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Liberté = Egaliré = Fratermiré
REPUBLIQUE FRANGAISE

S Miris e afa’f;"';aef 3 Loz S vwurils dociale,

@ew Perdcmmed Egeed, @oax Fepdorrmed Aar a’é’a;z/z Fed

el & ta Familte

Pogrid, fo 75 oclodre POOF

CAB/PB/CM/MNLa/Mer-D 06-11757

Madame,

La loi du 11 février 2005 pour ’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées a posé le principe du droit & la compensation du
handicap quel que soit I’age et a fixé des délais pour ’abolition des frontiéres d’dge a 60 ans
et a 20 ans.

L’article 13 de la loi prévoit I’extension de la prestation de compensation du handicap
aux enfants dans un délai de 3 ans, soit avant le 11 février 2008. Aujourd’hui, la
compensation du handicap de I"enfant est assurée par [’allocation d’éducation spéciale, qui est
une prestation familiale.

Je souhaite que wvous puissiez mener une mission de réflexion sur la réforme a
envisager du régime de compensation du handicap des enfants.

WVotre mission s attachera & dresser un tableau des réponses disponibles pour aider les
familles a prendre en charge le handicap de leur enfant. Vous présenterez un bilan de la
réforme de I’allocation d’éducation spéciale intervenue le 1% avril 2002, en mettant en
évidence les avancées a conserver et les lacunes qu’il convient de combler.

Vous étudierez [’articulation entre la politique familiale et la compensation du
handicap telles qu’elles existent aujourd’hui et telles qu’elles pourraient résulter des scénarii
de réforme que vous proposerez pour mettre en ceuvre les dispositions de 1’article 13 de la loi
du 11 février 2005. Vous définirez ainsi les exigences de la compensation fonctionnelle du
handicap pour les enfants, les besoins résultant de la mise en place d’une éducation adaptée,
ainsi que les objectifs d’une politique familiale ambitieuse en direction des parents d’enfants
handicapés, qui sont confrontés a des contraintes particuliéres.

Vous veillerez a recueillir la réflexion que peuvent avoir sur cette réforme 1’ensemble
des acteurs concernés, au premier rang desquels il faut citer I’Education nationale, la Caisse
nationale d’allocations familiales, 1’Union nationale des associations familiales, I’ Association
des départements de France ainsi que les associations nationales de personnes handicapées.

RV
Madame Annie FOUQUET
Inspectrice générale des affaires sociales

25-27 rue d” Astorg
75008 PARIS

74 Hoenwe Dugueine — 75550 Faris 07 FFTaf - 07 40 56 60 00



Pour I"accomplissement de votre mission. vous dispeserez du concours d’un membre
de vetre Inspection et pourrez solliciter. en tant que de besoin. appui des services de la
Caisse nationale d” allocations familiales et ceux du ministére de la santé et des solidarités. en
particulier [a Direction générale de I"action sociale et la Direction de la sécurité saciale.

Les réflexions que vous serez en mesure de me livier avant le 13 japvier 2007,
constitueront les bases du travail de concertation qui devra alors Stre engagé avec les
différents acteurs concermnds.

Je vous prie d'agréer. Madame. 'expression de mes respectuets hommages.

p\"k»u\. 3 c,__[. FORSENP SV L_.f

Phirlippe BAS
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Dossier 1

Enfant de 6 ans avec syndrome poly-malformatif, troubles visuels, du langage,
du développement et métaboliques. Taux d’incapacité > 80%

Attribution _actuelle : AEEH + C4 pour frais, scolarisé 8 demi journées par
semaine, sur 2 établissements différents : scolaire ordinaire + privé hors contrat.
Refus de la CDA de prendre en compte l'arrét de travail de la meére. Les parents
contestent la décision et veulent un C5. Pas de prise en charge dans secteur
médico-social depuis la rentrée 2006 malgré les préconisations et I'orientation.

Eligibilité PCH : compte tenu de l'age, les difficultés pour 'orientation dans le
temps et dans I'espace ainsi que pour maitriser son comportement et se laver sont
difficiles a coter et ont été situées entre modéré et grave pour ces items. On obtient
tout de méme dans ce cas d’'une pathologie intriquée les 2 difficultés graves (voir et
entendre) qui permettent d’accéder a la PCH. A noter que 5 activités sont « sans
objet » compte tenu de 'age.
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PCH possible :

El: pas de besoin d’aide humaine pour les actes de I'entretien personnel.
Pour la surveillance : compte tenu de I'age et de la fréquentation scolaire & temps



quasi complet, le besoin de surveillance n’apparait pas fondamentalement différent
de celui d’'un enfant de méme age qui de toute fagon ne peut étre laissé seul. L'E1
de la PCH ne permet pas de prendre en compte l'inve stissement des parents
concernant les besoins éducatifs particuliers d’'un jeune. Au maximum dans ce
cas on pourrait attribuer 3h/j a 4,78 pour la surveillance soit 450 environ par mois
au maximum.

E2 : pas de besoin d’aide technique

E3 : surcodts liés au transport : pour fréquenter un établissement scolaire hors
contrat : si I'on considére qu’il est inclus dans le plan personnalisé de compensation
et peut étre pris en compte : 100 par mois limité au montant plafond a 83 par
mois

E4 : le reste des frais exposés peut éventuellement étre pris en compte au
titre des charges spécifiques pour un montant maximum de 100 par mois.

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH + C4 = 642,19

PCH au maximum tous éléments confondus et en admettant 3h/j de
surveillance ce qui est discutable : 633

La PCH sans aide humaine, donc attribuée sur les mémes bases que 'AEEH
et son complément, se limite a 183 par mois

Dossier 2

Etudiant de 18 ans, en deuxiéeme année de droit, atteint d’'une amyotrophie
spinale avec tétraplégie compeéte, se déplace en fauteuil roulant électrique.
Ventilation assistée. Taux d’incapacité > 80%

Attribution actuelle : AEEH + C6 + auxiliaire de vie en milieu universitaire
préconisée mais non financée actuellement.

Eligibilité PCH :




$ '$
/ o)12 3
/
4 0 # 3
50 ) 3
"6
PCH possible :

E1l : besoin d’aide humaine pour tous les actes de I'entretien personnel, avec
besoins d’assistance nocturne y compris pour troubles respiratoires. Nécessité de
surveillance constante. Possibilité ouverte pour les actes essentiels jusqu’a plus de
10 000

E2 : fauteuil roulant électrique a hauteur du tarif de l'arrété, ordinateur : ce
n'est pas une aide technique, mais application possible de la régle de prise en
compte d’'un objet usuel si la combinaison de l'objet avec les aménagements est
moins cher qu’une aide technique ad hoc

E3: aménagement de baignoire, véhicule d'occasion aménagé? a
ameénager ? Jusqu’a 1000 par an pour chaque, pouvant étre versé ponctuellement
sur 5 ou 10 ans selon le cas

E4 : charges spécifiques ? Non mentionnées au dossier

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH + C6 = 1099,87

PCH : potentiellement largement supérieure, jusqu’a plus de 10 fois la somme
mensuelle apportée par 'AEEH + C6.

Dossier 3

Garcon de 13 ans, myopathie de Duchéne, avec retard intellectuel l1éger en
voie d’amélioration, en internat médico-éducatif.

Attribution _actuelle : AEEH + C4 pour les périodes de retour au foyer soit
environ 150 jours annuels soit environ 3200 par an, accordé au titre des frais (la
mere travaille a temps plein et n'a pas embauché de tierce personne. Taux
d’'incapacité a 80%

Eligibilité PCH : certaines activités restent difficiles a apprécier compte tenu de
'age et d’'un léger retard des acquisitions, ainsi qu’en raison du travail sur dossier
sans possibilité d’information complémentaire.
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PCH possible :

E1l: besoin d'aide humaine pour les actes de l'entretien personnel, mais
seulement pour les périodes ou il est a charge de sa mere, le reste est assuré par
I'établissement. Les besoins journaliers peuvent étre appréciés au niveau maximum
soit 6 h /j. Si la mere ne réduit pas son activité professionnelle et nN'embauche pas
une tierce personne, on peut évaluer la PCH a 3,19 x 6h x 150j = 2800 annuels

E2 : besoin d’aide technique : factures a hauteur de 1000 environ

E3 : besoin d’'aménagement du véhicule avec un devis de 4360

E4 : pas de charges spécifiques ou exceptionnelles
E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
(AEEH + C4) RF = 3200 par an

PCH : 2800 par an, auxquels on peut ajouter un versement ponctuel pour

'E2 de 750 et pour 'E3 de 3200

Dossier 4

Garcon de 13 ans, présentant une déficience visuelle : 2/10°™ bilatéral
scolarisé en UPI pour déficients visuels en college, suivi par un service médico-social

(SAAAIS). Taux d’'incapacité 70%

Attribution actuelle : AEEH de base

Eligibilité PCH :
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PCH possible :

E1l: pas de besoin d’aide humaine pour les actes de I'entretien personnel.
Pour la surveillance: ce ne serait pas en raison de troubles des fonctions
supérieures, donc il n'y a pas de possibilité d’éligibilité. De méme, son acuité visuelle
ne permet pas l'accés au forfait cécité.

E2 : pas de besoin d’aide technique, mais pourrait étre prise en compte le cas
échéant

E3 : pas de besoins d'aménagement ni de surcodts liés au transport

E4 : pas de dépenses exposées

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH =117,72

PCH =0

Dossier 5

Garcon de 10 ans, atteint de mucoviscidose. Taux d’'incapacité supérieur a
50%

Attribution actuelle : AEEH + C3 pour aide d’une tierce personne a 0,2 ETP et
frais atteignant 217 par mois




Eligibilité PCH : pas d’éligibilité car autonome pour les activités d’entretien
personnel et pas de troubles des fonctions supérieures. Pourtant, il existe des
besoins éducatifs particuliers lies a sa pathologie (et la kinésithérapie respiratoire
quotidienne), qui justifient une réduction d’activité professionnelle de la meére en
rapport.

PCH possible dans I'hypotheése ou une éligibilité serait quand méme obtenue :

E1l : pas de besoin d’aide humaine ni pour les actes de I'entretien personnel,
ni pour la surveillance

E2 : pas de besoin d’aide technique

E3 : pas de besoins d’aménagement ni de surcodts liés au transport

E4 : des charges spécifiques pourraient étre exposées a hauteur de 133 ,
pour une attribution maximum de 100 par mois, soit ce qui est déja couvert par la
différence entre AEEH + C2 et AEEH + C3

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH + C3 = 456,16

PCH =0 ou, en cas déligibilité selon d’autres regles plus adaptées a sa
pathologie : 100 pour des dépenses atteignant 133



Dossier 6

Garcon de 13 ans atteint d’'un syndrome poly-malformatif associant un retard
des acquisitions avec déficience intellectuelle et troubles du comportement et des
anomalies ORL avec dysmorphie faciale. Accueilli en IME en semi internat 9 demi-
journées par semaine. Taux d'incapacité 80%

Attribution actuelle : AEEH + C3 pour aide tierce personne a 0,2 ETP et frais
atteignant 217 par mois.

Eligibilité PCH :
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PCH possible :

E1l: un besoin d’aide humaine pour les actes de l'entretien personnel est
mentionné mais non chiffré. Pour la surveillance : le certificat médical mentionne une
surveillance constante nécessaire. Compte tenu du besoin d’aide partielle pour les
actes d’entretien personnel et de la prise en charge a la journée en établissement, on
peut évaluer les besoins en aide humaine a 3h/j dont 1h avec diminution de I'activité
professionnelle, soit une PCH mensuelle de (1h x 365)/12 x 4,78 ) + (2h x 365j/12 x
3,19 )=330 /mois

E2 : pas de besoin d'aide technique (les surcolts pour refaire fréquemment
les lunettes ne peuvent étre pris en compte)

E3 : pas de besoins d’'aménagement ni de surcodts liés au transport



E4 : des charges spécifiques sont exposées a hauteur de 175 par mois,
pour une attribution maximum de 100 par mois. Des charges exceptionnelles pour
départ en vacances adaptées pour 2400 dans 'année mais il s’agit du codt total et
non du surcolt. Si on admet un surcodt de 2000 , 1500 peuvent étre pris en compte

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH + C3 = 456,16

PCH: 330 + 100 = 430 mensuels + une prise en charge ponctuelle de
1500 pour les frais de vacances adaptées

Dossier 7

Garcon de 1 an présentant une encéphalopathie non étiquetée avec retard
global, déficit visuel et syndrome de West (fréquence des crises d’épilepsie non
précisée), hypotonie sévere, fausses routes, ne tient pas assis, pas de préhension
volontaire, pas de babillage. Suivi par le CESAP 3 fois par semaine. Taux
d’incapacité supérieur a 80%.

Attribution actuelle : AEEH + C3 pour aide d’une tierce personne a 0,5 ETP

Eligibilité PCH : totalement inappréciable compte tenu de I'age
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PCH possible dans 'hypotheése ou une éligibilité serait quand méme obtenue :

El: pas de besoin d'aide humaine liée au handicap pour les actes de
I'entretien personnel, puisque c’est la situation de tout enfant de cet age : seule la
notion de fausses routes lors de l'alimentation susceptibles de majorer le temps de
repas est réellement liee au handicap.

De méme pour la surveillance : cette derniére est liée principalement aux
risques comitiaux, avec un traitement de crise a administrer.

E2 : pas de besoin d’aide technique

E3 : pas de besoins d’aménagement ni de surcodts liés au transport

E4 : pas de charges spécifiques ou exceptionnelles exposées

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH + C3 = 456,16

PCH =0

Dossier 8

Fille de 9 ans présentant une tumeur hypothalamo-chiasmatique avec déficit
visuel et neurofiboromatose : neurofibrome para-vertébral gauche entrainant des
douleurs. A subi une dérivation ventriculo-péritonéale améliorant I'acuité visuelle.
Scolarisée en CM1, bons résultats scolaires. Taux supérieur a 50%

Attribution actuelle : AEEH + C3 pour aide tierce personne a 0,2 ETP et frais
atteignant 217 par mois

Eligibilité PCH :
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PCH possible :

E1l : pas de besoin d’aide humaine pour les actes de I'entretien personnel, pas
de besoin lié a des déficiences des fonctions supérieures pour la surveillance : pas
de possibilité de prendre en compte par la PCH les besoins d’accompagnement
spécifique liés au handicap de cette enfant.

E2 : pas de besoin d’aide technique

E3 : surcodts liés au transport pour I'hdpital a hauteur de 200 par mois non
pris en charge par la sécurité sociale ; par la PCH ? Plafonné de toute fagon a 83

/mois

E4 : dépenses spécifiques de psychomotricité a hauteur de 140 par mois,
pouvant étre prises en charge a hauteur de 100 par mois.

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH + C3 = 456,16

PCH : 183 par mois

Dossier 9

Garcon de 5 ans présentant une surdité profonde congénitale bilatérale, sans
langage oral, utilise la LSF. La mere signe aussi. Taux >80%

Attribution actuelle : AEEH + C2 pour frais a hauteur de 356,84 par mois

Eligibilité PCH :
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PCH possible :

E1l: pas de besoin d’aide humaine pour les actes de I'entretien personnel.
Pour la surveillance : enfant de 5 ans. Mais acces au forfait 30h pour la surdité soit
330,60 par mois

E2 : aide technique : pas d’appareillage auditif dans cette demande

E3 : pas de besoins d'aménagement ni de surcodts liés au transport

E4 : dépenses exceptionnelles de stages LSF pour les parents : 2500 par an
+ 600 de transports + réparations de la prothése environ 200 : or on ne peut
attribuer que 75% de la dépense dans la limite de 1800 sur 3 ans soit au maximum
50 par mois en moyenne.

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH + C2 = 356,84

PCH =330,60 +50 =380,60 par moisen moyenne, avec l'avantage de
bénéficier de versements ponctuels pour les formations

Dossier 10

Garcon de 16 ans présentant une surdité mixte bilatérale appareillée, avec
une perte moyenne de 50 dB mais compréhension du langage oral mauvaise.
Taux d'incapacité de 35%

Attribution actuelle : rejet AEEH

Eligibilité PCH :
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PCH possible :

E1l: pas de besoin d’aide humaine pour les actes de I'entretien personnel.
Pour la surveillance : non concerné, pas de déficience psychique.

E2 : besoin d’aide technique : appareillage : selon le type d’appareil et le type
de prise en charge, pourrait se monter a 200 en versement ponctuel

E3 : pas de besoins d'aménagement ni de surco(ts liés au transport

E4 : pas de dépenses spécifiques ou exceptionnelles signalées

E5 : pas de besoins d’'aide animaliere

Comparatif :

AEEH =0

PCH = un versement ponctuel qui pourrait se monter a 200 ? Selon la
prothése et le taux de remboursement par la sécurité sociale

Dossier 11

Garcon de 9 ans présentant des troubles du comportement, troubles des
apprentissages, de lattention, retard de parole et de langage. Traitement par
Ritaline, + psychothérapie en privé + orthophonie. Taux > 50 %

Attribution actuelle : AEEH + C1 pour frais a hauteur de 206,01

Eligibilité PCH : on atteint les deux difficultés graves grace aux troubles du
langage : les troubles du comportement et les troubles des apprentissages pourtant
séveres a eux seuls ne permettent pas [Iéligibilité, car une des activités
correspondantes « gérer sa sécurité » est inappréciable compte tenu de I'age.
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PCH possible :

E1l: pas de besoin d’aide humaine pour les actes de I'entretien personnel.
Pour la surveillance : en fonction de I'age, on ne peut véritablement arguer d’'une
surveillance spécifique liée au handicap ? A partir de quel age pourrait-on déterminer
que la surveillance n’est plus « normale » ? ?

E2 : pas de besoin d’aide technique

E3 : pas de besoins d’aménagement ni de surcodts liés au transport

E4 : dépenses spécifiques liées au handicap: on peut admettre que la
psychothérapie soit prise en charge a ce titre : le maximum est de 100 par mois

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH + C1 =206,01

PCH =100 par mois maximum

Dossier 12

Garcon de 14 ans, en IME en semi internat, présentant une Trisomie 21 avec
hyperactivité traitée par Ritaline. Une opération des hanches est prévue. Besoin
d’une tierce personne pour les actes de la vie courante. La mére est en disponibilité
+ embauche d’'une auxiliaire de vie 2h par semaine.

Attribution actuelle : AEEH + C3 pour tierce personne a 50%

Eligibilité PCH :
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PCH possible :

El: besoin d’'aide humaine pour les actes de I'entretien personnel: 70 mn
pour la toilette, 20 mn pour aide partielle pour I'habillage. Pour la surveillance :
besoin de surveillance avéré mais assuré en partie par I'lME : 2 h/j soit au total 3h30
par jour soit 106h30 par mois, dont 10 sont assurées par une auxiliaire de vie
salariée de gré a gré: total PCH aide humaine = (96,5 x 4.78) + (10 x 11,02) =
541,47 par mois

E2 : pas de besoin d’aide technique

E3 : pas d’aménagement ni de surcodts liés au transport

E4 : pas dépenses spécifiques ou exceptionnelle signalées

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH + C3 = 456,16

PCH = 541,47

Dossier 13

Jeune fille de 15 ans %, infirmité motrice cérébrale par encéphalopathie
néonatale. Polyhandicapée avec quadriplégie spastique, déficience mentale
importante, broncho-pathie chronique, crises d'épilepsie généralisée, pas de
langage, incontinente. Corset siége sur fauteuil roulant manuel. Alimentation liquide
par sonde de gastrostomie. Prise en charge en IME en externat. Taux d’incapacité >
80%

Attribution actuelle : AEEH + C4 pour tierce personne a 50% + frais a hauteur
de 303,75 par mois




Eligibilité PCH :
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PCH possible :

E1l : besoin d’aide humaine pour tous les actes de I'entretien personnel. Pour
la surveillance : pas d’actes nocturnes. Bien que prise en charge a la journée en
IME, une grande partie des actes essentiels restent a la charge de la famille : toilette
70 mn, habillage 40 mn, repas 1h35, déplacements 35 mn, soit 4h par jour + 1h de
participation a la vie sociale soit 5 h/jour, soit 152 heures par mois PCH = 4,78 x 152
=727 euros

E2 : besoin d’aide technique : tétiere 756 non pris en charge par la sécurité
sociale alors que la catégorie existe dans la LPP + siege de douche 3400 non
inscrite LPP alors que la catégorie I'est donc non éligible ? ? ? (si on le prend dans la
catégorie 1-2.1.4, il peut étre pris en charge a hauteur de 700 )

E3 : pas d’'aménagements ni de surcodts liés au transport

E4 : dépenses spécifiques de couches : 70 par mois dont 75% peuvent étre
pris en charge : 52,50

E5 : pas de besoins d’aide animaliere

Comparatif :
AEEH + C4 = 642,19

PCH = 779,50 par mois + versement ponctuel de 700  pour l'aide
technique
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