TAUX BASES TAUX

2012 2013
CHARGES SECURITE SOCIALE ET PREVOYANCE
Assurance maladie 12,80% 129 263,37 13,10% 16 933,50 €
Vieillesse sur plafond pers. médical taux reduit 5,74% 0,00 5,81% - £
Vieillesse sur plafond pers. médical taux normal 8,20% 0,00 8,30% - €
Vieillesse sur plafond pers. non médical 8,20% 126 519,99 8,30% 10 501,16 €
Vieilliesse sur totalité 1,60% 129 263,37 1,60% 2 068,21 €
Allocations familiales 5,40% 120 263,37 5,40% 6 980,22 €
Accident du travail pers.médical 1,70% 0,00 2,70% - €
Accident du travail pers. non médical 1,70% 120 263,37 2,70% 3490,11 €
F.N.A.L. sur plafond pers. médical taux reduit 0,07% 0,00 0,10% - €
F.N.A.L. sur plafond pers. médical taux normal 0,10% 0,00 0,10% - €
F.N.A.L. sur plafond pers. non médical 0,10% 126 519,99 0,10% 126,52 €
F.N.AL. sur totalité 0,40% 129 263,37 0,40% 517,05 €
Taxe 6% sur prévoyance tr. A 0,054% 126 519,99 0,08% 101,22 €
Taxe 6% sur prévoyance tr. B 0,108% 274338 0,16% 4,39 €

Total URSSAF 40 722
Chdmage sur plafond 5,13% 126 519,99 4,00% 5 060,80 €
Chdémage sur tranche B 5,26% 2 743,38 4,00% 100,74 €
FN.G.S 0,25% 129 263,37 0,30% 387,79 €
Total ASSEDIC

C.E. fonctionnement 0,20% 129 263,37 0,20% 258,53 €
C.E. ceuvres socigles 1,26% 129 263,37 1,25% 1 615,79 €
C.P.M. sur tranche A non cadres 7,15% 79 661,99 8,45% 6 731,44 €
C.P.M. sur tranche A cadres 7,60% 46 858,00 9,21% 4 313,75 €
C.P.M. sur tranche B non cadres 8,05% 0,00 14,80% - €
Retraite, prévoyance, C.E.T. sur tranche B cadres 13,99% 2743,38 15,66% 429,50 €
APEC cotisation 0,036% 2743,38 0,00% - €
APEC forfait 59,28 F 3,00 - € - €

Total des charges Sociales
TOTAL DES CHARGES SUR SALAIRES




P.E.P. ASSOCIATION

Intervention spécialistes

intervention orthophoniste
intervention arthérapeute

5hx 11 mois x 1 orthophoniste x ind. moyen 500
10 h x 11 mois x 1 arthérapeute x ind. moyen 820

3179,83€
9638,51€

SAVS plurivalent

12 818,34 €




P.E.P Association - SAVS plurivalent -

Evolution des taux de charges

2010 2011 2012 PREVISIONNEL 2013
Fiscales| Charges fiscales sur rémunération (C.C.N. 66) 12 437,67 €
I l
Charges fiscales sur rémunérations 123338 €

complémentaires sauf CA et CAE

Charges sur appointements

Total compte 63

Sociales

%|Charges sociales sur rémunérations (C.C.N. 66)

59 629,72 €

| |

Charges sociales rémunérations complémentaires
sauf CAE et CA

5013,15 €

charges sociales rémunérations Contrats d'Avenir

charges sociales contrats d'apprentissage

Total compte 645

Rémunérations (C.C.N. 66) 129 263,37 €
Rémunérations complémentaires sauf CAv et C App 12 818,34 €
Rémunérations Contrats d'Avenir et contrats

d'apprentissage

Gratifications des stagiaires

Total rémunérations | 142 081,71 €

Rapport Charges / Appointements |

Total charges




P.E.P. Association - SAVS plurivalent - SE G1

B.P.

2013

GROUPE 1 - DEPENSES AFFERENTES A L'EXPLOITATION COURANTE

Budget
exécutoire

2013

Budget I}udgfat Budget prévisionnel proposé 2013
" . exécutoire -
Intitulé Réel2011 | Cxécutorre- base )
dépenses . . mesures Dépenses
.. reconductible || Reconduction o
autorisées 2012 nouvelles utorisées 2013
2012

GROUPE I': DEPENSES AFFERENTES A L'EXPLOITATION COURANTE

0,00 €
ACHATS 0,00 €
601 Achats stockés de matidres premiéres et de fournitures 0,00 €
602 ‘Achats stockés - auntres approvisionnements 0,00 €
603 Variation des stocks 0,00 €
606 Achats non stockés de matiéres et fournitires 0,00 € 9 700,00 €
607 Achats de marchandise 0,00 €
709 Rabais, remises; ristournes accordés par I'établissement 0,00 €
713 Vfariations des stocks, en cours de production, produits (en 0,00 €

dépenses)

0,00 €
SERVICES EXTERIEURS' 0,00 €
6111 Sous-traitance: prestations A caractére médical 0,00 €
6112 Sous-traitance: prestations a caractére médico-social 0,00 €

0,00 €
AUTRES SERVICES EXTERIEURS 0,00 €
6241 Transports de biens 0,00 €
6242 Transports d'usagers 0,00 €
6247 Transports collectifs du personnel 0,00 €
6248 Transports divers 0,00 € !
625 Déplacements, missions et réceptions 0,00 € 1500,00 € |
626 Frais postaux et frais de télécommunications 0,00 € 5000,00€ I
6281 Prestations dé blanchissape 3 I'extérieur 0,00 €
6282 Prestations d'alimentation 3 l'extérieur 0,00 €
6283 Prestations'de nettoyape  I'extérieur 0,00 € 1 200,00 €
6284 Prestations d'informatique 3 l'extérienr 0,00 €
6287 Remboursement de frais 0,00 € 500,00 € |
6288 Altres prestations 0,00 € i

SOUS TOTAL - GROUPE 1 0,00 € 0,00 € 0,00 € 0,00 € 17 900,00 €}

0,00 €|




B.P.

P.E.P. Association - SAVS plurivalent -
Dépenses de personnel

2013

GROUPE II - DEPENSES AFFERENTES AU PERSONNEL

Budget prévisionnel proposé 2013
Budget
Budget » g '
exécutoire - exceutoire -
Intitulé Réel 2011 ) dépenses base mestres
.p . reconductible | Reconduction
autorisées 2012 nouvelles
2012
SROUPE IT : DEPENSES AFFERENTES AU PERSONNE]
621 Personnel extérieur & I'établissement 0,00 €
622 Rémunérations d'intermédiaires et honoraires 1.000.00 €
631 Impdts; taxes et versements assimilés sur
rémunémtions (administration des impéts) 0,00 € 8 882,93 €
633 Impdts, taxes et versements assimilés sur
rémunérations (autres organismes) 0,00 € 3554,74 €
Chg fiscales sur rémunérations complémentaires 0.00 € 123338 €
641 Rémunération du personnel non'médical 0,00€] 14208171 €
642 Rémunération du personnel médical
645 |Charges de séciirité sociale et de prévoyance 0,00 € 4919432 € |
Chg sociales sur rémunérations compémentaires 0.00 € 5913.15€ |
646 Personnes handicapées
647 Autres charges sociales 0,00 €
648 Autres charges de personnel 0,00 €
TOTAL GROUPE I1 0,00 € 0,00 € 0,00 € 0,00 €

Dépenses
autorisées 2013

Budget
exécutoire 2013

0,00 €]




P.E.P. Association - SAVS plurivalent - SE G3

B.P. 2013

 GROUPE I DEPENSES AFFERENTES A A STRUCTURE

Budget 1’3udg'et Budget prévisionnel proposé 2013
. A exécutoire ~
Intitulé Réel2011 | CXecutolre- base ,
de.P o?nses reconductible || Reconduction mesures De'pt'anses Budget
autorisées 2012 2012 nouvelles ||autorisées 2013 | exécutoire 2013
SERVICES EXTERIEURS

GROUPE Il : DEPENSES AFFERENTES A LA STRUCTURE
612 Redevances de crédit bail 0,00 €
6132 Locations immobiliéres 0,00 € 14 000,00 €
6135 T ocations mobiliéres 0,00€ 3 600,00 €
614 Chatges locatives ot de co-proptiété 0,00 €
6152 Enirétien et réparations sur biens immobiliers 0,00€
6155 Entretien‘et réparations sur biens mobiliers 0,00 €
6156 Maintenance 0,00 € 1300,00 €
616 Primes d'assurances 0,00€ 300,00 €
617 Efudes et recherches 0,00 €
618 Divers 0,00 €
623 Tnformation. publications; relations publiques 0,00 € 2000,00€
627 Services bancaires et assimilés
635 Autresimpdts taxes et versements assimilés

{administration des impots)
637 Aitres impGts taxes et versements assimilés’ (autres

orpanismes)
AUTRES CHARGES DE GESTION COURANIE
651 Redevances pour.concessions; brevets; licences, procédés,

droits et valeurs similaires
654 Pertes sur créances imécouvrables
655 | Quote:partsde résultat sur opérations faites en commun

(établissements privés) 8 700,00 €
657 Subventions
658 Charges diverses de gestion courante ! ‘
CHARGES FINANCIERES
66~ |Charges financiéres




P.E.P. Association - SAVS plurivalent - SE G3 fin

B.P.

2013

GROUPE III - DEPENSES AFFERENTES A LA STRUCTURE

Budget ]?udg.et Budget prévisionnel proposé 2013
N .\ exécutoire - —
Intitulé Récl 2011 | Cxecutoire- base )
de_p'?nses reconductible | Reconduction mestres Dep(fnses P Buc.lget
auntorisées 2012 2012 nouvelles autorisées 2013 exécutoire 2013
SERVICES EXTERIEURS
DOTATIONS AUX AMORTISSEMENTS, AUX DEPRICLATIONS, AUX PROVISIONS ET ENGAGEMENTS
6811 Dotations aux amortissements des immobilisations incorporelles et corporelles 0,00 € 2 100,00 €
6812 Dotations aux amorti ts des charges dexploitation & répartir 0,00 €
6815 Dotations aux provisions pour risques et charges d'exploitation 0,00 €
6816 Dotations aux provisions des immobilisations incorporelles et corporelles 0,00 €
6817 Dotations aux dépréciations des actifs circulants 0,00 €
686 Dotations aux amortissements ¢t provisions : charges financiéres 0,00 €
687 Dotations aux amortissements st aux provisions : charges exceptionnelles 0,00 €
6871 Dotations aux amortissements exceptionnels des immobilisations 0,00 €
6872 Dotations aux provisions régl tées (immobilisations) 0,00 €
68725 Dotations aux amortissements dérogatoires 0,00 €
6874 Dotations auy autres provisions régl 3 0,00 €
68741 Dotations aux provisions réglementées destinées & renforcer la couverture duBFR 0,00 €
68742 Dotations aux provisions réglementées pour renouvellement des immobilisations 0,00 €
68746 Dotations aux provisions réglementées: réserves des plus values nettes diactif 0,00 €
687461 Dotations aux provisions réglementées : réserves des plus-values nettes dactif immabilisé 0,00 €
687462 Dotations aux provisions réglementées : réserves des plus-values nettes d'actif circulant 0,00 €
68748 Autres 0,00€
6876 Dotations aux provisions pour dépréciations exceptionnelles 0,00 €
689 Engagements & réaliser sur ressources affectées 0,00 €
6894 Engagements A réaliser sur subventions attribuées 0,00 €
6895 Engagements 3 réaliser sur dons manuels affectés 0,00 €
6897 Engagements 3 réaliser sur legs et donations affectées




2.3.3 - Tableau récapitulatif général

Budget exécutoire - Budget exécutoire - Budget prévisionnel proposé 2013
Intitulé Réel 2011 dépenses autorisées | base reconductible Reconduction T — Total Dépenses autorisées | Budget exécutoire
2012 2012 2013 2013
Dépenses aficrentes a I'exploitation
courante - groupe I-
Achats - € - € - € - € 9700,00 € 9 700,00 €
Services extérieurs - € - | € - € - € - € - €
Autres services extérieurs - € -4 € - € - € 8 200,00 € 8 200,00 €
Total groupe 1 o - - € =0e - € 17 900,00 € 17 900,00 €
Zpenses afiérentes au personnel -
groupe Il -
621 - € - 1| € - € - € = € - €
622 - € - € - € - € 1 000,00 € 1.000,00 €
631 + 633 - € - € - € - € 13 671,05 € 13 671,05 €
64 - € - € - € - € 202 531,55 € 202 531,55 €
Total groupe II - € - € =ne - € 217 202,60 € 217 202,60 €
Dépenses afiérentes 2 la structure -
groupe III
612-613-614-615-616-617-618 - € - e - € = € 19 700,00 € 19 700,00 €
623 - 627 - € - € - € - € 2 000,00 € 2 000,00 €
635 - 637 - € - € - € - € - € - €
Autres charges de gestion courante = € - € - € - € 8700,00 € 8 700,00 €
Charges financieres - € - € e - € - € - €
Charges exceptionnelles - € = € - € - € - € - €
Dotation aux amortissements et provisions - € - | € e - € 2 100,00 € 2 100,00 €
Total groupe 3 - € - € = e - € 32 500,00 € 32 500,00 €
TOTAL DES CHARGES - € 0,01 € 0,04 € - € 267 602,60 € 267 602,60 €
Total des produits du groupe II - € - € S - € - € - €
Total des produits du groupe III - € - | € - € = € - € - €
TOTAL DES PRODUITS - € - € - €
Total charges nettes - € 0,01 € 0,04 € - € 267 602,60 € 267 602,60 €
Résultat N-2 -
Dotation globale de financement - € 0,01 € 0,04 € - € 267 602,60 € 267 602,60 €
Nombre de journées 5940 5940
Prix de journée moyen sur l'année #DIV/0! 45.05 € 45.05 €]




2.3.4 - Tableau de calcul du tarif du SAVS plurivalent

Proposition de Retenu par I'autorité

B 201
udget 2013 1'établissement de tarification

A |Total charges groupes I +II + 111 267 602,60 €

B |Produits en atténuation - Total groupes II + 111 0,00 €

Reprise sur le compte 11511 (excédent affecté au financement
des mesures d'exploitation non reconductibles) et le compte
10687 (excédent affecté en réserve de compensation des
charges d'amortissement)

Dotation (débits) de 1'exercice aux amortissements comptables
excédentaires différés (compte 116-1)

Solde débiteur du compte 116-2 : dépenses pour congés payés
E |ou solde créditeur du compte 4282 : dettes provisionnées pour
congés a paver

Provisionnements (débits) de l'exercice au compte 116-3 :

F Autres droits acquis par les salariés non provisionnés en
application du 3éme de I'article R 314-45 du code de I'action
sociale et des familles et au compte 116-8

G |A-(B+C+ D+E +F)=Dépenses nettes autorisées 267 602,60 €
H

(+/-) Reprise de résultat 0,00 €

Total a prendre en compte pour le calcul des tarifs= G+ ou-H 267 602,60 €

Dotation globale de financement 267 602,60 €

Nombre de journées 5940

- Externat

- Intégration scolaire

- Semi-internat

- Internat

Prix de journée moyen de I'année

- Externat

- Intégration scolaire

- |- SAVS Plurivalent 45,05 €

- Internat

Nombre de forfaits ou de séances

Prix moyen sur 'année du forfait ou de la séance




LONGCHAMPS Laure 11/2012

Certificat d’aptitude aux fonctions de directeur d’ établissement ou de service
d’intervention sociale

ETABLISSEMENT DE FORMATION : IRST Marseille

Une réponse a un besoin repéré par I'évaluation : ¢ réation d’'une offre de

service auprées des personnes en situation de handic ap
Un accompagnement spécifique de fin de vie

Résumé :

Ce mémoire présente les orientations stratégiques et les modalités d’actions que je
choisis en tant que responsable d’'un service autonome au sein des PEPOG6, pour porter la
création d'une offre de service innovante auprés des personnes en situation de handicap
moteur, en fin de vie, a domicile.

Ce projet est construit dans une démarche de partenariat avec les différents acteurs du
territoire, et de mutualisation des compétences au sein de I'association.

Cette offre d’accompagnement spécifique répond a un besoin repéré par la mission
d’évaluation de notre service EPCH, et non couvert par les dispositifs de soins palliatifs des
Alpes Maritimes.

La recherche exploratoire, le diagnostic de terrain, I'étude I€gislative et conceptuelle, ont été
les fondations de ce projet de création.

Je me suis projetée directrice de plateforme de services, et en tant que telle je décline le
style de directrice que je serai dans ce contexte.

Mots clés :

Evaluation, personne en situation de handicap, projet de vie, fin de vie,
accompagnement, vulnérabilité, care, stratégie, coordination, partenariat,
compétences, management.

L'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique n'enten  d donner aucune approbation ni improbation aux opin ions

émises dans les mémoires : ces opinions doivent étr e considérées comme propres a leurs auteurs.
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