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[ QhoaSNBI 02ANB ylaA2ylrf RS&a FARSA KdzYr AySa F
desconnaissances permettant aux différents acteurs (usagers, services, collectivités) de mieux

F LIINBKSYRSNJ £t Sa NBIfAGSA @S0OdzSa RIEya fSa ail
«marché» des aides humaines. En réalisant une étude sur les gitbeaefus et les arréts
ROAYOISNBSYyiGA2yT tQhoaSNWBIFG2ANBS SELX 2NB dzy a
certaines difficultés auxquelles sont confrontées les serik€s A RS S RQF 002 YLJ
domicile ainsi que les personnesn situation de hadicap Identifier les critéres de refus et
O2YLINBYRNBE fSa Y20iAFa RQIFINNkG RSa AydSNBSyi
étendre la capacité des services prestataires a répondre a tous types de besoins, y compris les
plus complexe's

Dans un pemier temps, il convient de passer en revue les principales questions soulevées par
fS4& RSOA&AA2Ya RQIFNNEG SiG RS NBTFdza RQAYGSNBSY
répondre:

- Sy2Sdz RQ2NA Sy iV fARay ROSGA Jie2|ySES N NRNBA DY (150
sont pas sans conséquence pour les personnes en situation de handicap, qui peuvent
se retrouver sans solution si aucune alternative ne leur est proposée. Qui sont les
LISNE2Y Yy Sa [[dzS f S& &SNIIA OS ZllesiSisagsiy servidelS F dza S
décidet-il de ne pas interveni? Dans quelles circonstances un service fledécider
RO NNEGSNI aSa Ayl XNY Sy NSz @S 1t QdzyNNdzdi - RS
fl [dzSaGdAaz2y RS f QF LINB asagerS vers Rr2ayit@ seR/Be ol Q2 N
dzy S ' dziNBE Y2RIFIfAGS RQIARS® [ QS lesiaReédtesR S O NI
et les types de situations les plus concernées par les décisions de refus, et quelles sont
les pratiques développés par les services etitiad NS RQ2NA Sy Gl GA2Yy RS

- enjeu de professionnalisatioN f S& RSOA&A2Yya RQINNBUO 2dz
LISdz@Sy G siGNB RSa YI NJjdzSdzZNBE Rdz YyA@DSEdz RS LI
En effet, en examinant les critéres de refus et lesimoF & RQIF NNk X 2y T .
OF LI OAGSa STFFSOGAL®SaAa 2dz y2y>X RQdzy &aSNIIAOS
des situations de handicap. Quel réle jotiées qualifications et les compétences des
LISNE2YY St a RQAYIGSNDEYEHAZWLASRSPAGKQIFANIRDS y
[ S @2ftdzyYS RQIOGAGAGS SG I 3IScoiauk payla RQI dzi
méme structureortA £ & dzy S AY OARSY OS & dzNJ?texaitdesS OA a A 7
interventions at-il une incidenc® Les d®A a A 2y a RQI NN&llés mSits RS NI
nombreuses ou différentes pour les services labellisés[ QS i dzZRS RS@NI S
ONAGSNBa RS NBFdza SO tSa Y2G0AFa RQFNNBGAZ
notamment des exigences du Label.

- SyeSdz ROQXyyBdl RSDOM aA2ya RQINN(lG Si RS NE
services, labellisés ou non, peuvent étre étudiéeglala des facteurs internes a un

1V CEDIAEREAHI ile dg F[ancg, Les situatiops de hand[cap corr]ple>§e. Besqins, attentes et rrjoges 3
RQIFIOO2YLI IYySYSYyu RSa LISNBR2YYSa SO ftUuSNIruAz2y RSa OF
de la vie quotidienne. Recherclaetion nationaleihancée par Malakoff Médéric, CLPEAHA, CNSA. 2013
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aSNUAOSs Sy tSa&a NBaradGdzzyd RIya ¢S 02y GSE
domicile. Au niveau local, les Conseils départementaux et les MDPH, les fédérations et

les réseaux professionnels, les regroupements entre acteurs et les partenariats,
peuvent faciliter ou limiter la capacité des services a répondre aux besbiagx

attentes des personnes. Quels sont les environnements professionnels et
AyailAalbdziaAzyySta ljdza Tl @2NRaSyld €S RSOSE 2 L.
Quels sont les leviers et les freins pour agir sur la capacité des services a faire émerger
dessolutions nouvelle® En quoi les politiques publiques peuveties y contribuef?

[ S& RSOAAA2Ya RQFNNbBG Si RS NBTdza Ay RAI dzS
RQIFIO02YLJ IySYSyild t R2YAOAE ST Si f Q&idzRS 4
coordination ou de partenariat qui produiseRS f QAY Yy 23l GA2Yy ®

- enjeu éthigue: selon le principe du consentement, la participation de la personne a
dzy S RSOA&aA2Yy LINRA&S LJ NJ dzy AaSNBAOS:I RS NBT
recherchée. Bns quelle mesure les personnes participelies a ces décisior’s
Comment leur parole estlle recueillie? Existet-il des instances internes ou externes
aux services, pour délibérer sur des situations de conflit ou a risque de ruptilire
& Ql 3 A de cerpréridire comment les services a domicile se saisissent de ces
situations auxquelles ils ne savent pas (refus) ou plus (arrét) répondre, pour redonner
bt LISNE2YYS I LR2aaArAoAftAidS RS AaQSELINRY
RQI dzi NESi | ROBdzIBB & NBa&a2dzNDODS&ad [ QSiGdzRS SE
RS LINAaS Sy O02YLIiS RS QI @dAa RSa LISNER2YY
NEFfdza SO0 RQFNNBGZ SiG ljdzSadAz2yy SN LX dza 3t
exprimé par le professionnels dans ce type de décision.

[ QAYGUSNB G LINIS |dzE RSOA&aAZ2Yyda RQINNBG SG RS
oriente le regard vers des situations qui peuvent étre qualifiées par les acteurs de
«complexes>. Elles sontrévél i NA OS&a RQdzy SOIF NI SyidNB OS | dzS
St OS jdzS tS aSNBAOS Said OFLIotS RS NBIfAaS
posseéde un caractere heuristique pour mettre a jour des difficultés auxquelles sont confrontés

lesi SNIDAOS&a £ R2YAOAES RIya fQFO0O2YLI) 3ySYSyi
RSOAaA2ya RQIFINNkEG SO RS NBTFdza az2yid R2y O dzy
SttSa 2FFNBydG I LRraaioAfAldS RSunfabgie précisdzRA S NJ
mais a condition que les deux notions soient bien définies préalablement.

[ QS dzRS RS& RSOAAA2YA RQFNNBGO SG RS EReFdza LIS
sans solutiom?Y Rl ya €I YSadz2NBE 2 G ithatiod Gel cBuk @ontRS & QA
personne ne veus, et qui encourent des risques de rupture dans leur parcours. Si des services
NEFdzaSyd 2dz F NNsGSYyld RQAYGSNBSYANE LI NI SESYL
la sécurité des personnes ou de leurtervenants, ces situations se heurtent a une éthique

Rdz a2AYy ljdzZA AYL}R &S RS yQlIolFlyR2yYYSNI LISNE2YY SO
RAESYYSa adzaNJ €S LRaAGA2yYYySYSyd RQdzy aSNBAOS
sur un terrtoire ? Quels sontlessaveirF A NB ljdzA aQAYy @Sy i Syid RlIya C

2 Piveteau D.« Zéro sans solution » : Le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour les
personnes en situation de handicap et pour leurs prachesie kK RAPPORTLO juin 2014
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fSA& LISNE2YYySa OSNB RQlFIdziNBa &a2fdziAz2yas 2dz oA
un accompagnement a domicite

Enfin, la réalisation de cette étude estotivée par le souhait de Handéo de vérifier si les
exigences du Label sont pertinentes au regard des risques pour les personnes en situation de
KFYRAOIFLIE RS NBFdza 2dz RQFNNl G RQAYUISNBSYylAzy
Labelsurcesd@A 8 A2y a8 RQFNNlG SG RS NBFdzazZ f QhoaSNDI
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l. Cadre méthodologique

[ S GNI ZFAf RS §(SNNI ARQ 2@EAHAINIR SHNRME St aTdANY (RNR QG
ce temps imparti,émiGté devait réaliser des entretiens sewlirectifs afin de formaliser

quatorze monographies einalyser un questionnaire qaiSG S RAF¥¥dzaS I dzE & SN
domicile identifés par lndéo (environs @0):

- Concernant les monographies, elles sont restsiégdle maniere a pouvoir décrire
O2YYSyil tSa RSOA&A2Y&a RQFINN(3G Si RS NBT
NELR2YRSY(d SaG [[dSttSa Sy az2yid tSa 02yasl dzS
monographie pour mettre en évidence les questions que plassituation. Pour
NBaLISOGSNI fQly2yeYl i RS&a LISNER2YySas RIya
noms ont été modifiés.

- Concernantd diffusion de ce questionnairl a €également été relayé par les Direccte
(27 interlocuteurskt les Pdles Ressmes locaux (PRL) Hand@&mur ce seond mode
RS RATFdzaAA2Yy > Af Sald RATTanbéctleSqueRt@ihard A YS NJ
LI NJ OSSO AYGSNIXYSRAIFANBE of QKeL2UKsaS ol aas
ldz G201t 2 f Q2iesé& FeGyuestbnnafel auprés derRZD00 Rérvices. En
prévoyant un taux de réponse de Zgninimum, le nombre de réponse attendu était
RQSY @A NPa/eu R6EEPONSES.

La contrainte de temps a amené a réaliser conjaimdat les entretienset le questionnaire

l dzaaA fQARSYUGATAOIGA2Y RS&a ONRGSNBa RS NEB
jdzSadA2yyYFANBT yQ2yid Lz &aQl Lz SNJ |j dzS & dzNJ
responsables de SAAD. En complément cette identification a été effecnéfaisant

02y @S NHSN) RQ HeizoNFidsande’ d=N&S $ié la littérature scientifique sur les

aides humaines aux personnes en situation de handieagdes échanges avec les membres

Rdz / htL[] RS tQS0dzRRS®

t 2dzNJ £ Sa NB T dmicritRe klentifi&s NaD&Sngiéte 2 y >

- IS GelsS RQIFOGS RSYIFYRS o60LJI NI SESYLX S RSa az
- 1QSt2A3ySYSyd 3IS23ANI LKAILdAzZS RS I LISNE2YYS
service;
- les horaires de passage
- £fQroasSyO0S RQf ARSa GSOKyAldzSa
- fQAYyAl f tgeMdnil S RQdzy
- la situation de handicap de la personne
- lataille du plan de compensation
t 2dzNJ £ S& FTNNEGa RQAYGSNBSYylGAz2y>S £Sa ONARGSNBA
- t@ANY G GA2Yy RS tQSilFd RS alryas

les @mportementsa risque;
les complications liéeslafin de vie;
les onflitsdans les relations

3Parron A, HHandicap et aides humaines. Vie a domicile et accompagneméf collaboration avec Handéo,
le CCAH et la FIRAH. Les édition H. 2014
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- { filidation des aides contraires a la PEtestation de Compensation du Handicap)
- le retrait des auxiliaires de vie

E Ro6le du comité de pilotage

/ SGGS SiGdzZRS aQl LIz Ald S3IBt FYAY (a QBdzNI dwys dzy/ 2
(octobre, novembre, décembre et janvier). Il était composé BBiHandéq du CREHPSY

(Centre ressources handicap psychique) GRMHCentre ressources multiandicap) et du

Conseil départemental de la Nievre. Le Comité tt#tque a joué plusieurs roles

- Lt F FTARS t RSTA etapskdss gde qd etaft érdedeNpaeded QS U d:
et«refusn RQA yoa SNIBISy i

o le refus survient au moment de la demande, et il est justifié a partir de criteres,
de conditions a de régles formalisées (exempl®i du 2 janvier 2002, loi du
11 Syrier 2005 recommandations de bonnes pratiques @resm).

o fQF NN G adaNBASYOG Ff2NR ljdzS £Sa AydaSNIDS
encore en cours, et la décision repose des causes ou des motifs qui peuvent
étre en partie subjectifs (par exempte f QS LIJzZA AaSYSy i RSa Ayl
nécessairement explicités.

- Lf F O2ydiNRO6dzS t fI NBFfA&lIGAZ2Y RS fQSic
L2 dz@ y G F I A NSRidefd®@$ 8eSrépéray@ dey Stuations de personnes
KFEYRAOIFLISSa Felyd FFEAG fQ202S3G RQdzy NBTdz
évident car cette question peut étretaboue» pour les services a domicile. En effet,
y2dza a2YYSa Ldeshldualas séviesta Boiiledasiocient ces situations
a des échecs, dont ils ne souhaitent pas parler. Indirectement, étudier les décisions
RQI NNk G 2dz RS NBTFdzaz LISdzi s ONB LISNkedz O2YY
services & intervenirpoldB L2 Y RNB | dzE 6S&a2Ayad tl &daSNI LI
RS LAt20r3S SdFAG dzyS YIYASNBE RS Fl OAf AL
YIEYASNBE RS RSLI&aasSN) OS FTNBAY | SiS RS
constructive et moins critique. PouSd I f QSGdzRS | SGS LINBaSy
principalement sur les situations complexes. La notion de &ituation complexe»

LISdzi siNB SELX AOAGSS S 20 cdddeit. EPHSE LIdzA &
GSYLJAS OKIFIljdzS aSNIAIOB2 R AIRSLINE REREY ARSI T Sy A
une «situation complexe>. [ QS dzRS LISNXSUG FAyaA RQI @2 A NJ
rétroactive de cette définition juridique en montrage qui constitue empiriquemen

une «situation complexe».

- Lt I LJ Ndbdrafon lelSa la diffis@rSdu questionnairdu regard de la
contrainte de temps (questionnaire diff@éentre minovembre et fin décembre), le
/I 2YA0S RS LAf2GF3S aQSaid FOO02NRS L}RdzNJ YSi
02y OSNY I v i esticriiyedrdmplRsigelfelzquestions et le traitement des

4 Décret n° 200822 du 20 mars 2009 relatif aux obligations des établissements et services accueillant ou
accompagnant des personnes handicapées adultes n‘ayant pu acquérir un minimum d'autonomie
http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cid Texte=RBTEXT000020436314&categorieLien=id
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résultats. Pour cette simplification, le questionnaire a été diffusé en format
électronique, par email.

I SNIFAySa ljdSaidrzya yQ2yid LI a SisS NBGSydzS

0 Les services a domicilee rconnaissent pas nécessairement le nombre de
LISNE2YYySa Sy aAidda dAzy RS KFEYRAOI LI | dzQ
j dzS OSfl NBLINBASYUuUS® [Sa aecaidsySa RQAy
montrent une difficulté a recueillir ces données, ainsi daenombre de
LINEFSaaA2yySta RSRMSE public.tAGski,poe &tk 3y S Y !
RQlF @2 ANJ dzy Gl dzE RQlF6l yR2y GNRL) St S@gS S
Rdz ljdzSatdA2yylIANBE OSa ljdzSatAaz2ya LISNX¥S
du servicey Q2 y i LI & C&Sdhd@x emnf®éh® &aletent de mettre en
perspective le nombre de refus/ats au regard du nombre de demansleu
du nombre de personnes en situation de handicap accompagnées.

0 Les guestiongmpliquant une réponse numeériquent été ppsées sous forme

S OFGS3I2NARS 6y2Y0NE Rk MNbstaton) awg® Y o
Sa FYLX AGdzZRSa LINBRSUGSNXYAYySSao / S
GSyLlda RS NBO2RI3IST YlIAa tAYAGS fSa
S E S Y LJX §pas possiblg’d® Saaanaitre le nombre de refus absolu.

NB
TS

~ Z0¢ X0«

v

o '!'yS ljdzSaidAz2y LIRNIIFAG adzaNJ €t Sa GF NARTFTa t
a2dzKFAGA2ya GSAGSNI SGFAG RS @2AN aQAaAf
département et le fait de refuser certainestérventions. Pour étre plus
facilement exploités, les résultats de la question sur les tarifs PCH étaient
LINBERSGSNXYAYSE LI NJ NI} LILRNI t OSdzE RS ¢
Handéd. Cependant elle ne précisait pasegje tarif demandé était celule la
PCWP / SNIlAya aSNIBAOS&A 2yi0 NBLRYRdz €S
différent de celui du Conseil Départementaldz £ S GF NAF 200G NRe&S
peut étre différent de celupour la PCH) La fiabilité des réponses a cette
question ) Sp¢rmet donc pas une exploitation

E Les monographiesune approchelescriptivede la diversité

Malgré le soutien du Comité de pilotageeulement 9 monographies sur 14 ont pu étre
NBIlIfAdASSad 9y 2dziNBx fQlylrfegasS RS 0O0Sa aArddz i
OFa ONRBA&IY(d L) dza&ASdz2NB LISNELISOGA©®SAa RQl O0Sdz
précise et circonstanée les difficultés rencontrées conduisant a un refus ou un arrét

ROAYUISNDSY(iA2yd t2dzNJ OSt I tSa SyiNBiakSya R
NBalLlRyalofS Rdz aSNBAOS OKINHS RS fQS@lF f dz G
intervenantsk  f QAY O SNISY Il yvi LINRPFSaaAz2yySt oLJ2dzNI f
aAlbdzr A2y RS KFIYRAOILI SGk2dz dzy LINRPOKS | ARI

5Handéo, Services a la personne en situation de handigapls codit® 2013
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/| SLISYRIyG &aStzy fSa aArlddzaz adAzya SGdzRASSasz f
f QSyat S RS O0Sa | OGSdzNA>X yS aQSad LI a 2 dz22 dzN.
AAlGdzr GA2ya SGdzZRASSA dzy YSYONB RS f QSljdza LIS LI

un entretien, mais en vain.

o

[ S& SGdzRSa RS OF & austions uiSaddgsh & RQSELIZ ASNJ £ Sa &
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Profil PSH SAAD

Mme MARCHANT Labellisé

Femme, 45 ans, myopathie

Mme DUBOIS Non labellisé
Femme, 65 ansclérose en plaques

M. DUPONT Non labellisé
Homme, 65 ans, Parkinson (depuisa2is)

Jonathan Labellisé

Enfant, 11 ans, syndrome de SraNfagenis :

troubles cognitifs

Romain Labellisé
Enfant, 11 androuble du spectre autistique

Mme NIVON Non labellisé
Femme, 35 ans, AVC (hémiplégie, aphasie)

Mme GARCIA Labellisé
Femme, 59 ans, paraplégique

Bryan Labellisé
Enfant, 4 ans, polyhandicap

Farid Non labellisé

Jeune adulte, 25 anstrouble du spectre
autistique

Motifs d'arrét

Epuisement des intervenants

Risques encourus par les intervenants

Insatisfaction du bénéficiaire vis a vis des intervenants : pénui
de nouveauxsalariés a lui proposer

wSTdza RQAY G SNBSY G A 2 youvrir, 02 Y LI
comportement violent

7 7 A

LYLR2aaAoAtAdS RS YSGGNB Sy ¢
de compensation

Conflit,dégradation des relations entre les intervenants et la
personne aidée et sa famille

Epuisement des intervenantsnanque de sécurité ;
non-paiementdes factures

Epuisement des intervenants

4

l 6aSyO0S RQIARSa& GSOHhyukeeizSa ¢
comportement violent



E Le questionnaire une mise en perspective dasonographie

Ces monographies permettent de faire apparaitre une diveRi@ S f S pfdvofjiiaatdes

situations RQIF NNk (0 8k NB T dza |jRSA yiiSNY S yLiSAdaly RSEAAITY SNJI
déclencheurs de la décisio®n peut également noter que certains2 (i A ¥ & reRi€hheNtNE (i &
plusieurs fois (par exemple épuisement des intervenants). Cependant, en méthode
gualitative, la répétition de certaines occurrences ne permet pas de déterminer si ces
déclencheurs relévent de situations sitg § NB & 2 el |65 fetrofiver g mahikre plus

NE3dzZ ASNB RlIya fQSyaSyoftS RS O0Sa aalda GAz2zyada

9y LINPLRAlIY(G dzy @2t S0 | dzide/comedthalisdeTde métt@ 2 2 SO0 A
perspective ces données qualitativesPour autant, ce questionnaire est avantuto

« exploratoire» : il permet de tester des intuitions afin de les formuler en hypothése pour une
approche quantitative ultérieure qui serait plus structurée et moins contrainte par le temps.

[ 02y aidNMzOGA2Y RS  pdekouyeit i dt hopodntrdléansifa F I A (-
mesure ol il y avait une ritase limitée du profil des répondants. $e rapprochek QI @I y i I 3 S
du sondage de « rue >uo« boule de neige®Cet échantillon renvoie au sondage de « rue »

car lepublicinterrogé est mal identifiedu fait de la simplification du questionnaire convenu

avec le Comité de pilotage (cela limite les questions de signalétique permettant de décrire le
service).Le publicde référenceest lui aussimal identifié du fait que les données natidea

(INSEE, DREES ou DAR&S)approximativeu inexistantesquant au nombre exact de
AaSNIAOSAa RQMARS LLRRMXA GMI2S/T ljdzQAt & | O02YLJ Iy
délivrent.

Il est vrai que$ NI LILI2Z NI RQAY T 2 RMH) das2éyfatenysclealarip O H N M
Vanlerenberghe et Dominique Watrin (4 juin 2014) fait état de 8 563 organismes de services
agréés ou autorisés, recensés sur la base AQaviron 7000 services agréés et 1 500
ASNIAOSA | dzi2zaNA&aSa |jdza 2Ayii RORALKIWMIR yig@e sgNS 03I yaif
coté, recense 1 351 services (catégorie 460 « S.A.DM). LINB & 9f RIyy S&IYA O | dzO
SYPGANRY cpnn aSNIWAOSA RQIARS t R2YAOAT S | dzA
de handicapParmi ces servicesoins de 200 accompagneqtuiasimentexclusivement des

personnes en situation de handicap. En moyemme2013,ls accompagaient 43 personnes

en situation de handicap quandilsfonctia@y & I SO S NBIAAYS RS f QI ¢
ilIs fonctioneiSy & I SO t S NI OrisHitEgaRr@ent@dO LBIRAY $§Nh ® 4 SN
fl . NIyOKS RS |fd@kiskeRaStoutde BIP ¥ssdiatibnS Festionnaires de

service & domicil®® / St NBLINBaAaSYuSNIAG Sy@ANBYa py
accompagnant un public vulnérable.

6 Combessie-C, 2007 (1996),a méthode en sociologiRaris, La Découverte. pp.-53

”Nova est une base de données qui regroip@ Sy aSYof S RS& AYyF2NNIGA2Yya &dzNI
personne en France et qui représente un outil de suivi pour le secteur.

BQEGNI OGA2Y CLbO9{{= I ONARf Hnmp®d® CLbO9{{ I aadzNB f QAYYLl il
RQdyd3i 2 NA Al GA2Y 2dz RQdzy | INBX¥SiglétsaRitaigea S aASO0GSdzNI a2 OA
9 ANESM, &€nquéte nationale relative aux pratiques concourant a la bientraitance dans les services intervenant

I dzLINB & R Qdzy LJdzo &, Valet 1, j@nd20i4S + R2YAOAE S

YhoaSNBIFG2ANSE RS I 0 NbegaddskieRBgagnexbufolRsS étke cadBUBYNDSsd S >
RSa&a GNJ} @l dzE RS fQ20aSNBIG2ANB Hnntkunnd® { SLIISYONB Hn
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aides humaines

En2015, il y avait 207 dossiers validés de labellisationLJQ1 I Yy RS2 > OS |j dzA NB L.
o2 RS tQSyaSyofS RSa aASNWAOSa t FRshudtibrodef S Ay i
handicap (enviro®500services.
Cependanti RAFFAOdzZ S RS aQF LJJdz SNbrépdsl sh8es R2 y Y !
modes de comptabilités difféntes. Sa & SNIWAOSa RQFARS t R2YAOAX
au moinsde 3 maniéres :
MO C fQ2NBIYAAYS n ©OLNDES quLddny fcunik sodsQSy & ¢
une méme entité juridique et ayant le méme numéro Siren (identifiant Iégal de
la structure);
HO ¢ fQAYLIXE FYydFGA2y n 2dz T fQFyaSyyS L
f QL RNBaasS LIKeaAldzS RdCetieatddeQlysigReedry’ ¢ 2
matérialisée par un numéro Siret. Ainsi, un « organisme » a un seul numéro
Siren et peut avoir plusieurs numéros Siret
o0 ¢ tQlyiSyyS &a4SO2yRIFIANB n 2dz ¢ S NI
lieux physiques distincts

-

CSa LINBOI dzii A 2 y & eRj@ediiannatds disthyuaityldd Se&vicas sdlon que leur
NBEIAYS RS FT2yO00A2yySYSyid NBf slenSstatat®t leur@tatdzi 2 NR 3
RQI &1 yOSYSyid RIEy&a tF. RSYFNDKS RS €1 6SttAal (A

La répartition deségimes de fonctionnement deservices ayant répondu au questionnaire
Y2YOUNB dzyS LINPLR2NIA2Y f SISNBYSYyd LI dz&a A YLI2 NI
des services a domicile seraient autorisés contre 25 % des répondihetst) de méme pour
lesservices labellisés ayant répondu au questionnaire.

Régime juridique des services d'aide a domicile
ayant répondu au questionnaire

m Autorisation

m Agrément

Source enquéteémiCté 2015 Base: 265répondants
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51 ya f 53 gelvidesabefises sup65services ont répondu au questionnaire (soit 20%

RS f QSOKI YUAT f 2y 0 ®qupts etNdoncINGB Lalgyevderit SupérieRre (B f QS
LINRP L2 NGA2Y RS&a &aSNBAOSa ftrFroStfAasa LI NJ NI LI
accompagnant des personnes en situation de handicap.

Etat d'avancement dans la démarche de
labellisation des services ayant répondu au
guestionnaire

R

= Labellisés

® En cours de démarche de
labellisation

71% o
Non labellisés

Source enquéteemidté 2015 Base 265répondants

LaLINR L2 NI A2Y RQIFIa2a20A10A2ya l@&lyld NBLRYRdz | dz
AYOGSNBSYylyild RIya €S aSOiSdNX®» ! fQAYIDSNESS |
f QS0 dzRST LlzA 41j dzQStf Sa az2yd LINBa RSeritogauix RSa N
(qui sont la plupart du temps des Cergf@ Y Y dzy | Atzien Sti@le) est plus marginale, et

dzy aSdz &ASNWAOS a4S RSOfIFINB Sy GFryd ljdzS§ a20AS

Statut juridique des services ayant
réepondu au ﬂgpestionnaire

sclic—__ 2%

0%
entreprise

.,service public

territorial
8%

Source enquéte Emicité 201Base: 265répondants

association
42%

[ QS OK I r¢nitalef éfateyientau sondage ®oule de neige> car il aété diffusé par
f QAVGSNYSRAFANS RS 1 YyRS23 Rdz / peMetidSfailRS LIAf
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apparaitre partiellement les effets deseaux et de relation de pouvoiPa exemple, la
participation des services a été élevée dans trois départemetas Puyde-Déme (14

répondants), la Haut&aronne et les Alpes Maritimes (22 répondants dans chaque). Ces taux

AYLRNIIFYyG&a RS LI NIGAOALI GA 2 juébisldsdRECCTE dS LI A |j

diffusion du questionnairg(cf. carte cidessous)

62 BELGIQUE
59

LUXEMBOURG
‘ ALLEMAGNE

67
29 22
56
SUISSE
= 93
75
94
ITALIE
ESPAGNE 2b
ANDORRE
9 190 290km ';] 2a
0 100 200 mi 0 ] 22
Source enquéteémidté 2015 Base 265 répondants
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Premierepartie :

description de neuf situations de

OAEZOO AO AOOB8O0OO0O ADb
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/| 2YYSy i NB3IdzE SNI f Qdzal 3S RSa | A
bénéficiaire? Le cas de Mme Nivon

E La situation

I £ AdzA GS R Qdzycéréb@l) MReSNMVon egtldavende hémipldgique et
aphasique. Cette jeune femme agée de 35 ans, est aussi mere de 3 enfants, et vit avec son
YENR RIFEya dzy LISGAG FLWLINISYSYyG> aA0GdzS | dz HS Y
pu retourner vivre avec damille, apres 9 mois de convalescence, et sa bebee est venue
temporairement habierF SO0 SdzESX L2 dzNJ 8 Q2 O0dz2L)SNJ RSa Sy Tl
2NIK2LIK2YAAGSY ljdzA £ QFARS £ NBGONRBAzOSNI £ LINT
SAMSAL, Elle est également bénéficiaire de la PCH, a hauteur de 90 heures parumeis

LI NITAS RS&a FARS&a Sad NBFEAASS LIN a2y YI NRZ

confiée & un service prestataire. Elle a déja recouru a plusieurs seRi@ds A RS t R2 YA
RAFFSNBydGas YrAaa StfS yQsSalrAd LI a aFrdArafraas
9ft8 a2ttAOAGS dzy y2d058t dz aSNBAOS RQFARS &

accompagnée de sa cheffe de service, viendamnencontrer chez elle pour proposer une

réponse a ses besoins. Mme Nivon souhaite que des interventions aient lieu tous les jours de

fl AaSYIFLAYyS:I RS oK t wmMmK L2 dzNteftaidSapiégaiBisde Sy RS
15h a 17h pour des sorties, son mari assurant les aides les jours deemgeke service

accepte et les interventions se mettent en place. Un entretien est réalisé avec la responsable

RS aSO0SdzNJ Rdz AaSNIWAOS RQI ARSnties difguids QAdNS = LJ2 ¢
O2YRdzA G t f QFNNkG RSa AYUSNBSyOA2yao

E[Sa OAND2yaidlryOSa RS f QF NNk

Pour assurer les interventions, la responsable de secteur missionne deux auxiliaires de vie
sociale, ayant chacune une expérience de travail auprés de pers@amestuation de
KFEYRAOI LJ® ! dz RSodzii = RS:«ell faigal des pidged; riotareinyedt & QA y
INNOS t f Q2INJakenhité prgnbricdr Gielques mots. La communication avec les
auxiliaires de vie passait bien La responsable dsecteur se souvient que les premieres
difficultés ont commencé quand elle a di remplacer les deux auxiliaires deaieméme

Y2YSYy Gz £ QdzyS ShGFAG Sy | NNXCaombaitinal RaisSilZallait Q I dzd N.
gue je les remplace Pour aciliter le remplacement des précédentes intervenantes, la
NBalLlRyaloftS RS aSOGSdzNJ aS RSLI FOS I|dz R2YAOAT
présenter a Mme Nivon. Malgré cette précaution, elle recoit plusieurs appels téléphoniques

de la bellemére qui se plaint des nouvelles intervenantes. En réunion, ces derniéeres lui font

U SNIAOS RQ! 002 Y-Bdcia golrYeS AdiiltessHarRlisapéa
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NEY2YyGSNI |jdzQSttSa az2yd GGNBa YIt FOOdzZSAtftASaE
insistantes pour ne faire que du ménage.

[ NBalLRyalofS RSasa@dieSzNh hegErcRite Apdous lui lexpliquer
jdzSttSa az2yid fSa YAadaaAizya Rdz aSNIBAOS SiG RSY!
entre Mme Nivon et les intervenantes continuent de se dégraekely a eu un clash avec une
auxilialS s 2QlFA LI a o0ASYy O2YLINAa OS ljdza aQsil Ad
ressortait que la famille est a bout de neth belleY 8 NS LJ SdzNBE G 2dzi €S GSYlL
L& £ NBGONRBAz@SNI al LJX I OS RS Y gdehaurekeSetjgreYYS >
sais pas comment elle percoit les auxiliaires, si elle les jalouse ou si elle»a Adlews que

aYS bA@2Yy I NBIONRdzS RS fQldzizy2YAS &dz2NJ £ S L
ne participe pas a la réalisation deiches domestiques« elle pouvait faire la poussiere,

balayer ou étendre le linge, mais elle refusait et préférait rester aiellié se levait quand

f QF dzEAf MDPANE NBEIR Y&l 6fS RS aSOGSdNI Saalk AsS |
du prget de vie de la personne, pour que les auxiliaires lui proposent des activités qui sont
source de plaisir pour eltex elle adorait faire la cuisine, on le savait. On a pu lui trouver un
NREo20G @SSO €SljdzSt 2y LI dzO| téréssall pak. N&espdhsSbley RS
de secteur comprend alors que Mme Nivon tient un double discowdevant moi elle disait

oui a tout, mais en fait elle ne fait rien

Les nombreuses visites et réunions au domicile de Mme Nivon, ont permis a la responsable

RS a4S0iGSdzNJ RS YASdzE O2YLINBYRNB f QSy@dANRYYySY.
FILYAEES KFIoAGS RIEya dzyS 12yS RSTlI ORstikdSSs S
f QF LILJ NI SYSy (i S-nére domdnsl lalniSnie/clinmbref qlie le3 Bais erants,

fS YIENR F dzy LISGAG alFftFANB SO yQSad 1jdzS G NEB:
NB3AdzZ ASNBYSyid Sy 02y il Ol MneNdondadsSskstidmalsheR dz { !
pour trouver un logement plus grand et mieux adapté. Plusieurs réunions sont organisées par

fS {la{!l @SSO tQSyaSyofS RSa LINRFTSaaArzyySsSt
auxiliaires de vie. lls partagent leurs catstsur les difficultés sociales de cette famille, et

aQlF O02NRSY G LI dzNJ I f«forb Nait Remsrdué qué la betteer8 avaitS y a
tendance a nous monter les uns contre les autres. Par exemple, elle critiquait le SAMSAH
devant moi, et inversemet St £ S LI NI AdG YIFE RSa | dzEAf AL AN
du SAMSAM® [ S& | dzEAf AFANBA RS OAS &2dKIFAGSYyd N
ménage, mais les autres professionnels leur demandent de tenir, pour ne pas abandonner

cette famille en difficulté.

La responsable de secteur est confrontée au découragement des auxiliaires de vie. Les
différentes tentatives de faire participer Mme Nivon aux taches sont des échecs, par exemple

elle roule avec son fauteuil roulant sur le solidrement lavé par les auxiliaires, ce qui est

percu comme de la provocation. Méme les enfants adoptent un comportement irrespectueux

et humiliant envers les auxiliairesde vieA f & &4 QI Ydzal ASyd t NBYDJSNES
Sy RA&l Yy duxi§iresQl® Beitayes. MdeENivon ne se donne plus la peine de

saluer les auxiliaires a leur arrivée, elle arréte toutes les interventions prévues lesvapies

et annule des interventions a la derniére minute quand son mari rentre a la maisorilecar e
LINSFSNE 1ljdzS OS &a2A0 fdzA ljdzA € QFrARS® [ NBaLR:
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au maintien des interventions« je leur ai donné un gltimatum» : un mois pour améeliorer
les relations».

Aprés un an et demi de prestation, legek OS RQF'ARS £t R2YAOAE S | NN i

F 2AN) Syg@g2esS dzy O2dzZNNASNI | SO dzy LINBIF GAa RQ
joint le mari par téléphone«A f Y QI RAG 1jdzQAf yS @2dzZ Al LI &
de ménage, elf dz§ &A tS& FdzEAfAlIANBAE yS @GASyySyid LXd
de revenivd®d | dzOdzy | dziNB &SNBAOS RQFARS Lt R2YAOACf
RSOA&AZ2Y RKRQVBAdzOSENIASENzEE S RSA | ARSA Queller NBalL
SAMSAH a continué son accompagnement, mais elle ignore si la famille est parvenue a trouver

un logement plus grand.

E Analyse

La responsable de secteur avait percu le décalage entre la demande de Mme Nivon et le cadre
prévu pour la réalisation demdes humaines, dés sa premiere visite a domicile. Cependant,
StfS yS LRdz@IAG LI a aQ2LllaSNI t al RANBOGA2
RSYIFYRS RQAYUISNBSY(GA2y | FAYy RS yS LJa NRA i dzS
RARS £t R2YAOAES NBYyO2yiGNIXyild RS&a RAFFAOdMZ GSa
Sad ysSOSaalANB L}2dzNJ LINBASNIWSNI f S& SYLX 2Aad &
prévalu dans la décision de répondre a la demande de Mme Nivon, et pgemhépgalement

RS O2YLINBYRNB LRdzNJjd2A fS aSNBAOS | O2yiAyd:

l dzEAf AL ANBE RS OAS yS O0Saal ASyid RQIFf SNISNI &d
LI NJ £+ o0SyST¥ )\O)\l-)\ NB ¢ 5 hrigtaa e(éSjlﬁlcﬁDaEa[pirS'lEre]ISZ I

NEBalLRyalroftS RS aSO0SdzNJ NBaINBGGS RS yQl @2 AN
FaddzYSNJ aSdzA S I NBaLRyaloAfAdGS RS O0SGdS RSC
de vie

Toutaulongdudé& dzf SYSy i RS&a AYyUuSNBSyilAzyaszs Af yQe |
a5tl &adzNJ OSGGS aAlGdzr GAzye [ NBalLkRkyaloftS RS
FIANBE NBY2YyGSN £ Sa RAFTFAOdzZ GSasx SihnaSecteS | LI
{la{!l ® t2d2NILIydz fQFINNsG RSa AYyuSNBSyluA2ya

FARS&asx OFNJ OQSad RS&az2NXIA&a S YFNR ljdzhA asS L
Quelles sont les garanties que les aides seront effecéveméalisées, et que la bénéficiaire

ne va pas se retrouver endangér / SGGS aAaddzr GA2y | dzééﬂi\zyy 1
R2YAOAES ljdzr yR Afa O2yadldSyd 1jdzS € Qdzal3S R
correspond pas au plande compefisa 2y ® 9y Ol & RQFNNk G RSa AyiSs
de laisser une personne vulnérable dans un environnement qui ne lui garantit pas sa sécurité.
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. vdzSta az2yd £Sa NARALdzSa RQdzy POO2YL
Le cas de monsieudupont

E La situation

Monsieur Dupont est un homme de 65 ans, divorcé avec deux enfants et vivant seul dans un

F LI NISYSyiade LE Sad FdaSAyd RS fF YFElFRAS F
soixantaineRIQS dzZNB & RQF A RS KdzY | 39292 it NA X R2AR@A 82 ydryk S.
R2YAOAE S LI2dzNJ AYGISNIBSYANI RSdzE KSdzNB& LJ NJ 22 dz
fF LINBLINFGA2Y RS& NBLI &3 f @20A2 WIIRAYWS \W&EWIH S
administrative. Des infirmiérelibérales passent également le matin et le soir pour le lever,

f QFARS £ fQKIOoAfEF3ISE 1 G2AtSG3GS SG €t QlF ARS
les jours. Son entourage est tres peu présent, et se limite a quelques amis qui viennent lui
rendre visite de temps a autre. Pour étudier cette situation, des entretiens ont été réalisés
auprés du service prestataire, avec la responsable de secteur et une auxiliaire de vie, ainsi

j dzQlF @SO Y2y aASdzNJ 5dzLl2y (i @

E[Sa OAND2yaitlryOSa RS f QF NNk

Monsieur Dupoh se présente comme kn jeune parkinsoniem puisque la maladie a été
RAIFIy2a0A1dzSS Ff2NR |jdzQAf yQIF @FAd 1jdzS oy I|ya
comme avant «je ne vais pas changer ma vie pout ga vais continuer a vivre, trouvges
aménagements, des aidesur compenser mon handicap Constamment a la recherche de
nouveaux défis, monsieur Dupont pratique par exemple la boxe et le karaté a son domicile, ce

qui lui permet de faire des exercices et des étirement) @ S a (unelfadzin @i garder le

moral: «si tu abandonnes parce que tu es handicapé, si tu te reladnemmbes dans le

A

toun® Lf | f2y34dSyLla OF OKS al YIfFRAS £ azy S
sujet tabou. Il était diagnostiqué depuis 15dng® N& Ij dzQA € | FIF A G F LILISE LR
ASNIAOS RQIFIARS £t R2YAOAtE S Lt aS az2dz@ASyid |«
aucune heure en aide humaine ne lui avait été accordéé S YSRSOAY YQI @dz

marcter,ilatrouvé qu€ QS i I A a | &3 B yIOREAY ¥ ) dzSf |j dzSa Y2
de relances aupres de la direction de la MDPH que monsieur Dupont a pu obtenir deux heures
RQIFIARS KdzYl Ay S LJ NJ 22 dzNX

Pour la réalisation des aides, il passe dans un premier temps @8 YLJX 2A RANB OGO R
mais la lourdeur administrative ne lui convient pas. Il fait alors appel a un premier service
RQFARS £t R2YAOAf ST SiG At aS-mbideldjddetrtagporthisizQA £ |
de la connaissance sur la maladie parkinson et ses conséquenge® / QSad &adzA GS
RSYSYI3SYSyid jdzS Y2yaASdzNI 5dzLl2yd OKIFy3aS RS L
ddzNJ £ S LISNAYSUONBE 3IS23INI LKA dZSS RS azy yz2dzSI d
a domicile, et les deux premiéres intervenantes sons demmes diplomées avec une
SELISNASYOS RQdzyS RATIFIAYS RQIYyySS RIya tS8 aS¢
GNBa aldAaFTlAd RS tF ljdzrtAGS RSa AYyUdSNBSydaA:
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des auxiliaires de viexS £ f S a a¥r®qan? pziparlais, elles se documentaient sur ma
maladie et elles étaient organisées. Je leur faisais confianbkis quelgques mois apres le
RSodzi RSa&a AyiSNBSyiGAzyasz dzyS RS& RSdzE | dzEAf
f QI dzi NBtErvightadé oin$en moins souvechez lui, en raison des changements de

LI I YyYAYy3Id t2dzNJ Y2YaASdzN) 5dzLl2y iz O0QSadG t LI
commencé.

Pour remplacer la salariée mutée et une partie du temps de travail de Sylvie,Ae@&8v R QI A RS
a domicile envoie alors un nouvel intervenant, puis un autre, et encore un autre. Mais a
chaque fois, monsieur Dupont exprime son mécontentemenSt t S& yS YQSO2dzi |
SttSa yQSy Tl Mallsdfaintidu désa@re, effi SYAMII NN BS LI dza t
affaires: «2 QF @ Aa 06St dz f SdzNJ RA NB>2 Paddis| ndagig Dugdnty 3 S I A
veut prendre son déambulateur pour se déplacer et en profiter pour faire quelques exercices
LIK@AAljdzSas YIAaAYKEVRY iBRNISY I R/SILSE If GBNIRSY T I dzii S«
Certaines salariées rencontrent également des difficultés a réaliser des actes simples, ce qui
agace monsieur Dupont® QSy | dzy ST dzy 2 <&cdeNdent §ndzdit lodsqué RS Y|
f S& dadara?n®2y yS I dziNB YQI F2dzidz Sy f QFANI Y2V
dzyS | dziNB ljdzA YQI OFNNBYSY(d RSY2fA YI YIOKAYy
avant de lancer la machine. Monsieur Dupont se retrouve confronté a plusieursriegs a

des pratiquedj dzQ A infan8lidaBt&s de la part de certaines intervenantesdzy S T2 A a 2Ql
unrendezZ@2 dza YSRAOIf LINB@dz RSLIJzA & ¢ Y2Aad [ QA y[j
le camion du GIHP pour aller & mon rendeas. Elle@ G0 A Y A G 1jdzS§ 2SS yQSil A
FEEfSNWP 9ftfS YQI RAG jdzQStfS SGlFAG NBaLkRyal ot
F £ €SN aSdz & WQI AD2FdedA fLf AQI$d2adEL ISR SvE2tyS NBYy RS

Idal

Monsieur Dupont appelle souvent la responsablesdeteur pour lui faire part des difficultés
rencontrées avec les intervenantes S £t S y2y LX dzax StftS yERISO2dzi | .
YQSUOFAG LI & Rdz G2dzi t € QS O2 dzii»SSuRpopo¥ith@duo S a 2 A
ASNIA OS Ruior RtSDTanidéy¥ &u domicile, avec la responsable de secteur et en
LINBASYOS RQdzyS AYyUSNBSYlIyiuSd® az2yaiSdzNI 5dzLl2y i
de vue sur la situation, mais le résultat est décevantel vy QI Y:$eyeBderhain Kk Sy

YOI @FASy G (2 dz2@nddliEnait Nik Byd». déEsiduilNBugont prend alors

f QAVAGALF GAGS RS OF RNBNJ RI &l yIASDS t {Q/zy ENIREISA/ T 1
en place un tableau sur lequel est inscrit toutes les consignedeguatervenantes doivent
NBaLISOGSNE OS jdzQSt t Sa :inépas dmpilerdaS/gisselletnhais B 2 dz
mettre asonniveal YSGUONB fS&a OAYyUNBa t f QSYy@S,NB LI d:
mettre une paille a disposition pour QA f  LJdzA @riis que 2 4oNd8 colle pas sinon il

ne peut pas se déplacer, etc.

¢AldzZ F ANB RQdzy 59! {2 SiG 9SO mo lya RQSELISN
avec des personnes en situation de handicap. Elle intervient aupeémonsieur Dupont

depuis le début, a raison de deux fois deux heures par semaine. Comme elle entretient de tres
02yySa NBftlLOGA2ya | SO OSG dzal ASNE SG |jdzQAf
NBEYyRdz O2YLIIS RSa RAehtTeatr® dizf, esSaiitred] id@rvenantes & QedzY dzf |
personnel administratif : € QI A SiS Si2yysSS RS I'»f WBNE U F
a QA y GsBrNa\Bt@ESdes difficultés rencontrées par ses collégugseLitétre étaitce le

manque de formation des &UNB & Ay G SNBSSyl yiSa OFNJ SttSa y
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/| SNIFAySa yS O2yylAaalASyd LI a tF YI{flIRASD W
LI & Sy 02 Y LIi»SDeBG& pdintlz@ &uk, laRéuld difficllté dans cette situation est

liée au manque de tempscaprés avoir fait le ménage et surtout bien nettddyS &2 f  LJ2 dzNJ
ne tombe pas, il ne restait plus de temps pour le reste.dzNJ LJ- £ £t ASNJ OS YI yIj o
F SO f QFARS Rdz aSNIAOS RQigéeRt@nsmis REMDPIDpolirS = dzy
RSYlIYRSN) dzy S NBSQlI tdz2 G64A2y RS aSa o0SazAayao Lf
par jour.

t2dzNIFyaGx €F NBaLRyalotS RS aSOGSdz2NJ O2yaiRs
permis de mieux répondre a sesdwins, parce que les difficultés rencontrées dans la
NBIFfAAlFIGA2Y RS& FARSa yQ2yd LI & SGS 02NRSSaA
b fQ2NAIAYS RSa RAFFAOMZ 6S&xX OF NJ | dz RSO dzi
autonome, mais pra N3 aA @SYSyd Sl AyairARASdzaSYSyidz f Ql
importante et plus technique. Si la responsable de secteur décrit cet usager comme étant
«une personnéi NBa 3ISYGAttS ljgR2WI S iPgaudpasRifl dz@ S N.
étre manipubteur avec certaines aides a domiclE S LISy asS 1jdzS 0O0QSad f
f SdZNJ NBFdzA RQAYUISNIISYAN) 2dz RS fSdzNJ RSYA &z
fQAYO2YLI GAOATAGS 1 BSO OSNII AY Scent phuSel@&des/ v | £ A
éléments pouvant expliquer les difficultés rencontréesk « a4 S NBYRI A G O2YLII S
de sa maladie et ¢ca ne le rendait pas aimabld.a responsable recoit plusieurs appels
téléphoniques de la part de monsieur Dupont, lui faisant pler son mécatentement: «il

était parano et avait des hallucinations car il accusait les intervenantes de lui voler ses affaires.

Mais en réalité il avait juste oublié ou elles étaientrangges [ S a4 SNIIA OS RQI A RS
propose plusieurs intervenants, et®elS Ol dzS RSa NBYLX | OSYSyiGa OKI |j
lui convient pas«OWS &l SLIzZA &l yi RQIF @2ANJ |jdzSt h.dz®@dzy | dz
responsable de secteur exprime son impuissance face au mécontentement et aux reproches

de monsieur Dupont«2y yS a8 O2YLINByYyIFAG LI az 2y SidlFAd
az2fdziAzyd / QQGFAG GNBA FNHAGNT Yy

Les interventions du service ont duré quatre ans, et 13 intervenants différents se sont
4dzOOSRSasx Sy GSylFyd |1jdzSt lj dzSant pusSdelparsofnal a2 dz |j o
proposer a monsieur Dupont, le service a décidé de mettre fin a ses prestations. Il en informe
f Qdzal ISNJ LI NJ G4St SLK2ySs SiG I NBalLkRyalofS f S
Pour la responsable de secteur, cett€§ @A aA 2y RQFNNBGSNI £ Sa Ayl
évidente:«y A Y2y aASdzN) 5dzLR2y iG> yA Sa&a AyaSNBSy! y
interventionsn ® a2y aASdzNJ 5dzLR2yd yS aQSaid LI a NBGNPRdz
un autre service,f QSELINA YS LI & RS O2t § NB C i NB
mais il regrette un certain manque de riguewA t T I dzd |j dzQ
R

2
fa RSOASYYSy
Lfta 2yG O2YYS YA&aaAirzy RQFARSN] a

A
S

E Analyse
5Flya OSGGS aAddza dAazys 1 adGNUzOGdzZNE I RSOARS
Rdz LISNE2YYy St ySOSaalANB LJ2dzZNJ NBFfA&aASN £Sa |
exprimait certaines attentes et exigences vis avis des interveBantS & A€t Sa G A Yl A
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Yy2YONB RQSY(GUNB SdzE yQSilASyd LIka b f1F KIdzi$
RATFSNBYGAa AYyUuUSNBSylyidas ¢S aSNBAOS yQl @I Al
AQAYUSNNREISNI adFfOS & tNdzE Ay dMRALISS RS Y OF RNB Y ¢
fSa alflINASAa RSsa ljdQafa yS O2y@ASyySyid LI a
intervenant par un autre permet de mieux prendre en compte les difficultés rencontrées et

RQI YS A2 NBadlaides apfiodéled Ahy LISdzi a2dzZ A3y SNJ ljdzS S
situation et de compréhension des besogtsattentesde la personne aidée, entrainent des

colts pour le service, qui ne sont pas valorisés dans le tarif reconnu par les financeurs
réunions internes avec les intervenants, visites a domicile, coordination avec les partenaires,
formations des salariés, etc. Toutefois, avec ce type de pratique managériale ou les
AYGSNIBSYlIyGa aSNBSyid RS @I NRA I oddans laRaisaBodza (1 SY S
des aides ont toutes les chances de se répéter.

/ SGGS aAldzr A2y AYyGSNNR3IS S3FESYSyd tF OF LI O
dans la longue durée certains de leurs bénéficiaires, dont les besoins évoluent au fil des
années, mais aussi leurs attentes envers les intervenants ou leurs aspirations et projets
O2YyOSNY I yiG € SdzNJ LI NO2dzNE RS GAS® [ QAy O2 YLINB
YSO2yiSyidSYSyid RS f Qdzal 3SNE &2 dzf A Hudiminuedza & A d:
RQFdzilyd t1 OF LI OAGS RQ Sebatelziessle rBoasiel® Qupdnt. AJ( | G A 2
GSNXYSS ljdzZr yR £ QSyOF RNBYSyYy &G yS LIR2NIS LXdza QS
ajustée, il peut engendrer des comportements et des predigu lj dzA a4 QS OF NI Sy i F
OASYUGNIAdGFyOS SG RQlILdzizy2YASET 02YYS S Y2y
OSNIFAYSa AYGSNBSYylyGaSad {A S NEAIOALSS RO dHOISN
j dz§ € Qdzal ISNJ S&a G &nkesYrbpiedzi@yenRiBe 0ISNGIDKNSEIMG aLJ

f QF NN 0 Rdz AaSNIBAOS® al Aa LI2dzNJ f Sa LISN&2yySa
autonomeslj dzS €t dzA X SO ljdzA yQ2yid LI a fSa Yz2eéeSya 2d
IQ2NBIF YAal GA 292 RBS ff (8 diINGBI & G RBLAIZT y-iSger&nyiridandla R2 YA O
durée le respect des choix de Ve
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N. [ QF 002 YLI 3y SYSyl patlier IR thandu® defplace eaS dzii
établissement spécialis@ Le cas ddonathan

E La situation

5SLJzAa GGNRAA Fyax W2yl dKlIy Sad NB@GSydz A ONB
la maman de cet enfant atteint du syndrome de Snlthgenis, une maladie génétique rare,

fI aAbdzZ GA2Y yQSUlI AyiLEGE)l WBYF OQS®G[ St O8 dzljJuzs
j dzZA @SAtES adzNJ fdzhid al Aa az2y $ulu RSYI YRS
I3SYSNB (SttSYSydi RS NRaldzSa Si ﬁm\yudz)\sudz
retourdesoned  yi t R2YAOAES yQI LIa SGS dzy OKz2
SiFrofAaaSYSyid aLISOAILItA&AS ljdzA | OOSLIilIAG RQI OO0

> T
M (f)) C:\
AV A

1'3$ RS mMm Fyas W2yraKry +F RQFOZNR Sids ao0z2fl
auxiliaire deviescbIANB @ t dzA 44X t f QN3IS RS p-pddagégmueA f
Latuvx 2G Af NBadS LISYyRIyld o lyao :

RS LJ N.nsvsyu RQt OS> €S GNIXYyafFSNI RdzeR2aa
Rrya €Sa GSyLaz SiG Af LISNR al LIXFOSe [+ YI
StftS Sy LJSNJrlysyosz OFNJ Af yQSal LJXdza &ao2f
AaSOSNBax S azy SilFd yS f dzwnairklSouifréiide tdubdes RQ £ f
Rdz a2YYSAf X RQdzy NBGIFINR Rdz RS@St2LIISYSyd Si
hyperactif, dont le comportement peut étre tres agressif. Il fait de nombreuses crises, il a des
3SadSa RQI dzi 2 Y dziLINiBladj d2Sy LI Sild A fdzNg § SLIFLMIL S, LIK @ 3
RS KFEYRAOIFLI Y20Sdz2NE YIA&a Af yQlF LI a | Oljdzi a
fQFfAYSYUGUlraGA2y 2dz £ @GAS &a20AFftSd t 2dzNJ S dzR?’
maman de Jondian.

<

<

E Les circonstances du refus

a8NB Aa2fSS RQdzy SyFryid Sy &aaddz dirizy RS Kly
FaaradlrydS a20ArtS @SNER dzy aSNBAOS RQIFARS | d
Mais rapidement, les interventions sevelent inadaptées par rapport aux besoins de

f QSyJNfyideé | Sdz RS&a OKIy3aSYSyidia RS LISNB2YYySTt a
RQl @2 A NJ lj dzS ¢ |j dsgxharpelzfbp souvéng Yaynie pdut pas marshér

formation des TISF pprait également comme insuffisante pour faire face aux troubles de

f QSy&ljlafliy R Af aQSYSNBS Sié [dzQAt OFaasS dz2dzix 7
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étre autoritaire, et ne surtout pas fuir. Les TISF, elles prenaient»p&eule unegune
psychomotricienne parvient a construicgy S NBf I A2y RS O2yFAl yOS
quelques progres, mais elle démissionne du service. Quand un éducateur essaie de prendre le
NEBflAX Af &S KSdsNIOS Ridd2 NEMpigstha IS o PRAGAESEUS et

Af yS @2dzZ FAG LI a az2NIAN RS f«Q@rkfizestenlchiéB, 42 RS
revenen ® / QSad adaNBaalyd IdzZ yR \»te filQiRadait cab»LILISE £ S
Commelamamig yS LI NBASY (G LXdza £ O2yFASNI az2y TFAfa

Suite a un signalement des travailleurs sociaux auprés du juge pour enfant, une mesure
RQFOGA2Y SRdzOF GABS Sy YAfASdz 2dz@SNI Said LINA
trouver une solution, mais le résultat est décevanteel Yy QF NASY R2yySd [ QF
GSNAFASNI IjdzS 2SS yQlftfFA& LI & ONIIdzZSNI SiG YSii
O2yydzaz 1jdzS Y2y FAt A | G mhlissembrid gécidliséRagsil heS | O C
YQF LJ & (NR dadfamaRr Sssalgdiffée@tes facons pour faire garder son enfant
«2QFA FFALD RAWDSSNE ROYSyolhde 0dz RSTAL S LI SAy o
etquejelefaisgarderlii Ol 84S f S& NARSIdzEZ Af [Etqiasdi NHzA (
2y £S az2NIx Af asS YSO LI NI GSNNB: |ftftgyaass Si
maman fait des recherches sur Internet, et trouve une association qui spélifalisée dans

f QFr 002YLI IySYSyld £t R2YAOAEtS RSa Sy¥Flyida ety
est de courte durée«f I LINB YA 8§ NB ¥ 2ds,de ndjleiztabpad téigidit sumbi S Sy «
FAfasx 2SS yS @2dz | A arefuderd Ddp daméstsdnSvasipbiddtndeus v G LIS
ou trois mois au début ca se passait bien, mais aprés non. Elles étaient effrayées quand il
faisait une crise.

{dzNJ £ S LXIY RS& IARS&a FTAYlIYOASNBaz ftF YIYlyY
conseille de demanderlaPCH2S yS O2yylAaalAa LI a GNRL YSa
RHU £ Sa KIFNODSEt SN LI2dzNJ O2YLINBYRNBE O2YYSyild T2y
Internet»>® [ | YI YlFy &a2dzZ A3yS f QS OektNIidélsSs/dé dionsé Q dzNH S
«ljdz-yR Afa a2yid @Sydza LI2dzNJ SO f dzZSNJ aSa o0Saza
OQSiFAG dzNBSYyi(z 1jdzS 2QSy LRdz@l Aa LX dzasx S Af
droit & la PCH. Le plan de compea | G A2y f dzA LINBLI2AS xKIWRQI ARS
FLdzZRNI AG TK LI NI 22dzNE O2YYS t £ QSO2ftSo 90 Lk
LJ dza Rdz R2dzf S 1jdzS OS [jdz2Q2y YS R2YyYyIFIAGD { A ¢
HK®Ad QS a y2NYI Hbd RQF GRANI ¥ THRENA2Z2Y O f Odz =

F gl yil 38SdzE LI2dzNJ SttS RS I NRSNI S O2YLX SYSy
PCH. La MDPH lui propose alors une autre solutoh f & Y Q2y (G Lishid S Sa
BelgiquewQeé I @gF A& LISyasSs OFN Af yQeée | LJ}a R a
RQl O02 NR

R
S

Sans soutien de sa famille, sans solution pour son enfant, la maman se sent coincée et perd
espoir: « je ne supportais plus cette histowe n état de santé se dégrade«je choppais
G2dziSa tSa YIflIRASaAaY 2QSiFA& FlLA0ESP WS NBTI
En multipliant les recherches sur Internet, elle finit par identifier une équipe spécialisée dans

28
Rapport final - 2016
«, AO AOO8 OO AO OAEOO ABGET OAOOAT OET 1T AAT O 1 AC
domicile »



‘\ e ,irc-. -
emiCite

lessituat ya O2YLIX SESa RS KIENRERODQSOHESY2 A QewzE | §/ 84
Internet. lls sont venus chez moi pour trouver une solutiosur les conseils de cette équipe
ALISOAIfA&ASST StfS 02y ik Qs Sontdryis farSidevis) BaisRIQ A RS
fait une crise & ce mometd. Il a montré le plus mauvais de-tnéme. Dans ce cd4, il faut

f QA&42t SNJ RIFya dzyS LASOS® az2Az 2SS S of2ldsS R
plus en plus difficile, car il ®daforcexd [ S NBaLRyalofS Rdz aSNIBAOS
Ff2NE RQAYUGSNIBSYANE SadAYlryd 1jdzS at ad NHzOG dzN
suffisamment formé pour aider sonenfank2 QS G Ada RSIA2HGSE OF NJ el VY
au noins il était honnéte® 9y f ASYy | SO fSa& aSNWAOSa RS f
ALISOAIfA&ASS LI NBASYG Ff2NR Gt uNEdz@tBaNﬂsdzM Sito
Y2AazX Y2y FAfa Sad NBYINB RRAYa edzyf © 828 & NS dAY Sd:
dzy S az2fdziAz2y LINRPODAA2ANBIT Af Sa Lu\smajdm@lzl\mo@
vouloir renouvelePWQIF A LIJSdzNJ |j dzQAf &S O2 YLJ2>>NJJS YIf> Si

E Analyse

[ S NBEFdza RQAPEOSSVREUARY RAIARABNDATS &d2dzZ A3IyS
SYGNB f QI YL SdzNJ SG € O02YLX SEAGS RS&a 06Saz2Ay
LINRLI2AAGAZ2Y RQFOOdzSAt FTRIFLIWGS LI2dzNI f QSigrFl yi o
recours, apres une longue série de déceptions dues aux refus des établissements spécialisés.
alAd LI NR2EFIfSYSyids OS NBTFdzda RdzilmebimBaNOS RQl
YFEAYUGASY £ R2YAOAES 02yl NI Aaftigie pouSansayhaz. Bn dz& a A
NBFfdzalylidi RQAYISNIBSYANE S &ASNBAOS LISNX¥YSG FTAyY
fl aAddz GA2y |LIWISEES dzyS NBLRYyAS RQAzZNHSYy OS>
dans un établissement.

>
a

Le point de vuele la maman est particulierement amer et critique sur le fonctionnement des
institutions médicesociales et sur les travailleurs sociaux. Concernant une assistante sociale,

elle dénonce un regard inquisiteuk je me suis senti jugée, du genrecellela, elle ne sait

pas gérersonenfanz S StfS NBLINRPOKS t I a5tle RS yS
sursesdroits«t. Ol dzaS RS I t/ 13X 2QF A 7Tl fefsdutiehJS NRNB
psychologique de la famille, qui est essentiehslae type de situation, semble étre ici assuré

LI NJ RSFl dzi LI NI fF 2dzaiAO0SsE YIAa tdz y2Y RS {1
est aussi indirectement une mise en cause de son rbéle de méoa signalement, ¢ca veut

RANB |jdzS 102 ddry §¥ Q6 21\6S LY § NB dH /a2SAas RNy Li 2 daio S3
fils, je me suis privée de ma vie personnetle [ I YIF YIYy RS W2yl G4KIy R
FolFyR2YYSST YIFAa 0QSad | dzaaa dzy aSYiAYSyYyild R
paNDO2 dzNBE RS a2y Sy¥Flyax SG (2dziSa tSa &2 dzF ¥FNI
dejustice «2S @SdzE LI NISNBLX FAY(GIS O2yiNB f Q9dl i

Les Unités Mobie Ly G0 SNRSLI NISYSydlfSa 6jalLt az2yid RS y2dzSt dz
RQF LILJdzA F dzE AyadAddziaAzya 2dz FlIYATESa O2yFNRyGSSa t F
atteintes de troubles envahissants du développement.
BLf 380 RQdzy aSNWAOS tFoSttAas /FLIQIFYRS?2
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IV. Comment valoriser le soutien moral informel dans les aides
humaines? Le cas de Madame Garcia

E La situation

al RFYS DFNODAI S&ad dzyS RIFYS N3ISS RS pop Fyas |
ddzA0S RQdzyS F3INBadaA2ZYy LI N a2y +FyOASy O2YLIl 3y
DF NOAF O0SYSTAOAS RS dn KSINE Al RIS A RIS dedzyd 3 NI8
LISNE2YYS LI2dzNJ AYGSNISYANI o KSdzZNB& LI NJ 22 dzNJ
AYVFANNYASNI Said LINBaASyd €S YIFOGAY LIRdz2NJ £ G2Af S
RSdzE F2A4a LI NJ & SV thazyls kinésehdrheute. OPOUF XdBnyrendre sa
situation,des entretiens ont été réalisés auprés du service prestataire qui intervient, avec une
responsable de secteur et une auxiliaire de vie.

S
R

E[Sa OAND2yaidlryOSa RS f QF NNk

¢CAldzZ F ANB RQdzy 59! {3 fQldzEAftAIFIANB RS @AS &
personnes en situation de handicap. Elle a également suivi plusieurs formations sur le
KFYRAOFI LI [ S &ASNIBAOS RQFARS t RR2SEA OAZ NGB [jAdyQi2SY]
RSYFYRS RQIffSN OKST alRIYS DIFENDAIFI® 9ftSa 4&:
cette dame le matin, le midi et le soir.

Madame Garcia refuse toute aide technique, hormis son fauteuil roganhe chaise percée
‘elledortRlFya &2y Tl dzi Sdza £ |j deQes dtilisSunercBaise fergée pddira A G A 2
éviter les transferts aux toilettes. En revanche, elle refuse lep&vsonne pour les transferts,

f SaljdzSta aQSFFSOUdzSyd @Al dzy $le porker desicBuchesS 2 | NJ
malgré les incontinencesckat KSdzZNB Rdz YIFGAYyS>S 2QSiFA&a 20f A3
pour nettoyer le piph @ [ QF dzEAf A ANB RS @OAS ONI Ayl L2 dzNJ
Garcia «OQSGF A G RIy3SMNRBidzH diS2 ddRISY2 ¥ SRz 2RIG | Rl LIG S
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pour sa sécuritYy 2SS RS@IFAa GGl OKSNJ a2y oNla t fF NI
FSAaASN® WQlF gF A& dzyS o02dzZ.% 5 dd DOSE 3 NSt RS> LIS 2iaM
«blocagge psychologique : «elle avait besoin de parler de ce qui lui était arrivé a un
professionneh @ bA S &SNBAOS RQFARS t R2YAOAfSI vy,
f QSy(i2dNI 38 RS«SHHBH WSS DANBIAA §  NAeXihit assezd 2 A NI
grande pour trouver des solutionstoute segle® ! LINB & dzyS ' yySS RQAY G SN
DF NDAFSZ fQFdZEATAFANB RS GAS || az2ttA0AGS 4l
sécurité: «2y y2dza LI NI S 0S| 808 HzLB RS dzNR & FLRNY & yOS !
LJa (G2dz22dzNBR Ll2aaAroftSe 9G4 ljdzr yR S yQSaid LI &

La responsable de secteur est une ancienne auxiliaire de vie, bien appréciée par
fQAYISNIBYY YRS I O kebpygrnSable deQdctdg quiNd érzguSiliaire de
GAS® 9fttS alAd OS |jdzQ2y @AG R2y O StftS | yiioOa
2S LSdzE YS 02y FASNI L SttS ljdzZ yR 2% AS d&yQ 2B dv
denousn® [ QSyaSyotS RS&a az2fdziAzya RSLX 2eSSa LI
inciter Madame Garcia & acquérir des aides techniqes A Y 4 SNBBSY A2y RQdzy
réunions avec les salariés, sollicitation des infirmjemsais ces derniers rencontraieles

YsYSa RAFTFAOdzZ 6GSa& S SGlFASyd adz2NJ £S LRAYID
2NHI YAASS LI N £S aSNBAOS RQFARSSY Fdz R2YAOAT
responsable de secteur et de la responsable qualité. La responsablegudiifue a Madame

DF NOALF 1jdzS aA StfS yS aQSldzAlLlS LI ax €S aSNDA
I R2YAOAES az2ftftA0OAGS fQlFlaarx8tiy8SYar ONBEIBY RE
ne se déplacait que pour des réévaluationspour des premieres demandes de BCHne

I dz NS NBdzyA2y Sad 2NBAFYA&aSS Sy LINBaMadaoesS Rdz R
Garcia demandait aux intervenantes de rester toujours un peu plus tard apres la fin des
AYUSNISY(GA2yaid Rddz oRSOIUAZ t ® WS GGIANI OQSUGl A G LRy
réguliecn Lf Sad f2NBR 02y @Sydz SYyaNB S ASNBAO

f SA& RSLI 3aSYE¥de&aSRBOK2NI AINBSMSalLR2yaloftS RS a
les factres, et la situation devient litigieuse«pn est en contentieux avec elle, elle nous doit
1000 euros».

0

' LINBA ¢ lya RQAYUSNBSyluAz2yas €S aSNWAOS RSO
LINPLI2AS FEt2NBR t f QI dzEA f dirfmdaNBn gk S gr&dS St &K Sy OR y (i
O2YLINRA & LIRdzNJjdz2A S aAaSNBAOS FFTNNEGlFIAG &asSa Ay
RSYIYRS RS I adaA@NB YIAa 2Ql nMNMBFyzi 8BSt @& OF
mois a été envoyé par courri@ Madame Garcia en précisant que le service continuerait ses
AYUSNBSyidAz2ya 2dzaljdzQt OS 1jdzQStfS (NRdzdS dzy |
DFNOALF | FAYIfSYSyG az2tftAOAGS dzy | dzi NB &SN,
interventions au bout de 6 mois, pour les mémes raisons.

E Analyse
5Fya OSGGS aAriddzr A2y €S aSNBWAOS RQIFIARS bt R2
DF NOALF LJ2dzZNJ GNRPAA NIA&A2ya Y fQSLHzAA&ASYSyd RS
mesure le manque de sécurité et fon-paiementRS & FI OGdzNBad® [ S& & SNIIA
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se retrouvent souvent confrontés a des personnes ayant vécu des situations traumatisantes

' dz O2dz2NE RS f SdzNJ ogASs 0O2YYS 0QSad tS OFa RS
charge par les professionnels adéquats, la situation vécue comme un trauamegpieut avoir

RS OSNRGIFIO6fSa AYLI Ola adzNJ £ @GAS ljd2GARASYY.
volontairement deglécisions allant. f QSy 02y GNB RS a2y LINBLINB 0A
NA & lj dz§8 R:Qefus def vBirYaStafriile et insértés des intervenants et des infirmiers

qui désertent la situation.

En plus des risques encourus par la personne et les intervenants, cette situation souleve
SALESYSyild dzyS LINRBoOfSYIFGAILdzS t f11jdzStt1& az2yi
bénévolat «forcén ® / 2YYS | @SO YIRIYS DINDAFS Af yQSal
f SAljdzSttSa ftQAYGSNBSYlFIyld RSLI adasS tIF RdzZNBS LJ
FOGAGAGS ljdzA yQIF LI a Lz s (NB OBguvrdelit aviirslesSy & NI
O2yasljdsSyoSa ysSaliAdSa adzNJ f 1 aryas RS fI
fQFfAYSY(ldlFdA2y ySsoLISHz8y & Ss (RGBI b pdyzlIFS RS
correspondet. RSa RSYlI yYyRSa RS I LIS Nbhissgds STetrdudeh a2 y (
seued [ Sa aSNIBBAOSA RQFARS t R2YAOAES Si&G f SdzN
informelle un véritable réle de soutien moral aupres de personnes isolées et inquiétes, comme
YIFRIYS DIFNODAIF® vdzl yR hriéesailkdi dziplisie? plus difizigipdut S ad
fSA& aSNWAOSa RQlI&adz2NBNJ OS NixtSz RQlLdzibFyld |
I 2YYSYy G LISNXYSGGNB | dzE LINRPFS&aaazyySta RS f QI A
ce métier précisément en rson de ce rble de soutien moral, de préserver leur capacité a
R2YYSNI RS QI (G8yiGA2y | dzE LISNE2YYSA
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V. Quelles compétences fatt pour aider un enfant polyhandicapé a
domicile? Le cas de Bryan

E La situation

Bryan est un petit garcon de 4 ans, polgtecapé. Il ne parle pas et réagit tres peu

LK@ AAljdzSYSy o LE @GAG F@SO al YrFYlry S&G azy L
PCH enfant de 690 heures par mois, répartie comme: 220 heures effectuées par un

service prestataire et 480 heuey F ARIF y G FFYAfAlLf® [ S &ASNBAOS

f S4& 22dzZNBEE mMoKon LI NJ 22dzNJ LI2dzNJ £ QF ARS Fdz £ S¢
prise des repas, les sorties extériedrs £ QF ARS | dz 02 dzOKeNengnis f I & d
asS LIl aasSyid €S NBflIAa (2dza tSa 22d2NBP® / QSad f
LINBalGlGFrANB® [ QAVUGSNIBSYGA2y Rdz aSNBAOS | LISN
en main: elle a suivi deux formations sur les ciagnées durant lesquelles le service est
intervenu (DEAVS et diplontedide-soignante). Pour cette étude de cas, des entretiens ont

SGS NBIFIfA&ASA I dzLINBA Rdz aSNBAOS LINBadl Gl ANBX
domicile.

E LescirconstanceRS f QI NN (i

Q
5

CAGdzE I ANB RQdzy 59! x{ S&G lFelyid dzyS I yOASYyYy
f QL dzZEAf ALFANBS RS @GAS || dzyS t2y3dzS SELISNASY
et adultes. Son travail auprés de Bryan a duré 3 alks.iltervient au départ pour un
NBYLX I OSYSyidaod [ NBalLkRyalofS RS suU8OdeSazNI f dzA
premiére intervention auprés de Bryar2y yS YQIl LI a SELX AljdzS SEI
ce que je devais faire et comment je delafgire. Je communique avec les parents pour savoir
O2YYSyil YQ& INWBYyRNRIzISa fSa | dzEAftAIFIANBE RS O
f2y3adSyLiae® [ YIYFYy | O2yFAlLyOS Sy StftSsz Si
auxiliairesdevie.] S& AYOISNDSyidA2ya a4S RSNRdzZ Syid (GNBa o
de plus en plus du domicile, laissant le petit frere de Bryan a la charge des auxiliaires de vie.

Le comportement du petit frére inquiete QI dzE A £ A ljeAddlBis pRo&rer Bryad et ¥on C

LISGA G FTNBNB L3 dzNJ £ QS Y YafrgsmiNiDes fais Sl&e ntettail Sicoukirid Sa €
RQdzy 0O2dzLd &adzNJ f | SNePpelitifiBrdse bdrre, j6 Ohgigidzizi KA H QRASY RS
grande responsabilité d&@ Q2 O O dzLIJS NJ R Q dzy ». Baysaldrigelsignklé sfdrsraGh LIS
NBaLRyalofS 1dzQSttS yS LJSdzi LI & aQ200dzLISNJ t
petit frere.

Si
0S

[ QF dziNE 3INI YRS LINRPOE $YI LNRdES RSEdziRpiipbsRSa i Qf
de 10kgen6moisxA € FlL A&l Al op (Af2a £ 1T lya»Ly¥2iA 2Q

G2A€tS0GS RSGOASYG FE2NR a2dz2NOS RS RATFTFAOA
intervenantes. Et ce, additionné a la fréquence dbllB I £ A & I G A 20/K I RjSdzSE OFF2Q03aS |
FTILAAFAG £8a a8tt8asxr 2y RSOIAG 8 1 OSNI Sydas
fQSYytSOFAGE Af | @FAG LI SAya RS asStfsSa adzNJ f
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amenait a lelaver trois ou quatre fois par jour, parfois plus. Sa peau était abimée a force de
prendre des douches.La prise de poids rapide de Bryan a également un impact sur les sorties

b ft QSEGSNASAN® . NEFY yQlF LI & RS$evieled#plSodrit f NER d.
grace a une poussette de 35 kg, non adapté a sa situation de handidals:NB 2 Yy S Yy S &
2L YFAa Ll2asS fF [dzSadAz2y RQdzy Tl dziSdzat o /S | dz
de poussette carellela était beaucoup trop lourel! ».

[ 2NB RS f QS@lfdzr GA2y RS&a o6Saz2iyaz Sid YIf3INS
aAlbdzr A2y yQSad LI a NBaazNIAS 02YYS FlLAialyl
RS &4S00GSdzNJ t QSELIX Alj dzS v 2niaéYoNi&ay GoursdedNdnriéds, ef | A i
gue les complications sont arrivées petit a petia responsable de secteur rencontre une
LINSYASNB RAFFAOdzZ S I LINB &: «tipudzes mpadirsS fe vaysisYuh A v S &
changement de planning, je pleuraisvdet mon ordinateuy 2 QF @F A& € QA YLINS & 2
tout mon temps a gérer ce plannimg Une autre difficulté porte sur le choix des
intervenants: «la maman était tresexigeantesur la sélection des salariés, elle avait des

critéres tres précisage,poids, sexe. La maman explique alors a la responsable de secteur

j dzZQAt € dzA Fl dzii 1jdzSf lj dzQdzy RS 2SdzyS> RQlFf SNI S
maman ne passe pas toujours par la responsable de secteur pour effectuer des modifications
dansle planning ou dans le contenu des interventiorlle pensait que les salariées étaient
asadispositiom.[ I NBaLR2yalofS RS aSO0SdzNJ QA Yy (G SNNE 3
des absences de la maman qui devenaient de plus en plus fréquentey y QF 2 YI A &
OS 1jdzQSttS FlLAalAGx aa SttS SGFAlG ONIAYSYyld S
yS LI a sGNB ftrto {A 2y SGlFAG Sy &»AddzZd A2y RQd

En voyant tous ces changements et ces difficuétgparaitre au fur et a mesure de la mise en

place des interventions, le service change de posture ebramencéa refuser certaines

demandes de la mamancon a été tres conciliant au départ et quamad fur eta mesure des

années on a vu le personnageon a mis des limites »Ainsi, les plannings ne peuvent
désormais plus étre changés tous les jours, la veille pour le lendemain. Plusieurs binbmes sont

mis en place le mercredi apré& A RA  LJ2 dzNJ 4 Q2 OOdzLISNJ Rdz LISGA G  FN
toilette: « dz RSo6dzi RS y2a AYyiuUSNBSyidAzya OQSil ASyl
yS albAid LI a @ONIAYSyld OS [[dzQAt &aQSad LI aassz f
j dz2QSt £ S yQl @inA { SLIEENIIA DV T oty éySFaBentun REHAUOA f S 2
LJ2dzNJ Sdal @SNJ RS (NRdzOSNJ RSa azfdziazya 0O2yO0S
G§SOKYAIldzSa RS GNIyaFSNIao [S O2yidlk O RQdzy 17
donné mais la maman annule les rendews. Rusieurs réunions de travail sont organisées

avec la responsable de secteur et la présence des salariés intervenant aupres de Bryan afin de
faire remonter les difficultés au fur &Y S& dzNE ® 5 Ql dziNBEa NBdzyA2ya a
le directeurduservie RQIFARS t R2YAOAt ST I NBalLkRyalofs
présence des salariéeson ne se sentait pas trop écoutées, on était plut@saomme des

bons petits soldatsy @ [ S LISNE2Yy Yy St RS G SNNI Ayréwiigns LI &
par la direction«OQS&ad €+ YFYlFYy ljdzA y2dza RA&alAG OS |
habilitéesa faire et a ne pas faire.

I LINB& GNRPAA |ya RQAYGSNIBSyiliA2y OKSIT :«2NBIAYy > f
souhaité aréter car je considérais que je me mettais en danger et le stress que ¢a générait
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était trop pour moi. La maman était dans le déni que le petit prenait du peidsu de temps
FLINBAS fS aSNIAOS RQIFARS t«ndRLévonOorft AST S R NGNS
OFNJ Af yQeé | @FAlG | dzOdzyS S@2ftdziAz2y YIfaANB f €
RATFAOMZ (S a dsP@Ardyal SyNII SHAF 2/yidaUnLbbudfiedBst ehddyB BJA & S NJ n
YEYEFY Sy LINBOAALF Y (G | dzQA faadzadj20¢yQitA yQId AlSdEQiS (1SS O
LINSAGEFGEFANSB 2dz dzyS | dziNB a2t dziazys OS 1jdzQSt f
O2y FtAld [ NBaLkRyalotS RS &S00S dzNJos eettst A |j dzS
situation : «on sollicitef 1 a5t 1 &dzNIi2dzi LI2dzNJ y2dza 2dzAa G A FASI
[ YFEYFY SGFAG FEFE@2NIo6tS Fdz FIFEAG ljdzQ2y &S NJ
FOO2YLJ IYySNI a2y FAfad L yQe »F dFAdG R2y O LI a

E Analyse
Dari OSGGS aAdda GAzys €S &ASNWAOS RQIFIARS t R?2
f QSLIJzZA ASYSy i LIKeaAljdzS Si Y2NIrf RSa altlFNARSa®
F2NXYIFGAZ2Y FRSIldzF S LISdz@Sy i sGNBE RSDI ST $BaANGE -
f QF dzZEA £ A | B RS OAS | dM(U@MeWSJNM@aQeCBrgIaNJ a
f
2

S
S
dz

U)’ Q¢ QX

N

At SalFAd aara SiG At aQSaid YArAa t 062dzaSNJ
SikFAG O2yGSyid Si 2 Qe fimaR gnyn@med@mpsigoyf dzéntrer a 1@ N.
YEYEYy €S a2AN OZYYS Af LT OFAGD 22dz2Sd 9y @2el yi
YFEA& [[dzQAf FlLAAFAG dzyS ONRAS RQSLIATSLIAASD [ S
de joie mais de doulear® Lt | (StftSYSyid o02dAaAS tSa 2l YoSa
fracturé la jamben ® b QlF &tk yid LI a S GSY2A3ylF3IS RS I Y
al@2ya LI a arx €S YFAYGASY £ R2YAOAES deS f QSy
place en établissement. Néanmoins, les absences de plus en plus fréquentes de la maman
laisset LILIF N} nGNB dzy 6S&a2Ay RS NBLAOGSD® vdzZ yR Af &

b R2YAOAES LISdz@Sy G s GNB L2 NI S ddts familuxa 2 £ dzi A 2 Y
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VI.  Comment concilier le respect du choix de la personne avec la
protection de la santé des intervenants ? Le cas de Madame Dubois

E La situation

Madame Dubois est une dame de 65 ans qui vit seule dans un appartement. Elle est atteinte
RQdzyS &0t SN2&aS Sy LXI1jdzS £ dzy ail RS | @FryOSo
la PCH, ont été évalués par la MDPH a 220 heures par mois. Aprés awnodr @osieurs
LINSadGEaFrANBSas alRIYS 5dzo2Aa a2fftAO0A0GS OS a
22dzNJ LI2dz2NJ RS t QFARS t I (d2AtSGGS=E RS QI A
Des entretiens ont été réalisés aupres du prestataitervenant: le référent handicap de la
structure, une responsable de secteur et une auxiliaire de vie.

S
R

E[Sa OAND2yaitlryOSa RS f QF NNk

Sans formation au moment des faits, la salariée est intervenue durant trois mois aupres de
Madame Dubois. Son expénice «surletasy f dzA | LISNXYA & RQI Ol dzS NR NJ
O2y Yyl Adal yOSa adzNJ f QF 002 YLJ 3 ymada®e DuboR st LIS NE
RSONRGS LI NI f QA Y (0 §asIddygantss t S tre©poiviteBseS Lk fage
YyQSil Aa 2k YFAa SiSyRdzS§ 02YYS SittS &S az2dx
maladie/ SNIF AySa AyiSNBSylyiSa yS az2yid AyiSNBSy
» [ S& RAFTFAOMA (1Sa&a NBYyO2yUiNBSa Litshli doRenty & SNIIS
Aa0STFSOGdzSNI Aa«PRSHARS GSPEYRRAEFTF[J[AOAES OF N 28§
Si SttS SiFAG GNBa FT2NISP® / QSad dzyS |l dziNB Ay
mais apres je devais me débrouiller tostlen ® al Rl YS 5 dzo 2Aa:«NBFdza S F
partait du principe que si certaines salariées (infirmiéres ou aides a domicile) arrivaient a la
a2dz SOSNI SG £ FEFEANB £Sa&a ONIyafFTSNIasxs f2NR Af
le faire ». Cette intervenante faisait partie de celles qyi arrivaient» : «je me forgais pour y

I NNA GSNE @& dzQ IRdb X NdzMINE (0 S Nj ©J2 [dNA }dzySSNJZK$y1\IW)ALS<
son point de vue sur les causes des difficultés rencontré&sd A4 0Saz2Ay RQ dzy” |
LN} GAljdzS YIFA& Sy YsYS (SyLla tS& [dzEAfAlFANBA
plus».AudelaRS OS&a RAFTFAOAA 6Saz t QAYUISNBSYIl yiS Syl
Dubois: «on passait aussi des bons ments, on parlait beaucoupp.

La responsable de secteur décrit Madame Dubois comme étant une personne
«manipulatrice», «dans la critique> et «<menacante». La pemiere difficultéa laquelle se

retrouve confrontée la responsable de secteur concernesdkection des intervenants :

«al RFYS 5dzo2Aa YQIFLIWSEFAG L}Rdz2NJ &S LI | AYRNB

j dzSf lj dzS§ OK2a$sS jdzA yQlFftfFAG LI a&ax GFrydG &adzNJ €S
de vie lui plaise physiquement et ilketuellement>. Concernant le refus de Madame Dubois

L aQSIdzZALISNE € NBaLR yal o: flaprerRide eat §Ue (e@nanuueoz Yy ai
RQFARSa U(GSOKyAldzSa Sad t ftQ2NARAIAYS RSa y2YoN
que Madame Da2A &4 Sald RSLISYRIYy(iSY YIFAA 1jdzQSttS [ NJ

37
Rapport final - 2016
«, AO AOO8 OO AO OAEOO ABGET OAOOAT OET 1T AAT O 1 AC
domicile »



1\ /e ,irc. ”
emiCite

jambes:«9f € S FARFAG dzyAljdzSYSyd S& AYyuSNBSyly(S:

un poids mort de 90 kg.La responsable de secteur admet ne pas avoir edvoyguement

du personnel formé chez Madame Duboisil y avait un tel turrover (30 intervenants au

G201t 0 1jdzS fF  YI 22 NRafeSponsab® delsacyf donstalle dgaldmemNy S S a

jdzS £ Sa I 0GSa 02y @Sydza f 2NRA ReStpds Qug@dsthtidris G A 2 Y

effectivement déliviées :k I o+ aS OQSGlFAlG OSyas ages s dzy |

fl  OAS |jdz2ij)\méyyéz RS fQFARS t ftF G2AfS30G¢

j dz & A YSy i dzS
I R

~ A

RS f &S y1 (i NI (dzaS\yS de\di ONBRLBNSR 3RSSA 50 Af SS
' YS 5dzo2A4a ljdzQAfa yS azyid LI a
LINB&adlrGAazya Sy f)\éy I SO0 tS YSyl 3AS:dxeley FI A
yQF OOS LI | )\wqdeJhoasnR@Lﬁ/uénsBayfrléallsercesactesdansIecadredeIaPCH

[ S4 AYUSNBSylyiSa YS RAAlIASYyd 1jdzQStt Sa sty
FLA&AFASY(d (2dz22dzNB Yl Aa | dzQiSplus d& probieBe>.YS RA & A

[ S

La responsable de secteur déplore le temps mis par sa direction pour commencer a essayer

de trouver des solutions«f | RANBOGA2Y | 062dzaAS f 2NRIjdzQAf & 3
et la quantité de blessés. Au départf & LISY & | A Suyl iproblgrdeSclasSiqus de- A U
recrutementp /S Yy QSa&ld ljdzS L) dzaAASdzNE Y2A& FLINBA |
KFYRAOIFLI Sad AYyGSNBSydzp [ S NbES RS OS :NBFTSNE
visite a domicile, réévaluation de la situatj réinstauation dudialogue entre le responsable

de secteur et le bénéficiaire. Il est identifié au sein de la structure comme tel, et les
NBalLlRyalofSa RS aSOGSdNE R2AQGSyd FFANB | LILISE
usager. Le réf@nt handicap rencontre certaines difficultés pour faire entendre aux
AYOGSNBSylyida Si | dzE NBalLkyalotSa RS &aS0iGSd
professionnels extérieurs intervenants chez le bénéficia® QS a G Rdz (SYLA Sy L
pas emunéré pour les auxiliaires de vie. Les responsables de secteurs, quant a eux, ne sont pas
des travailleurs sociaux. lls ne voientreail-la comme étant ni nécessaire, ni important

Selon lui, les responsables de secteur ont tendance a changeintEyenants sans
AQAYUSNNRISNI adzNJ OS 1jdzQSaG S OSNR GdjersbisS LINE o
AYGSNLISE €S f2NRIjdzS I & A»ISdzlubieAsugtionScaniplexe,da 6 2 NR
LINPOE SYF GALdzS 1jdzQAf t NEBENRAzZODABRE IFESYWEsRE $& i
les professionnels ont désertés la situatip®® L f & €XAS/ G0OSSNINRTFIASOA F A NB Sai
isolé. Comment aider une personne qui ne souhaite pas étre 2idé e référent handicap se

sert démunis facea OS NI F Ay Sa aAddzr dAz2yas y20FYYSyd 2N
aQFRIFLIWGSNI £ £ LJ& &: & poRrudi 2lle Se derSporte lde telliS dEtele/ vy S
maniére, et comment, ed | YU |jdzS LINRPFSaaArAz2yySfta Reéuzy &SN
répondre a ses attentes et a ses bes@Gins

Plusieurs réunions sont organisées en interne et au domicile de Madame Dubois avec le
NEFSNBY (O KIYRAOFLI Rdz aSNBAOS RQFARS £t R2YAOA
de réunions, le référeln K Y RAOF LJ LINP L2 &S t al RFYS 5dzm2Aa
en alternative au leveJSNR 2y Yy S OS 1jdzQSt S NBFdzal &l ya R;
propose alors une aide humaine masculin@zQ St t S NS FdzaS S3aAFf SYSyd vy
hommelui fasse la toilette. Le service lui propose également de faire certaines interventions
Sy o0AYSsSYS YIAaa tt SyO2NRle & vofait NS Woizdt®p S E LI
RQAYOGSHMIBSY Il yia
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La situation est signalée a la MDPH par mail, auquel ils répopde un appel téléphonique

f SdzNJ 02y aSAfttlyld RS &S5: «aaviRH/ne NJusaSamtis apportéd ! ;
a2y IARS f2NAEIjdzQ2y NByOay I Nyl | 0By i & 11J82Q IRBRO
LINE OASYRNI AG RS f I ab5 telorganie$ine #8nalde@&rdiRafn A RS
avec les autres professionnels intervenants. lls se retrouve alors confrontés a des
professionnels peu coopératifscca se passait plutét bien avec la personne et les autres
professionnels, ils ne voulaient pas fRNBE £ S NR Al dzS RS F2dzi NBE S
owSalLkRyaloftS RS aSOGSdzND t Sdz RS GSYLJA | LINB
finaaSa AYUGSNBSyGA2yad |y LINBFGPAA RQdzy Y2Aa Sa
sollicitera entre temp un autre prestataire.

D
R

E Analyse
5Fya OSOGS aAdda dazy €S aSNBWAOS RQFARS t R2Y
Dubois pour deux raisormincipales : aucun intervenant ne lui convenait et il y avait un
manque de sécurite AS | dz NBFdza RS € LIS N&Ereny yasdicdp A RS S
percoit, comme étant a la base de ces difficulkéan probleme comportemental di au déni
RS a2y KIFIYRAOIFIL) Si b/ 25828 gz0 A2KN YRS LB € XIF GRF
personnes ou de leur entourage constitue une des@nLJF £ Sa NI de &ahstaia R QI NN
permis de souligner la nécessité de mettre en place un suivi psychologique de la personne et
de sa famille Un teldispositif mis en place par les Agences Régionales de,pantéait-il
aussi étre envisagé dans lésh Gidzt G A2y a O2YLX SES&a 2G Ay i SNDA
domicileK [ S YIFyljdzS RS O22NRAYFGA2Yy LI NISYIFINAIES
Rdz aSNIWAOS RQIARS t R2YAOAES SiG RSa AyuGSNBSy
comportenent a adopter dans ce type de situation, les positionnent inévitablement en échec.
Les personnes en situation de handicap ne sont pas informées, voire formées, pour accueillir
une personne extérieure chez soila maniére de se comporter avec les intervetsa la
YIYAS§NBE RS tSa LAtf2GSNY® /S jdzS tSa AyaSNBSy
percoivent comme des gersonnes manipulatrices, peut étre le résultat de ce manque de
préparation et de formation des personnes en situation de handicaps & NB dzi A £ A &l { NJ
humaines.
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VIl. Quelles compétences sont requises pour accompagner un enfant
autiste a domicile? Le cas de Romain

E La situation

~

w2YFAy S&0 dzy SyFhyd &2dzZFFNIyd RS GNBdof Sa F
Sad [ OO0dzSAtfA RIya dzy SGlrofAaaSYSyid aLISOALFf A
t QN3IS RS mm lyas tQSilofAxaSBSyQy &) 8IS & nii o
de le garder a domicilexcel  FF AU RS& IyySSa 1jdzQ2y RSYl YRS
silrotAraasSySyta NBLRYRSy( l[dQAfa y$ gemsi LI a
suis retrouvé seule avec lu. MéreOSt A6 GF ANBS yQF el yd LI & RQl dzi
RQIFIOGAGAGS LINRPFTSaaArz2yySttsS SiG SttS asS NBINR
desonenfant «cOQSaid dzy Sy FlLyid ljdzA RSYIlI YRS jdzQ2y az

surveilance permanente.

E[Sa OAND2yaidlyO0Sa RS f QF NNk

l LINB & |jdzStljdzSa aSYFAySas tF YFYFY RS w2YlFAY
RS f QF aaAail yoksonseafadtebt Butvi. Hlalze ditgriéte a assurer la garde les
weekends, mais suhaite que son fils soit accueilli la semaine dans un établisserreitQ A
NBadasS G2dzi S (SYLJA t» Orienté¥ pal la @MPIverSude éfuipe A LI
spécialisée sur les situations complexes en autisme -cdllépropose de recouré un service
RQIFIARS t R2YAOATL&O [UX dlIIYNIYy R@OSIYIISE il &
S&ad UNB& FIAGSO WQB K BSONE RV EHIHZA 6 B&A A YIN
spécialisée, la maman fait une demande de PCH, eSobtii RS dzE KSdzZNB& RQ
A
a

L\
5
R

)

|
22dzN®» 9fftS a2ftfAO0AGS FE2NR S &aSdxd &aSNWAO

ROAYUISNISYAN I dzLINBaA RSa SyFflrydga Ftelyd RS
le prix est presque deux fois supérieau montant du tarif PCH.

S Uy >

\R

[ S aSNIBAOS RQFARS t R2YAOATS LISNe2Al G2dzi RS
de la premiére visite a domicile, la maman ne cache pas le comportement violent et agressif

de son enfant, quine parlepasetdqui RSa LINI GAljdzS&a RQIdzi2YdziAf |l i
sur la nécessité que les intervenants soient formés pour savoir comment faire face en cas de

ONRaSaz OIFN StftSa az2yid FNBIldsSyiSad [ S LINBYA
RQIYYSSs FRWH2NB 2§y LI2dzNJ RSOSY AN SRdzOF (G SdzNJ & LJ
j dzZQAt | dzyS O2yyl Aaadal yOS (KS2NAI dzSYy RS af Qjlddiri
d2yi0 £ fQSEGSNASANE tS&8 3Sya RIya fF NHS NE

14 Centre MédicePsychologique
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FNFLIISNE SiG ftQAYGSNDSY Il yd adzLILI2NIS RAFFAOATL S
AQAY 0:SMIMR IUB habittsww 2SS YQOXIWM atTRGKSYS O2YLINBYRAa LI
sensible au regard des autres. Comment@§ |j dzQA f KBISazD O tkBI8AE RRJ ¥ 2 y
yQSald LI a OF LI?edi § SRS ReSdeBlBa a2k dokly G &> f QA Yy i S NX
insuffisamment rémunéré«2S € dzA A RAG LRfAYSYG [[dzS &aQaift
j dzZQAf & QF RNBAB&G3I®LA SYMAEY $F aA L WRIALILISE f & LI2 dzNJ

[ S aSNIDAOS RQIFIARS t R2YAOATS Sy@2AS dzy y2dz0S
vire rapidement au conflit«OQS G A G dzy 2 S dzy SunforymoSentant &2 Y LIS U
en train de se cogner la téte, et lui il discute tranquillement & cété au téléphone. Je lui ai fait
dzy S NBYI NJjdzSE Af YQF RAG Sy aQSySNBIyd | dzS
NBaLlRyalofSd WS fdzA | A RAKISTR Sy 200 ASaha SIND. R/Adya (il
[ S AaSNWAOS RQFARS £ R2YAOAES LINRLIRAS | f2NB t
dzy S RI'YS I @lyld RS2t GNIGFIAfES I 9SO RSa SyTFlLy
azy Yl vyl dzS « dRe¥disiit 365 begaths aux toilettes, mais elle laissait tout sale. Elle

sentait mauvais, je ne sais pas si elle se lavait. Moi, je devais tout laver aptés Bllgs, la

maman se pose des questions sur le comportement de cette intervenante avec son:enfant
«estOS 1 dzQSt €S f S@I AQuant je revéhals ¥ la enalzhid, jav A Youvaiy trés
YSNISdzaSe |y 22dz2NE SttS @2dzZ AG €S OFf YSNE ¢
FftFAOQ fdzA R2YYSNI dzy OB dzil) RS ANSKREG Wb a3y S & lda
la, mais je crains le pise

''yYS NBdzyA2y Said 2NBFYA&aSS | dz R2YAOAES | SO f
LJN;sasyos RS tQAYISNBSYlIyiSe [ S NBaLRy&lIofS A
LISNE2YyYyStaz SG ljdzS aA StfS NBFdzaS f QAy G SNBSSy
YEYEFEY Sad GANIATfESST OFNI SttS | @Sazxy RQI AR
LI dz& O2y TAl yOS RIya f QA yoitus N3 ShodugeinGede servicd | A f f
RQFARS t R2YAOAT S:«f2dxk @N@@t RBY I KRS fmuz&ﬂsngs

jdz- t AFASE SG OS yQSGlFAG loaz2ftdzySyd LI fS C
personnel, et eux ils me demandaient de@ SN WS  SdzNJ I A I§>7\Lé j dzQ A
YEYlEY NBEFdzAS 1jdzS t QAYISNIBSY Il yiS NBEGASYyYyS aQ2
AYOIGSNIBSYyGA2yad tSdz RS (GSYLA FLINBax f Q&lj dza LIS
BSNE f S ida &daidisil€ SouvR en urgence une place pour faire hospitaliser son fils

dans un service de psychiatrie pour adolescent.

E Analyse
5l ya OSGGS araldda dAazyzr €S NBG2dzZNJ £ R2YAOAE S R
YA £S8S OK2AE yA £S LINR2SG RS tF YIYlLyd [S& Ay
alors confrontés a des troubles particulierement séveresgaels méme les établissements
ALISOAIfAEASE SAaGAYSYyld yS LI a siNB Sy YSadaNB F
YA £Sa NBaaz2dzNOSa ysOSaalANBazr tSa AyaSNBSyl
en échec. Lamaman évoque etémed 2y | GGA G dzRST 1jdzQSt €S NBO2yy
la coopération avec les différents professionnels, et davantage tournée vers la confrontation
«2QSy @2dzZ A& t G2dzi €S Y2YyRS> &adaNIli2dzi t OSd
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peuvent ren faire! ».[ I Y|l YIy &2dzZ A3yS | SO F2NOS tSa A
OsisS tS O2HIG RS ¢ QKEéLMLH fAalrdAazy RS azy Syi
a20A+HE ST S RS fQldziNB O84S St f SdomiciizplorNB & (S
j dzZQSttS FaadzyS Sy LX dza fI 3 NRS RS az2y Sy7Tly

azy Sy¥Flryid aQSaid FYSEtA2NBX YIFIAa O2YYS Af yQ
cette bonne nouvelle inquiete la mamar normalement il devrait bientét sortir. Mais je vais
I @2AN) 0Saz2iAy RQ23 RESE HHA 2 MIAE LISdiNdzA Y QI RNB & a
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VIIl. Quelle spécialisation des services pour répondre aux besoins
complexes des personnes en situation de handicap accompagnées a
domicile ? Le cade Madame Marchant

E La situation

al RFYS al NOKIFIyd Sad dzyS RFYS ljdzA @AG &aSdzZ S F
forme de myopathie, et bénéficie deRCH. Ses besoins en aides humaines sont évalués a 16
heures par jour. Pour répondre a de=soins, Madame Marchant fait appel & deux prestataires
RQFARS t R2YAOAtSo® 9fftS SYLXt2AS S3aAFESYSyid |
al NOKIFyd | OK2A&a4A RS a2ttt AO0AGSNI OS LINBadl Gl 2
RFyada QIO YLRIY¥SLISNE2YYSa KFEYyRAOILISSad /S a
durant un mois et demi, 3 heures par jour, 4 fois par semaine, pour une aide a la toilette (non
YSRAOFIf A&aSS0X dzyS FARS t f QKIFoAf I Ifonli dzy S
SEGSNASAINI YyOAYUISNIBASY (Y| B ABA YV HENREENB @zEA ¥ & |
pour effectuer une toilette de 3 heures. Des entretiens ont été menés auprés de la
NEaLR2yalkotS RS aSOGSdzNJ Sl R Qdsyplastatayes. SNIISy | yi S

E[Sa OAND2yaitlyO0Sa RS f QF NNk

[ QAYGSNBSY | yiSs 2SdzyS FAEES GAddAZ  ANS RQdzy
LISNB2YYS 06.9t ! {{touvZ | | OlidzAa RS t QSELISNASyYC
uniqguement aupresde personnes en situation de handicap. Pour cette situation,

f QAYUGSNIBSY I yiS LI thkI8ngue drégyosrdeletfrasSeEsSmagli A iy

LIF NJ f QS LJdzA ASNJ Y2NI € SYSy G o [ QKIF 6 Af f |&8quLINB Yy R
YQI FletiSNIMSdgasYSy i O0QSad f QKb .ovadarhetMaShant 0QS G I
SLINR dz@S dzyS OSNRARGFIo6tS &a2dzFFNF yOS LIKe:&Alj dzS &)
fallait se mettre dans sa téte et dans son corps pour effectuerrggbste». Consciente de

cela, la salariée est constamment sous tensie@ QS (i | AeD | Ni @& S A a G 2 dz2 2
ne pas faire le bon geste. Il y avait toujours un risque que ¢a la mette en dabgersituation

qui peut parfois se solder par dessultes de la part de cette personne en souffrance, et par

RS& LJX SdzNAR R SontéQiteyi pIGmNGdBsyf ISV RSYZEE 2y  y»QF NNA @
[ QA Y 0§ SNIS Y | gui Bs rdisons el &Nddied feut-tre me manquail une

formation sur la gestuelle a adopter dans ce type de situation, ou-@eetétaitce dd a un

YI Yl dz§ R Q% ElleleNbrieédadiement trés choquée par la maniére dont le service
RQFARS £t R2YAOATS LISdzi LI NF2A&O0ODS$a OF | (hWBSA A/ NIt
Sad tlFryoOoS Rbiya f1I Tl dzaasS | dzE tA2y&aod.»/ QS&
Néanmoins, les responsables de secteurs restent disponibles et a leur éganeest quand

méme bien encadré, si on a besoin de parler elleslae.

La situation avait été identifit¢e comme complexe par la responsable de secteur lors de
f QSO f dz GA2y«28S &I OBERAYAzZQSE S aSNIAG SEA3S
mouvements soient faits au millimétre pres, je savais que ¢a altaitémpliqué>. Le service

43
Rapport final - 2016
«, AO AOO8 OO AO OAEOO ABGET OAOOAT OET 1T AAT O 1 AC
domicile »



-\ e ,irc-. -
S emiCite

YyS RA&LIZAS LI a RQ2dziAf &LISOATAI:d8Q S WzNLIE &a NyE
et notre ressenti en fonction des réponses apportées par la persometotal, 3 salariées

sont intervenues chez cette dame. Lesii@remieres ne sont pas restées suite a la demande

RS YIFIRIYS al NOKFY (G ljdzA  y QS Aday L&y ljadkShi ARSCFS EALC
L2 dzNJ £ LINSYASNB SiG fF aSO2yRS SidFAdG GNRLJ
dipldbmées a cenomentla. Laresponsable de secteur nous explique que la formation ou le

RALI §YS yQIF@FIAG LI a ROANISENIVIOSGS AR V& a0 7/ 6S
RALX 8§ YS 2dz Rtit égodtdtIed qiiehl offente d@haite et le faire comme elle le
souhaite».[ S& RAFFAOdzE 1S& 1jdzS§ NBYyO2yiNB al RI'YS al
limitent pas & ce prestataire<LJt dza A SdzZN& F dzEAf A ANB& RS @GAS
AYGSNIBSydzSa YIAa e yS &S LI aalAd ouedeht |j dzQl @
en CESU».

5S4 NBdzyAz2ya az2yid 2NHFIyAasSSa G2dza tSa Y2ia |
I dzE al t F NAS& RS AQSELINAYSNI SG RS FFANB LI NI
est apprécié du personnel de terrain ¢& faitdu bien de vider son sac La mise en place

RQdzy oO60AYSYS yQSGIFIAG LI & dzyS az2fdziaizy RQI LINB
f QAYOSNIBSY Il ydS LJ2dzNJ [jdzA Af FdzZNF Ad SGS LI dza
transferts. Aprésun mois ®® SYA RQAYUISNBSydA2ys> I NBalLkRyal
R2YAOAES RS alRIYS al NOKFYy G LI2dzNJ f QAY T2 NYSNJ
SAFESYSy(d 1jdzQSttS yQlF LI & RQlIdziNBad LISNA2YYSH
cK2AE 1jdzS RQINNBGSNI £t S&a AyGaSNBSyidAaAz2yad [ &l
I dzG NB LINBadldlrANBE OFNIStEtS FgFAG FILAG €S OKz2

E Analyse
5Flya OSGGS aAdda drazys fQSLzAaSYSyd RSa alfl
f QSELINAYS (« @By YySNWRBYAY &S LI dzas OQSadPduNR LI f 2
la responsable de secteur, on est confronté ici aux limites de ce que peuvent faire les services
RQlI A RS t«elk2tXitlg@@adimBme déelj dzQ2 yi SIONIQE t S a QS A G | RN
2y Said dzy aSNIAOS &alLISOALFftAAS RIEya fQF O0O02YLI
NBLR2YRdz ljdzQ2y Sl AdG | NNA @S MadanielMarehanydoitintxerRS OS
SY (i NB LJ dza A SdzNE puie todvar leR @pbmeEslagaptées disks2ogsoins et a
ses attentes services prestataires et emploi direct. Mais elle se retrouve confrontée a des
AYOGSNBSylyidia SG £ RSa aSNBAOSa ljdzA yQ2yid yA

pour assubNJ RS& NBLRyasSa |RILHGSSa t fF O2YL}X SE.
AYOGSNBSyildAz2yasr 1 LISNBR2YYS LISNR G2dzi t£S 0Sy
aAldzr A2y 1jdzQSt €S | Lz GNFyavYSGaNBx SiG StfS
des aides «f I Ot ASy (S | L) SdzZNB f 2N&IljdzQ2y  dzA |

recommencer les recrutements, réexpliquer sa situation, les gestes etf. dk NN U
ROAYGSNIDSYGA2Yy a2dz § S dzy NRA Al dzS RBrrogedalli dzNB
ALISOALTfAALFGAR2Y RS&a aSNWAOSaA RQFARS t R2YAOA

15 Cheéque emploi service universel
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situation de handicap. En quoi cette spécialisationedgt une garantie contre le risque de
NHzLJG dzNE OF dza S LI NP dzy | NN G RQAYGSNBSylGAzYy

IX. Quelles aided.J2 dzNJ f Sa LI NByY (i daant@ni Stdafioh A & a |y
de handicap? Le cas de Farid

E La situation

CFrNAR Sad dzy 2SdzyS K2YYS RS Hp FYyasz alpdzhi a2 dz
déficiences associée Il était auparavant accueilli dans uétablissement @ S RdzOl G A 2y
ALISOALIf ARDSSSec&kdljd&Sa Hn Fyad tdziaz Af | AydS:
OSGiGS F¥2Aaz YIAa Af yS aqQSaid LI a FRFLIWGS £ OS
Ce sont donc ses parents qui strouvent tous les deux en premiére ligne pour répondre a

4S48 y2YoONBdzE 0Saz2Ayad 9y STTSiomtordeldNHest | Olj
AYyO2yGAySyidz Af yS alFAG LI A& aQKFoATESNI yA &°¢
mangert FAY RQSOAGSNI £ Sa FldzaaSa NRdziSasx Si Af
peu, son vocabulaire se limitant a quelques mots, et ses capacités intellectuelles sont pour

son pére, trés réduites«A f I £ QN3IS YSyidlf RQilzy SBFFNFX F
wSOSYYSyids a2y KFEYRAOIFILI aQSaid SyO2NB | 33aNI D¢
maintenant installé dans un fauteuil roulant. Un entretien est réalisé avec son pére, pour
O2YLINBYRNB fSa RA TestA Ot (iSyaA NIAERS £ @ ANBS Or2 yYRIANS

E[Sa OAND2yailyO0sSas RS t QF NNk

Le pére de Farid est a la retraite depuis quelques années, aprés avoir effectué toute sa carriere

Sy GFyld | dzQ2 dz@NR S N« ftigyea> € YSI A0aN UMY SySi dx@tlf § &EISNFE
RS alyidass Si aQAyljdzi s (S Rdelfelayds prabfemdsidedziiteé,0S t dzA
elle est malade, je ne peux pas la laisser toute seule ala maison] SdzNJ t 23SYSy G y
FRFLIIS LI2dzNJ £ Sa RSLIX | OSYS yaitde pRr@dizFSid d f8tNEe2 Yy S
RSYlF YRS RQIARS I «fjLddBYAR R&2 dkal labSil 6Sa2AiAy RQdz
dzZNBSy Gz S @2dza RS@GST FGGSYRNB RSa Y24xax { QA
I QSai -Rgy9® fdzA RSOA R BavalbQ&ETEM SO G{ddEPNIzZASS & dzNJ £ S
Fa0SyaSdzaNJ RQ200I aA2yx 2SS tQFA | OKSGUS S 2S5 f
jdzS 2QFA RH NBYLX I OSNX®» 90 ldz BAYyIlIf>X 2QFIA SGS

Auretour de Farid alamaisa,S& LI NByia RSOARSYy(d RS FIFANBS ||
a domicile, pour assurer sa toilette et son habillage le matin. Farid bénéficie de la PCH, et
RA&LI24S RS no KSdz2NBa RQFARS KdzYFAyS LI N Y2Aa
une intervention de 1h30 tous les matins de la semaine, sauf les jours duemeek«cel Yy QI

LI a YIFNOKS f2y3GdSyYLlaaz2 Al 8DISA |j 02OKE 6 X BdzR S\ &Y
tenu»® [ S aASNIBAOS RQIFARS t R2Yarés teSFarid fieiNBlaisS & S &
appel a une infirmiére libéraleccel y QlF f f F AG LI 44X StfS yQlF gF Al
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moi de finir le travail. Dans ces conditions, autant que je fasse»tode trouvant pas
ROQAYGSNBSY Il yi S yatoilettelde <o fifls Je pBr& de RBidl de Aesod Blle faire
lu-méme:«2S f dzZA OKFy3S RS2t al 02dzOKS (GNRA&A TF2A:
le faire».

[ S4 LI NByidta RS CIEINARR az2ftftAO0OA0GSY( ipermétRedzdS| dz
RQSTFSOGdZSNI RS&«ARNTIASH W2 dZNISIEGSWASBWEANNI Tl A NB
jdzZt yR Afa @& FNNAGSYyGd [ LI dzLJ NI Rdz GSyLasz 2
avec ewe. Mais aprés quelques semaindsS &4 SNIWA OS RSOARS RQF NNX { S
Farid se montre trop agité lors des sorties, et manifeste des réactions violentes envers les
différents intervenants quise succédertA f & YQ2y i RAG 1jdzS O»SGlF Al
Les parents@F RNB&aaSyd Fft2N&R t dzy | dziNB aSNIBAOS RQ
fois par semaine pour réaliser une sortie avec Facid f & @ASyySyid t RSdzES
ca nous codte deux fois plus cher. Et puis ils nous envoient des gens paB §ugla > RSa T2,
un peu risqué® [/ 2YYS tSa AYyUSNBSyilAzya az2yid STFSOI
R2ZYAOAES O2YLWiS Sy R2dzofS €S y2YONB RQKSdzNB:
fSa LI NByda RS CI NAR y Qpaild RCHaény seuldnerbla hogié@ K S d
Rdz LJX Iy RQFARS Said SFFSOUAOSYSYyd NBFfA&aSSO®
0N @FAf RSa AYyUSNBSylyGa azyld RAOBSMAOA LS &Z (2R
monde qui aime faire celtr@l A f ® { Q2 O0dzLJISNJ RS 1j dzSt |j dzQdzy O2 Y
Af & | f£Sa RSLI I OSYSydGas f Snémelsivbraapoposa®d&a i R d;
3F3ySNI mn nnn € LI NI Y2Aa LIBdzNI FFANBS OS (NI O

Les parents dedfid peuvent compter sur le soutien ponctuel de leurs autres enfants, qui
viennent parfois les relayer a la maison, et ainsi leur permettre de sortir. Le pere se montre
résigné «je ne peux pas faire autremedMt OQS& (G ¥ 2mais &uysiF plemi

R Q amp@hension «0QSald 0O02YYS &aix 2y SGlFAG Sy LINRazy:>
YOI NMOYLFIF¥QRSELINAYS L& RS O2t8NB OAa bt OAE
propres besoins ne sont pas pris en comptdl faudrait venirvivret n = K SdzZNSa RQF FFA
mon fils, pour se mettre amaplas® { QAf Sy | @FAG 1 LI2aairoAif Al
avoir accés a un service de répg2 QF A YSNI Aa o0ASYy |jdzQAat & A
remplacer de temps a temps, pendant 12jours, pour garder Faridie partirais avec ma

femme chez notre fille, et on soufflerait un peltAgé desoixantedix ans, le pére de Farid se
RSYlIYRS | SO AYIljdzA SGdzRS |jdzA LJ2 dzZNNF & Q2 00O dzLIS N.
de le faire: « on se fait beaucoup de soucis pour son avenir. OO&t |j dzQAt @I € S
neseraplusl& hy yS LJSdzi LI & €S FT2NOSNI £t biftSN RIy

E Analyse

[ aAddzZ GA2Yy RS CINRAR &a2dzZ §@SLIE NBSYAdBA0A3Y RE
SYyFlyid Sy aaidda 6§A2y RS KFIYRAOFLD [ S NBG2dz2NI R
RS aSa LINBydGasz YrAia fQSy3ar3asSySydi RS az2y LJEN
possibilité pour Farid de retournerWwS Rl ya dzy SiGl ofAaasSyYSyiao 9y
a vivre avec ses parents, a avoir son pére présent a ses cbtés et disponible pour répondre a
aSa o0Saz2Ayasz SiG fQ2y LSdzi 4SS RSYFYRSNJ RIFya |
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hébergé etaccueilli dans un autre lieu de vie que cheZlue pere de Farid a bien percu ce
dilemme: il sait que plus il aide son enfant, et moins c&A &SN} OF LI 6fS RS
RQI dziNBa LISNBR2YYSa S t dzy | dzi NB r,SotesNesR yy S Y'!
aides dont bénéficie Farid dans le cadre de la PCH, sont destinées a la réponse a ses besoins,

et non au soutien de ses aidants. Des lors que le pére de Farid ne pourra plus assurer son réle
RQFARIYyGX €S NARA|dzS RS NHzZLIidzZNBE aSYof S Yl 2SdzN

Lt FLIINIndG S3IALESYSyd [dzS RAFFSNByda asSNBAO
Farid, sans parvenir a apporter des réponses satisfaisantes a ses besoins. A chaque arrét
ROAYGSNDSYGA2yT €S LIBNE RS CI NRARRusae@Plasi NBG |
importante, celuici estimant que si les réponses proposées par les professionnels ne
O2y@SyIFASYld LI a t az2y Sy¥Flyids -hémeldalisatB Sy I A
des aides. En plus des risques de rupture dans le parcoutds gersonne, les arréts
ROAYUGSNBSYGA2Y LISd@Syid R2y O | @2AN 02YYS STTFS
f SdzNJ SLJzA aSYSy > Si RS £S&a O2yiN} AYRNB RI Gy
yQ2y i LI & OK2Aair GAYWRRWiI 33 RE YN MNBAS y G LI &
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£ Sad AYLR2NIFYyG RS NI LILISE SN ljdzS§ fSa LINRBoOf S
constituent un sujet tres peu documenté dans le secteur social et mésimial, et plus
spécifiquemendans celuRS & & SNIWA OSa RQIFIARS SG RQFOO2YLJ 3

A o A ~

[ Sa Y2GA0! uAZYaNR@%dﬁNJE Gt 2dzy RESNBNVOS RQI ARS
domicleRS f I LI NI RSa $}/$'-F7\O7\I7\ NBa ol RdzZ 6Sa K
personneshandicapésLJa @ OKA lj dzS0 2y G RS2t FTLFLAG Q20628
Hando®d 9f f S& LRAYISYyld fQlroaSyO0S RQARSYUGATAO!l i
prestations qui peuvent étre délivrées (les services sont considérés comme des services
ménagers), des problémes de comportements de certaines aides a domicile (manque de

COy AARSNY GA2yZ FGUGAGAZRS AYO2NNBOGS 2dz AyTFlLyda
L2y OlidzZ £t AGS SiG RQSQimetabsericeldk atiglatid, Ui @ de Eohfiane& £ £ S 3
j dzZA Yy QI  LJdztugniovefropgniportant, &t dzy

Le rappot de FERMON, DELZESCAUX, BLONDEL, issu du prograr2@d 2@@8la DREES

MIRE / CNSA suf«QlF ARS | dz R2YAOAES RSa LISNREZ2yfitSa FNI
notamment apparaitre les attentes des bénéficiaires et des proches aidants quaialité

du service attendu par un SAKDLes auteurs de ce rapport montrent que les personnes en
situation de handicap et/ou leurs prochaidantsaccordent une importance particuliére a la
formation et auxcapacités des professionnels a accomplir certagtestechnigues (transfert,

habillage, prévention de fausse route, toilette, etc.) ou a entrer en relation avec la personne
KFYRAOILISSE Sy LI NIAOdz ASNI f 2NRIjdzQSt S yS 02
la qualité est également influencée parcapacité du professionnel a installer uregation de

confiance, non pasniguementavecla personme handicapéemais également avec le proche

aidant. Comme pour les études réalisées par Handéo, ce rapport montresjagteres de la

gudité sont: laponctualité des intervenants, leur honnéteté, leur bienveillance, leur sérieux

dans le travail effectué, leur prévenance, leur capacité a alléger le poids des responsabilités
liées a la coordination des interventions et a la lourdeur la prise engehbes difficultés
principales auxgues sont confrontés les bénéficiaires et les proches aidsons la gestion

des interventions,la coordination, le contr6le des horaires et du travail effectué. Ces
RATTFAOMZ (Sa exacgilicesiBeld ndmbkey @A Wi SM&ifiglie/etiou que

la personnerecoutt £ £ QS Y LI 2un seriidddnadataire[dQ A y & | didemdes OGA 2 Y
ONRGSNBa LISdzii LI NIAOALISNI £ Y20AOSNI dzy I NNE
son proche aidant.

Cependail 3 O2yOSNY Iyl f8a RSOf SYyOKSdNE ljdzA | YSy$
a domicile a arréteses interventionsil existe petR Q $ t S dassyfdiliiérature Grace au
questionnaireet alxmonographis,y 2 dziA RA &LJ12 a2y a8 RS RSdzE yA @S| d

'® Anaphoreg Handéo, ¢ LISOA FAOAGSA RS& aSNWAOS& RQIFIARS t 1 LISN,
handicap», 2009 ; AnaphoreHandéo « QF ARS t R2YAOAf S | dzLINB & »ROIGy Tl yia
ANCREA] Observatoire national des aidésimaines, © (1 dzZRS a dzNJ f QF 002 YLJ Iy SYSy il t R
adultes en situation de handicap psychiqye2016

YCSNX2y . o3 5S8t1 S&a0l dzE {0z t2yRSt Cox (¢
construction des points de viedzNJ € | |j dzI £ A (i S». RB f QL ARS ¢t |§2

RS f

>“' (/))
O

N
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1) 5 Qdzy S Llarditlgue Aafmoitiéldks SAADXGD & y i LI NI A OA LIS
RSOfIINBE yS Ll a I@2ANI NBFdzaS RQAYyUGSNBSy
quand des refus sont effectués, leur nombre reste faible, et se limite le plus
souvent aun ou deux par an. Ce résultat est difficile a interpréter, car on ne connait
LIha £S y2YONBE RS RSYlIYyRS& RQAYUGSNBSYy(A?2
j dzQdzy {!'! 5 ljdzA yQSad LI a az2ttAOAGS LI NJIF
aucunrefus RS Of | NENI t 2dzNJ Fdzi yas 2y LISdzi adz
de refuser une intervention, correspond au souci de ne pas mettre en danger une
LISNE2YYS 1jdzS €S aSNBAOS yS aSNFXAdG LI & S

5Ql dzi NB LJ NI = f Sa qieBtiareire ihdidat gie$red d@ @y |j dzs i
RSa {!!5 ljdzA 2yi NBLRYRdz ldz ljdzSadGA2yy
leurs interventions auprés de personnes en situation de handicap au cours de
f QFrYyYSS Hnanmp ® [/ SLISégaemghitiFicilSnieip@terRa ghy SS S
ne connaitpasle nombre de personnes en situation de handicap auprés desquels
interviennent les SA5  ljdzA 2y G LI NIAOALIS t f QSyljdzs i
j dzZQdzy &aSNIBAOS yQl dadzNy yi LI & sitRafidnylél SNIISY
KFEYRAOIFLIE yQFAlG STFFSOGdzS | dzOdzy | NNk (P t
relativement faible il se situe le plus souvent entre 1 et 5 sur une année.

322>

2) Les monographiegguant a ellesmontrent clairement que lorsque la décision

ROINBE G 2dz NBFdza AYyISNIBASYdG RS fF LI NI Rdz
Sik2dz RS fI &adNUzOGdzNB ljdzA I F2NXNdzZ S t
LISdzi & QF LILJdzé SNJ & dzNJ LJ dzd A frazéusiyddddiqies NS a S
Les monogaphies montrent égalementj dzS OSGGS RSOAAAZ2Y &Q.
REYI YAl dzZS G4SYLRNBftS I dziil 2 dzNJ Radpyé p@ Sdz RQ)
une dimension a la fois utilitaire (liée aux intéréts et aux ressources des
personnesy et morale (liée a la sybolique et aux sens que les personnes donnent

a leurs actionsy.

Dit autrement, ces monographies montrent clairement que la décision ne doit pas
gommer le processus qui la porte, que ce processus composé d'acteurs avec une
certaine liberté et autonomiequi créentun € & 4 G § Y S ».K€slacheiurs Bny
fonctionner ce systéme atravers un réseau de relations ou ils négocient, échangent

et prennent des décisions qui peuvent les amener a refuser ou arréter certaines
interventions. Ces décisions se fonaégment en fonction des intéréts des acteurs,

Rdz aSya |jdzQAta R2yySyid t €SdzNJ FOdAzy Si

/| QSald RlasOADdS DRKLI S ES lj dzQ A € Scdédenchais guh 0 £ S F
ameneront un service a arréter gafuser une intervention.

18 Crozier M., Friedberg E., 1981 (1977QF O G S dzNJ $éris, LeSSeuil.e a8 YS @
19 Goffman E., 1968 (196 siles Paris, Minuit
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l. Lesdéclencheusjuridiques

Le cadre juridiqgue peut étre explicitement ou implicitement mobilisé par le service pour
refuser ou arréter une intervention.

Parmi les actes ou les soins demandés par les personnes en sitdatf@ndicap et que les
SAAD refusent de réaliser au regard de la réglementation, les réponses aux questions ouvertes
du questionnairamettent en évidence cintypesR Q I NH sjnyidtoyes:

- les soins relevant des actes infirmiers, par exemptgorépardion des piluliers,
FRYAYAAOGANI A2y RQdzy GNIAGSYSYy(d FyGdASLALfSL
de nutrition, élimination des selles avec toechbu injection intrarectale, lavement
avec une préparation faite maison, towstvaginal».

- lesduréeRQAY G SNIBSYGA2Y ljdzh yS azyida LI & O2y F2N
exemple: «dzy S RSYI yRS RQAYGSNIBSYGA2Y wn KKHH

- £Sa GUNOKS&a YSyl3Is8NBaz ljd2yR StftSa Oz2yaia
exemple: «dans le cadre de la PCH nous sommes tenus de ne pas faire de taches
ménagere, du moins pas trop. Or beaucoup trop souvent, la demande prioritaire est le
ménage. S'il 'y a que du ménage dans la PCH, alors c'est impossible. Si c'est du payant
cela ne pose pade soucis.

- fQdziAtA&AlIGARZ2Y RS& FARSA KdzYFAySa LI NJ dzy S
exemple: «G NI} yalLR2 NIl RS fQSLI2dzaS RS f Qdzal ISNI L
«3F NRS RS& SyFlyiaa Sy, «léveladditBeddl8leRdz 0 SY STA

- les actes risquésu les situationglangeresespour les intervenants, par exemple
«transport d'une personne en fauteuil roulant dans le véhicule non adapté de la
salariée», «transfert seul a domicile alors que réalisée en doublon dartsuietisre
2G NBAARFAG a2yaiSdzaN 2dzalj dzQF f 2 N&

5Qdzy LIR2AYylG RS @dz2S 2dz2NARAIjdzS dzy aSNIBAOS |7\
Fdzi2NR&S | @lyd fF t2A NBEFGIADS L le-F‘elLJul aA
légitimement refuser une PNB 2 Yy S RSYFYyRFEYy(d dzyS LINBaGl 23/
3S23ANY LKAl dzS RQAYGSNBSYGA2Y Rdz aSNJZAc“)ScD | 2y
AYAaGAGdziA2y T LISdzi S3II2A SYSYy(d sOGNB dzyS NI Aazy

2ANCREA] Observatoire national des aides humaines (Handé®),(ikdzR S ampmghetnént a@i@ndcile des
personnes adultes en situation de handicap psychigu2016
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Il. Les déclencheurésau handicap de la persorn

Au NBE3FNR Rdz RNRAGSE dzy ONRGSENB fAS | dz NBETF
RSLISYRIYOSkKIFIYRAOFLI Said GNRLI AYLRZNILFYG 2dz GN
Ot Sz £S aSNWAOS R2A0 siNB Sy YSadzaNBusRS S (

ROAYGSNIBSYGA2Y LI dzZNNI A {

E Repeéresjuridiques

9y STFTFSG:Z tQFNIAOES mMm RS I OKINIGS RS
« Dans le respect des conditions particulieres de prise en charge et d'accompagn
prévues par la loinul ne peut faire I'objet d'une discrimination & raison de son orig
notamment ethnique ou sociale, de son apparence physique, de ses caractéri
génétiques, de son orientation sexuelle, de son handicap, de son age, de ses opi
convictions,notamment politiques ou religieuses, lors d'une prise en charge ou
accompagnement, social ou médisocial ».

[ QF NJIi A-Ddu$odd dé ha sBomwsnmation rappelle également que

« Il est interdit de refuser a un consommateur la vente d'un produiigrestation d'un
service, sauf motif légitime, et de subordonner la vente d'un produit a l'achat
guantité imposée ou a l'achat concomitant d'un autre produit ou d'un autre service
gue de subordonner la prestation d'un service a celle ditwe a&ervice ou a l'achat d'u
produit ».

Le code pénal indique que :

« Constitue une discrimination toute distinction opérée entre les personnes physi
raison de leur origine, de leur sexe, de leur situation de famille, de leur grossesse,
apparence physique, de leur patronyme, de leur lieu de résidence, de leur état de sz
leur handicap, de leurs caractéristiques génétiques, de YedigizNIB leur orientation ou
identité sexuelle, de leur age, de leurs opinions politiques, de |eivitéscsyndicales, d
leur appartenance ou de leur n@ppartenance, vraie ou supposée, a une ethnie,
nation, une race ou une religion déterminée.

Constitue également une discrimination toute distinction opérée entre les pers
morales a raison dkorigine, du sexe, de la situation de famille, de I'apparence phys
du patronyme, du lieu de résidence, de I'état de santé, du handicap, des caractéri
génétiques, desy dZzdzNde I'orientation ou identité sexuelle, de I'age, des opin
politiques, des activités syndicales, de I'appartenance ou de lappartenance, vraie o
supposee, a une ethnie, une nation, une race ou une religion déterminée des mem
de certains membres de ces personnes morales »-LLARTode Pénal).

« La discrimiation définie aux articles 22bet 2251-1, commise a I'égard d'une person
physique ou morale, est punie de trois ans d'emprisonnement et de 45 000 euros d'3
lorsqu'elle consiste :

™
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Mc ! NBFdzZASNJ f I F2dzNY A G dzNB-2 Ribody Pénak). tt
RA&LRaAlGA2yY yS aQl LY AljdzS LI a air fS§
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lorsqu'elles consistent en des opérations ayant pour objet la prévention et la couverture du
risque déces, des risques portant atteinte a l'intégphysique de la personne ou des
risques d'incapacité de travail ou d'invalidité » (L-32%u code Pénal).

'y NBTdzaz RQAYGSNBSYGA2Y TF2yRS &adzNJ dzy Y2GA T F
sur le plan civil que sur le plan pénal. Néanmoins, RS OA &A 2y RS NBFdza RQAY
pas étre discriminatoire si elle a pour objet de « protéger la personne » ou « de garantir sa
sécurité ». Aussi, un accompagnement inadapté pourrait passer pour dangereux. De méme,

dzy S RSYl YRS R QigghieSaEnBe/ldild sexiice $ig peut répondre car il ne
dispose pas du personnel suffisant pour y répondre, ne devrait pas constituer une forme de
discrimination.

& aQAafa NBTFdzal A S

(0p))

[ Q $afdjpar questionnaire demandalit dzE & S NIBA O
certains types de public
- Adultes polyhandicapés
- IRdzt 6Sa yQlelyid LIa RS O02YYdzyAOFGA2Y @SND
- Adultes avec troubles du comportement
- Enfants polyhandicapés
- 9YyTFlIyd yQlelyd LI & RS O2YYdzyAOF A2y @SND I
- Enfant avec des troubles du comportement

[ Q2 0 &S @8 dafegories, définies en concertation avec le Comité de pilotage, était
ROAY&aA&aldSNI adzNJ dzy S YLINPONISY RIS [jEdES  LUS NEL2AYO/UE AB N
type de difficulté (trouble du comportement, soins importants, absence de commumicat
GSNBItSod / S& GNRBAA RAYSyaAiazya az2yd GNBAa f2A
semblent le plus poser probléme au gard des enquétes pilotées par Handéou des
NEO2YYIlI YyRIA2ya RS tQlySay B RSauAylraGAzy RSa

PP-NY¥A fSa RAFFSNByOGa LlzmtAoa 1jdzS t£Sa aSNBAO
guestionnaire montrent que ce sont les enfants en situation de handicap, et tout
particulierement quand ils ont des troubles du comportement (et ou une absence de
commurication verbale), qui ont le moins de chance de trouver un SAAD qui accepterait de
les accompagner, et cque le servicelétiennet S [ I 6 St /I LIQI I YRS2 2dz Y3

Concernant spécifiqguement les enfants et adolescents (notamneeni présentant des
troublesdu spectre autistique quionstituaientie publicle plus représent® I ya f QS OKIF y (i A
Handéo confirmait déja ce probléme en 2634Ce refus peut étre lié a des maele
coopération particulies & devoir mettre en placdu fait de la complexité de la situation (et

que le service ne peut ou ne veut pas mettre en pldce)) QF 6 Sy 0S RS F2NXNI (A

2 Anaphore¢ Handeo, € LISOA FAOAGSa RS&a aSNWAOSa RQFARS t fF  LISN
handicap», 2009 ; AnaphoreHandeo €« QF A RS t R2 ROCGNFS$ yIiideLISB, & 2004z G A2y RS
22 Notamment, Accompagnement a la santé de la personne handicapée (28dijen des aidants (2014)
B[ Sa Sy¥lyida +GdSAylGa RQrdzirAayS Sid |dziNBa ¢9 5 NS LINE &
Angohore-1 | Y RS2 (¢ f QFARS £ R2YAOAES | dzZLINBa RQSy*Flyua Sy a
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dzy GSNNRAG2ANB 2dz fF RAFFAOAZE G§GS RS t QARSY(GATA

OIYVTFAYZI ROIFADOBINOSY Ft2dz 2dzNARAIj dzS LISdzi S3l

enfants/adolescents en situation de handicap et leurs familles a accéder aux diverses

prestations des SAAD auxquellds ont droit. En effet, des contradictions juridiques

existaEAntjus:que fin 2A015 entre § A o o

o[ S OFKASNI RSa OKINHSa RS QI ANBYSYU o0l dzA
distinguer majeur de minedp) et le CASF (7° du L312D3121, D3126) qui vise
explicitement les adultes handicapés.

o [ S RSONB G RI08lalnifart 1@ PAHKa@ ¥nfaRts (et donc aux aides humaines)
Si tQroaSyO0S RS OKFIy3aSYSyid Rdz Lzt A0 RQAYI

o[l t/1 ljdzA Sad dzyS FARS LJRdz2NJ f QSy Tyl SiG f
loisir, réalisationdetachd® 2 YSa il AljdzSaz SGO0d0v ljdzA yQSad LI :
j dzS t QF O02YLI IySYSyid t R2YAOAES RSa Sy¥FI yi:
aS 02y OS@2ANI dziNBYSyid 1jdzS§ 0O02YYS dzy NBf I A
parents.

Aveclaloidé QF RI LJilF GA2Y RS I a20AS0S | dz OASAtfAA
a étre harmonisées. Premiérement le 7° du L-318u CASF qui vise les structures qui
FOO2YLJ IySyid RS& LISNER2yySa Sy aiiddz dizy RS
aRdzt 1Sad 5S8SdzEASYSYSyids dzy mnc | SGS ONBS | F.
accompagnent les familles (dont un des enfants peut étre en situation de handicap).

Et2Ayld RS GAIAE YOS LRdzNJ S oSt /I LIQKI YR

IS& NI A& dz G (par quesHonriaifeBoyitienizgqué Bs services labellisgfusent
moins que les services non labelli®QA Yy § SNIBSY ANJ | dzZLINBa RSa LISt
handicap ayant des besoins spécifiq(@s% pour les SAAD labellisés contre 45% pour les

SAAD non labedigs). La différencentre ces deux types de service est de 20 paipesut
on en déduire que les services labellisés sont davantage en capacité de répondre aux
spécificités des personnes en situation de handizaku regard de cette spécificité des
besons, 2y LJSdzi FI A NXBle lab@lK B LI2 éoKagiRiBpad} deSitif sur la
capacité du service a interverst & mieux identifiesS & f A YA U S&. RQAY I SNBSYy

hy LIdZNNF AG S3IFESYSyd F2N¥NdzZ SNI f QK@ LR 1 KS &
/ | LJQ éol rnffoRtrent en mémetemps une tendance a davantage arréter leurs
interventions (quel que soit le publique les services non labellisé60 % des servicas
labellisés ayant répondu au questionnaire déclarent avoir arrété au moins| une
intervention contre 9 % des services non labellisés.

242 vous a nousg Observatoire national des aides humaines (Handéfgymation, handicap & domicile, 2016
25[QAYéQthOGA23{ EiD/,L{vARS HMH ITJN‘E(“)}:{%S dez(vzqzyvésNﬁi\Os LIN
LINELIZaSNJ $3FHESYSyu RSa FOuAgAuSa RS I NRS RQSyFlyua K
RQdzy S 2 TTNHE & LIg©AgEdde &Bvicés & laPadsbriid& | y A &
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ldz Y2YSyd RS f QI dziksdivEe carfdidas auliabeFROMIYYRRAY] d4Sde) €
AAldzZ 6A2yad RS KIFIYRAOIFL)I [[dzQAf & | OO02YLI Ay Sy
choisir entre les catégories suivantediandicap physige, auditif, visuel, mental,
LJA@ OKAljdzS 2dz LIR2f@KFIyYyRAOFILID /SNIlFIAya 3JSNBAO
situations. Cependantces services sontils 3SNA G 6f SYSy i Sy YSadzaNB
toutes ces problématique®] S FI A G RQSy Ba&iozNds Se8/iNds suk cerfaihdS O A | f
types de handicap (un ou deurg participeraitii pas davantage a réduire le nombre
RQFNNE G RQAAYUGSNBSYylGAz2Y

Des exigences supplémentaires pourraient étre demandées aux auditeurs ou dans le
questionnaireR Q I -dzél#ation sur la maniére dont les services indiquent les persopnes
Sy &aAlGdzZ A2y RS KFYRAOFL) ljdzQAf & | OO02VY|LI Ty S
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1.  Les déclencheurs liés a la relation

Au regard des morgraphies et du questionnaimeous pouvonyraissemblablement avancer

f QK& LJgue ks adprBlits dans les relations entre une personne en situation de handicap
60Stk2dz a2y LINBOKS FTARIYydG0 SO dzy aSNWAOS RQI
ROAYGSNIDSYGA2Y LR dzNJ) §j82 NBBYBREY @zyE RS OMRR Q§
de tension. Ces tensionspvent se cristalliser en crispation ou simplement marquer une
RAGSNEHSYOS ljdzad yid | dzE 2062500 A Fside IR Parstnde2 quiLd Iy S
peuvent elles mémes étreendétaH S SO £ S& o6SazAya ljdzh | dzNB
LI dzZNA RAAOA LI AYFANBS RS fI ab5tl 2dz RQI dziNBa LN

Ces crispationgui peuvent évoluer en disputesi en conflitsparticipent a expliquer le refus

des auxiliaires de vie sociale a intervenir chez certaines persdalgsermettent également

de comprendrdes demands du bénéficiaired change R Q A y (i S Ndd Bigh Haystilatégie

du service qui consiste simplementNaS Y LI | OSNJ f QAY G SNBSSyl yi Sy :
intervenant encore weutre».{ St 2y f QA YLR2 NI I y OS IpRubaloisQ&/airF SO0 A -
un roulement de 10 a 30 intervenants avant la situation de rutpure.

On voit & travers les monographigge S & Sy airz2ya LISdzdSy plusadn
moinsprofonde dansunnoR A 1= O0QS&G t RANB dzyS [ 6aSy
de mettre des mots pour parlefes événements passeés et auxquelssiEvices a domicile ont

été confrones, mais qui sont restés inexprimeés, voire hontguex exemple vécus comme
uNdaSYGAYSYy (il R®ANY2 YIS S WBENR dzSNJ OSGidS ARSS |
Lz aQ2LJIJ12aSNI £t al RANBOGAZ2Y R2y( f (situatient A G A |j d
deM RI'YS bA@G2y 0 2dz RS f QI dzedcompktdndes et ucondAdS |j dzA
dzy' S ONX & SaveRf OSS LIAI AS(LJIAIAdFSituation 8eyBFvany. I 2 2 dzS

Y NI O
RS

S
0S

Ces nondits NBadz G§Syd yz204FYYSyld RQdzy MAsREeSIN¥SYy (i R
O2YYdzyAOI A2y SYLI OK I éréneméene Soti 2oNpkodto§uél deDI18 NIi |- A
souffrance/ S A &2f SYSyd LISdzi s (i NB (studtibroda Fafd$naié QI dzE A
SALtSYSYil R S-avisdSsy direcRoltugtion d@iadlara Nivonou de Madame
Duboig2dz Rdz AaSNIWAOS RQIFARS S -RGIdSEDpaftedaidsy SYSy i
sociaux, médic@ociaux et sanitaiie (situation de monsieur Dupont)Plusieurs micro
SPSYSYSyida 2yid Lz I Ayaair Y Ndjodzsandr i felatiidehtle G A 2 v

f S &SNIA O risgue edt dabdzild cAdn Nimat de méance et de suspicioch 5 Qdzy S
part, cesnon-dits peuvent praluire un sentiment de manque d¢8 O2 y y I A &éoltg/ OS S i
5 &utre part,ils peuvent participea développer des théories du complfierception que

LISdzi +F @2ANJ f Qdzal ASN) Siik2dz £t S& FdzEAf Alok NBa R
perception que peut avoir le service Ads/is des partenaires et de la MDRdI théoriede la
manipulation (perception que peuent avoir les professionnels du service concernant le
O2YLRNILISYSYyd RS f Qdzal 3SND
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Et2Ayd RS GAIAE YOS LRdzNJ£S oSt /I LIQKI YR
[S NBFSNBYGASE [/ FLIQI I KKRA OLI# dNaNEE o itedTiede SO S A
RSYl YRSRROA NNF i SNIBSyYy | yid LI NI SESYLX So

Cesnon-dits LIS dz&Sy i REJY NITOAYWASING Sy LJX I OS RS
2G fQAYGSNBSYGA2y RIEIya £S R2YAOAES R

notamment étre vécue comme uneirtrusionnn Rl ya € QA y 4 R \YCbring a
souligne Perla Serfa@azon «<RI y& a2y R2YAOAE ST €t QKIFoAGFyd |
ROSESNDSNI dzy RNRAG RQdzAl 3SNJ &dzNJ dzy G SNNAG2
a2dz@SNIX AySiSs RS fF Rdz2NBS S&G RS I f£S3rtads
socialetRS f QKIF 6AGFyds Sy FFAG Fdzaaiar £S NBLINBE LN
ressentie comme une chute hors du champ social légitime, dans les marges de la>gdciété
AussicSG UGS AYyGaNHzaA2Yy LINRTSaaA2y RN dE | Ry a3 tdgasS 301z
L ASNBNJI |jdzQSt t S OaxBgénst A ¥ QKA RIHzZOKSSGRIBS & 14 Hid B NE 2 y
un lieu physique, mais aussi et surtout familial, social et rford& personne qui recoie
professionnekstlimitée dans seslemandes qui sontontraintesLJr NJ £ S OF RNB RQAY
Rdz aSNWAOS o6LI & RQIFOGS RS &a2Aya LI exdassBEeSYLXE So
OFRNB RS tF t/ 1 LI N SESYL} Svaw le {ddmar@de d&d | R NS
interventions (lorsRS  f QS @I f | dziiA 2y R $ela peubcargribugra fragitisid SESY
un accompagnement qui a des difficudt se stabiliser

/ SGGS AYONROIGA2Y Rdz LWzt AOX Rdz LINAGYS SO RS
LISNIY A & R Qamdznie NeBalenhdht Nel§ professionnels et les usagers a déployer des
dynamiques de «use». Notamment, la relation triangulaire (usager/aidants/professionnels)
O2YLX AljdzS fSa LlaairAoAftAidsSa RS O22NRAYyLFGAZ2Y S
desh Y F2NX I GA2ya LISdzi s (i NBagerjpasimgers Bk Hfor@deS YY Sy (i
SOKIFy3aSa (UNIyavYAauvs £Sa LINPFSaarzyySta olGNIy
(transmission pouvant étre percue comme une indiscrétion sur un événergénant

02y OSNY | yHiParfailledzsi | B S SO NI |j dzA LISdzi SEA &G SN Sy
aRS aSa o0Saz2Aiya S Itaes frgcheS impliGué que s feSonrpsizQ Sy
KIEI'YRAOI LISSE LldzA & & Sy §souhdrdtS LINJj YdRptiket EENIz0O S S § 0108 &
RS O2yFTARSY(GAItftAGS RSa RSOKIAYRIIESINI [f Bde 2MNIOaI I
perception qui peuvent amener, par la suite, a des situations conflictdelles

2 INPES, Recherche qualitative exploratoire Handiagapacitég I y i S Sié ! ARS LJ2dzNJ £ QI dzi 2
27 SerfatyGarzon PChez seif Sa ( SNNXR (i 2. PANEB ArmaRECoin(2ROB.(pB4Y A G S
28 Ennuyer B.Repenser le maintien a domicile. Enjeux, acteurs, organisafaris Dunod, 2006. p.20
2Hennion A, Vidah I 1 dzZSG t S® ORANIOS | yS SGKy23aNFLKAS RS I NBf
concilier protection et autonomie. CSl, MINE&isEch/Cerpe, 2012
30 INPES, Recherche qualitative exploratoire Handitagapacitég | y i S Sié ! ARS LJ2dzNJ £ QI dzi 2
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Au regard de cet ensemble de problématiquesQ ! yré&anmmande notamment la mise en

L  OS RQdzy a@2aisyYS RS O02YYdzyAOI A2y | RILIWGS L
de confiancé'® /S &deaisYS RS O2YYdzyAOlLiGAz2y yQSai
Y20 YYSYy(d f2NRIdzS | lisSpastedayigide vearb@hOedapedoahg SS vy Q
SELINAYS RATFAOAESYSylG &aSa o0Saziaya Sikz2dz lj dzQ¢
(stéréotypies, attitudes de repli,gomportementsproblemes», etc.).

On voit a travers les monographies, que ceitigoortance de la communication et de la
NEflGA2Y 0S02dziSE SYLI GKASET 0ASY@SAttl yoSs C
OGNl yagSNEITS £ fQSyaSyofS RS&a OIFidS3I2NARSa RS
elle va prendre des teinte différentes en fonction de la situation, et les réponses

RQIFI O02YLI IySYSyl aQAYaONANRY(d RIFIyad RSa LINRO
RQSO2dzi S L}2dzNJ dzyS LISNR2YYS Sy &aAaiddz A2y RS K
une personne aveune déficience visuelle qw ne peut pas voir les expressions sur le visage.

t 2dzNIFyd RIEya €Sa RSdzE &Adidz u)\Z)/aZ t Q$O£dzuS
ARSSS 2y L)Sdzi NBLINBYRNB f I ySOSaaAaiasSs RIya
F LILINA G2 A&aSYSY(d NBOALINERIdzZS f2y3 S QedReSINEAaAT
notamment dl aux angoisses que procure souvent le contact des autres, aux personnes
FGiSAyiSa RS YIflIRASE L&eOKAI dzSaampdtémeritsQS E A &
gualifiés de bizarres, voire agressifs (notamment alcoolisation fréquente).

al tANB I YAAS Sy LI I OS RQdzg¢stensioasipéuvesestrS O2 Y'Y
complexes lorsquela personne rejetteune prestation, prend des risquespike se met en

danger. En effet, les personnes en situation de handicaz ontO2 YY S y QAaY LJ2 NIi S
possibilité de prendre des risques ou de refuser une prestation. Cela peut aussi bien porter
ddzNJ £ S OK2AE RQdzy @s i SYS ydde pagfidipedidi adtikkéPuel2 dzNJ
le choix de ne pas se laver, de refuser de se nourrir ou de refuser de prendre un traitement,

etc. Ce refus ou cette prise de risque peut porter sur un aspacsur la totalitéde la

prestation, étre limité dans le tempsu ne pas correspondre aux valeurs des professionnels.

Pour répondre aces situations, parfoiccomplexes, une réflexion éthique pourra étre
envisagee afin de trouver des solutions considérégsstes » dans une situation donnée a un

moment donné.

Les nonographies montrent que cestsations de risques ou de regpeuvent résulter de
problématiques différentes
- La demande de la personne est irréalidtes attentes de la personne ne reposent pas
YySOSaalANBYSyYy (G &dzNJ dzyS o6l aS:NBFfAAaGS S" L.
- [ S aSNBAOS yQl LJa £S5S38 NB&aaz2dzNDSa ysSOSa:
personne.La limite des ressources humain@s interne ou en gterne), matérielles
et financiéres contraint les possibilités du service
- La personnese met en dangerelleméme ou son entourageSi chaque personne

accompagnée a le droit de prendre des risques, le service a un devoir de garantir le

31 Anesm, accompagnement a la santé de la personne handicapé. 2013
32 ANCREA] Observatoire national des aides humaines (Handé6)i dzZRS & dzNJ f QF 002 Y LJ Iy SYSy
personnes adultes en situation de handicap psychigu2016
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droit a la sécuritéindividuelle et collective, notamment, par la formalisation du
reglement de fonctionnement. Cette prise de risque peut porter sur la personne
FOO2YLI) Iy SS 2dz a2y Syid2dzN} 3S SiG LISdzi s i NX
place du point de vue de la persoe, des autres personnes accompagnées (lors
RQFGStASNE O2ft SOGAFA LI NI SESYLX S 2dz RS 3
professionnels

V. Lesdéclencheusfinanciers

E Une tarification trop faible

Le rpport Piveteau indiguegue le manque de moyeoctroyés a une structure medice

socialeLJS dzi s G NB dzyS OF dzaS RS NRIF cieci RROUr apal Y LI 3y S
f QSidzRS RS O2HiUG NBFfAASS LIN IFYRS2 6Sy NB
recommandait un tarifentre 22,40 euros et 24,48%. Cependant, prés de la moitié des
départements ont un tarif PCH maximum en dessous de c&igs départements peuvent
FONRGSNI SYyiNB wmp aSNIBAOSE O60USNNRG2ANB RS
RQIFOO2YLI Iy 3VIYH® #d eRgY f QFINBYSyYy(lH 2dz t QI dzi 2
personnes en situation de handicap. A partirfdd@nd2 Q& 02 LIS 2 yquel98wiai Sad A
95% de ces services ont un tarif en dessous de 22,40 euros (6000 a 6300 stfr 6500)

On peut égalemensouligner que seulement 17% des départements indiquent tarifer au

moins un service conventionné #uS & a4 dza RS H p ¥ PdeNEes dépademénd,K S dzNB
OS GINART yS O2yOSNYyS Sy 3IASYSNIf 1jdzQdzy 2dz RSd
bas)./ St NBOGASYy(d t RANB jdzS &adzNJ £t S& cpnn aSNE
L2 dz@F yG | O02YLI Ay SN RS& LISNE2yySa Sy aAiiddz i
bénéficie de ce traitement de plus de 25 eurd3e tarif peut étre nécessaire pour
accompa@ner des situations complexes (autisme avec troubles associés, certaines formes de
polyhandicap, handicap raretc.).

Ce manque de moyepeut traduire des difficultés former des professionnels ousoir des
professionnels qualifiés (certains serviée® I A RS S RQI 002 YatypiqugsS Y Sy (i
emploient par exemple des éducateurs ousdafirmiers pour accompagner des personnes
autistes ou avec un handicap rare. Cependant, ils expliquent que le tarif PCH octroyé par le

/| 2yaSAft 5SLI NBESSIY Sattédr tlu cgi® 8ei des professionneBans le
guestionnaire, plusieurs verbatims vont dans ce sens

33 piveteau D.« Zéro sans solution » : Le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour les
personnes en situation de handicappeur leurs prochesTome k RAPPORTLO juin 2014. p.14
34 Handéo, Services a la personne en situation de handigapls colt® octobre 2013.
BhoaSNBIFIG2ANBE ylLiA2ylFf RSa FARSA KdzYFAyS o1 yRS20% 1
(PCH) volet aides humaines, Diversité des tarifs pour les services prestataires, Baromeétre thématique n°1, janvier
2016.
Bwww.handeoscopefb t 2 NI Af 6506 RQAYTF2NNIGAZ2Y S infRrd&iank) 2 NI G A 2
adzNJ f Q2FFNB £ R2YAOAT S RAALRYAOGES adzNJ £ S& GSNNRG2ANBA
hoadSNBIFG2ANB ylFraA2ylt RSa&a FARSa KdzYFAyS ol FyRS203% | F
(PCH) volet aides humaines, Diversité deifs pour les services prestataires, Baromeétre thématique n°1, janvier
2016.
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- «ily atrop peu de personnels formés pour aider des personnes en situation handicap,
surtout lorsque c'est un handicap mental

- «lasensibilisation et la formation du personnel sessentielles

~

Ce manque de moyen limite également la m&se placeR Qdzy Sy Ol RNBRI¥S Y i I R
NBdzyA2yad RQSIdzZA LIS RS adeyiKsasSs RQIFYSEA2NI (A

- «la concertaton avec les salariés pour avoir une approche coordonnée au domicile, et
développer les liens avec les partenaires pour mieux "préparer” les auxiliaires>de vie

[ Q! v S& Y RRQY R kd tdpdztiebrégularité en fonction du type de réunion pour les
SAAPRE:

- 45% dest SNIDA OS & RQI AdRtSn placeRIBsYein@sideaSsmissBiis U
oralesau moins une fois par semain@écisant qui intervient, ou, et quand

- 69%desi SNIIA OSa RQI Ael 8n placedr tains (hg biSpans&naiie
des temps ddransmissions écritesprécisant qui intervient, ou, et quand (par
exemple: cahier de liaison)

- 15%desi SNIDA OSa ROFARSI te IRRHYAEDGNMiAS deSylvi LI | OS
individuel des bénéficiaireE  Q¥pBeddes réunions coll¢iwes incluant des
LINEPFSaarzyySfta RQSYyOFRNBYSyil Si RSa Ayl
SOKFY3ISNJ adzNJ £ QF O02YLJ) Iy SYSyiG RSa dzal 3S!

- 17%dest SNIDA OS & ROFQARSI t2eéREREERINMNINE ROSOKI y =
interprofessionnelsi QA v 8 @NASD HdF/US RSY I NOKS RQI,YSE A 2N
telsque ded NR dzLJSa RQlIylFf&aS RS f1 LINY GAljdzS 6
service), de réunions cliniques (avec un psychologue du service3,gdeupes
RQSOKIFy3aSa adzNJ f S& LINHed feljnduts dédiedsl ik S 4 & A 2
recommandations de bonnes pratiques professionnelles

- 46%dest SNIDA OSa R QnetteRt8n placeRZ2AVAID AR (Bdzy SdesF 2 A & L.
réunions de serviceh y Of dzI yi f QSyaSyoeftS RS& LINRTFTS3
fonctionnementRdz a SNIWAOS S S OFRNB RS fQAy(SH
ces réunions peuvent étre les missions du service, le suivi des interventions par un
LINEFSaarAz2yySt RQSYyOFRNBYSyasz I GNIFyava
des droits et devoirdes usagers et des professionnei).

38 ANESM, Enquvéte nationale relative aux praEiques (,:opcourantva la bientvraitancAe dans les services intervenant
I dzZLINBF & RQdzy LJdz0 $, Vdlet 1, jRd20i4S + R2YAOAf S
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Cemanque de moyerpeut également traduire des difficultés a limiter tiern-over ou le

départ des aides a domicile de la structure (un service a domicile a notamment expliqué que

deux de ses auxiliaires de vie avaient démissionné pour partir avec un client et travailler en
SYLX 2A RANBOUG FTFTAY RQIF@G2ANE y20F YYSYyGs dzy YS

E Une solvabilisation trop faible

La contrainte financiere peut également prendre une autre foghétre liée au manque de
az2ft g 6 At A a%k:absehee deRPEH, ftaff hokaiReSPCH trop faible, non renouvellement
de la PCH ou des autres aidiesincieres.

- «[ S&4 NBFfdza azyd az2dSyia tAsa t tF GFNARFAO
une prise en charge qualitative et souvent bien compliguée

- «Notre probleme étant le tarif (vente a perte), ce guiccasionné deux refus dans
'année».

39 Anaeai ¢ Observatoire national des aides humaines (Handé®),(kdzRS & dzNJ £ QF 002 YLJ Iy SYSy
personnes adultes en situation de handicap psychigu2016
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V. Les déclencheurés au manque de partenaires

En France, contrairement au secteur des personnes agées ou la problématique de la
coordination apparait des les années 30, dans le secteur des personnes handiedieées,
commence a prendre forme dans les années 70 pour les enfants et les années 2000 pour les
adultes?0

Pour ces deux secteurg, $ystéme institutionnel organisant le parcours des persorites
«vulnérables» est caractérisé par une multitude de digitifs sociaux, meédiceociaux,

sanitaires et de de droit commun, et un éclatement de décideurs et financeurs (Etat/ARS,
Assurance maladie, CNSA, CNAV, Conseils départementaux, CAF, mutuelles, etc.). Ce systeme
S&adG O02YLX SEATAS LI &cbuRrd ertanbdldispositNSetiaidés Qddiales, pad2 dzNJ
le flou réglementaire des missions des structutaspluralité des montages financiees le
cloisonnement qupeut exister entre le social, le médisocial et le sanitaire

I OSt I aQl e #diftkaerBiel datfe |e% peistinde¥ agées et les personnes en situation

de handicap La catégorisation des personnes agéefependantes> en opposition aux

personnes handicapées de moins de 60 ans est considéré comme unifueope’’® /-QS & (
aRANES |j dzS fuapeyde payghtun doric&pt qui leur est propre pour désigner des
FOGA2Y & Llzof AljdzSa ALISOATAILdzZSYSYyd t RSaAGAY!L GA
Le criterestructurantS & G Y2 Ay a OSft dzi R Stre preshind §ue detuirdS i |j dzQ
durée des besoins en soins et en atéle

[ S& LIl e&a O02YYS QI ffSYlF3ayS 2dz f Q9aLJ IYyS yQ2y
I dzE LINB&aidl GA2ya RS &SNIA O Sawonbniie qui ézd @ridléyEe O0QS &
LI NJ £f QAYGSNYSRALFANBE RQdzy F2NXNdzZf I ANBE dzyAlj dzS o
incapacité physique, mentale, psychique, cognitive ou sensorielle et les ainés en perte
RQI dzii 23y 2 YA S

[ 2NBlj dzQA f S EA &G SOAdzyy OO\PsEnigenBH dBySWESSMais feStietdzA

LI N SESYLX S RS cp lya 002YYS LlR2dzNJ £t Q! y3t Sis
LISdzi S3FESYSyd ORA G Slédendadicetiveigele (Kaigo Hokar) grendzdd y O S
charge les personnes agées de plus der)

/'S ONRGSNBE RQN3IS sfusturgruné pblitiquedtifidrentiéledzddtrhirdnient y (i
a la France. En Angleterre, le texte deQare Standard A@00Oprécise que les personnes
agées, les personnes atteintes de maladies chroniques et les personnes handicapées sont

40Bloch MA., Hénaut L., Sarda<C) Gand S., ka coordination dans le champ sanitaire etdie®-social. Enjeux
organisationnels et dynamiques professionnebe&tude réalisée pour la Fondation Paul Bennetot par le Centre

de Gestion Scientifique de Mines ParisTech. 2011

41 Henrard 4C, "Handicap, dépendance, perte d'autonomie : du flou desequs@ux catégorisations sociales de

politiques publiques", Sciences et actions sociales, N°3. 2016

2 po9{ad® wS@dzS RS tAGGSNI GdzZNB adzNJ f Sa RA&aLIRaAGATA RQI
accompagnement pour les actes essentiels d@daquotidienne dont les soins infirmiers et le soutien a la vie

sociale. 2010

43 France Stratégie, Gouvernance et organisation des services a la personne en Europe, 2014
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prises en charge par les mémes services a domicile, sans distinction selon leur pathologle ou

leur niveau de dépendance. En Belgique, ce 08tda YsYS&a GSEGSa RS t2A
services pour les personnes agées, handicapées ou personnes souffrant de maladies
OKNRYyAljdzSa 00ASYy 1jdzS RSa RAalGAyOGA2ya SEA&GS
coordination).**

Danscecontexteyy S LI NI AS RSa Y2y 23INILIKASE Y2YGNB |c
FNNE G RQAYUGSNBSylAz2y Said tQlroaSyoS 2dz €S Yl
f QSRAzOF GA2Y YIGA2y S LJ2dzNJ f S asockyxEtlsahitede Sy & A
et également des tutelles» (Conseils départementaux et Agences Régionales de Santé).

Les relations entre les services a domicile et les associations locales représentant les
personnes en situation de handicap et lsproches aidansz Yy Q 2 Y (abotdes daisu S

OSGGS SidzRSE YIAa fSdzNJ NbES LJ2dzNJ £ Sa aAaddz GA
un élément a approfondir.

Le schéma alessous présente les principaux acteurs du champ du handicap dans le secteur
du domctileen France

“I'bo9{ad wS@dzS RS fAGHSNI GdzNB & dzNJ t SpersoRresindi®ssitant hif & R QI
accompagnement pour les actes essentiels de la vie quotidienne dont les soins infirmiers et le soutien a la vie
sociale. 2010
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Structures sociales et médico-sociales

ESAT, MAS, FAM, accueils temporaires, SAVS,
SAMSAH, SSIAD SSIAD, CHRS, CSAPA, CAARUD,
services mettant en ceuvre des mesures de protec-
tion juridique.

Centres ressources (cérébrol-lésées, autismes, han-
dicap psychique, multihandicap, handicap rare)
IME, SESSAD, CMPP, CAMSP, Accueils temporaires,
services de protection de I'Enfance (par exemple

N

AEMO).
tha, logements-foyers, Ehpad.

P

Institutionnels - niveaux national et local
(information, orientation évaluation
et financement)

ARS, Conseil départemental, MDPH ou MDA,
équipe médico-sociale de I’APA, Clic, CCAS ou
CIAS,

ASE, PMI, CAF, Education nationale,

assistants sociaux de secteurs ou de I'hopital,
mutuelles, assurances,

caisses de retraite (CARSAT, MSA, RS, etc.)

Fédérations et associations
du secteur médico-social et sanitaire

(incluant le domicile)

FEHAP, FHF, UNIOPSS, APF, Croix rouge
frangaise, etc.

OPERATEURS

DU SANITAIRE
£T DU MEDICO-SOCIAL

-~

Associations représentantes des personnes
en situation de handicap et leurs proches

Dispositifs d'aide aux aidants

Plateformes d’accompagnement et répit, séjours,
vacances, activités sociales, culturelles, de loisirs,
rencontres entre aidants, formations, etc.

Accueillants familiaux J

ey S 1 a

P p prescrire, ¢ -

ler ou aider a l'acquisition et I'utilisation
d’une aide technique.

* Dispositifs relatifs aux aménagements du
domicile et aux habitats collectifs

* Services aidant a la mobilité a I'extérieur

du domicile

Intervenants a domicile

Structures et professionnels sanitaires

Salariés du particulier employeur,

Centres de références, réseaux de santé, CSI, hépital, HAD,
équipes mobiles, services d'urgence, libéraux (médecins

HANDEO, UNAF, FEGAPEI, FFAIMCUNAFTC, APF,
UNAPEI, Trisomie 21 France, FISAF, FAF, UNAFAM,
ARGOS2001, AFSEP, Groupe Polyhandicap France,

salariés d'organismes

Gestionnaires

Huntington, AFM, Collectif Handicap Rare,

\chnque, cérébrolésés et surdités.

généralistes, oncologues, neurologues, psychiatres, kiné-
sithérapeutes, etc.), centres de santé médicaux ou poly-
valents, services et unités de soins spécialisés (soins de
suite, de réadaptation, unités de santé mentale, d'accueil
et soins des patients sourds et malentendants en langue
des signes, services d’oncologie), CMP, centres ressources A\
autismes, multi-handicap, handicap rare, handicap psy-

Association Frangaise des Aidants, les Papillons de
Charcot et de |'association Prader-Willi, Autisme
France, Césame Autisme, CLAPEHA, GEM (handicap
psychique ou cérébrolésées), poles ressources Handeo.

de services a domicile

Associations, entreprises, organismes
publics.

-
/ Acteurs de la formation

Dispositifs s'adressant :

I A toute personne en situation de handicap

I Aux majeurs en situation de handicap

I Aux mineurs en situation de handicap

I Aux personnes vieillissantes en situation de handicap

Source¥ { OKS Y

OPCA / Certificateurs / Organismes
de formation

DGEFP / Conseil régional / DIRECCTE /

=
~
Certificateurs
Afnor, SGS, Bureau veritas, Handéo
Labels : Cap’Handéo
e P

NEFfAAS

Fédérations et unions du domicile : UNADMR,
Adessadomicile, UNA, FNAAFP-CSF, FNSP,
Synerpa Domicile, UNCCAS, Coorace, Familles
Rurales, Synerpa Domicile, FEPEM.

Réseaux du domicile : Advitam, Vitalliance,
Adap, Domus VI, Age d’or, A2domicile, etc.

12 janvier 2016

LI NJ f QhoaSNBIF 02ANBS yIFdA2yl f

(en Ligne http://www.ressourcespro-sap.entreprises.gouv.fr/document/acteuds-champdu-handicap)



Cette distancales partenairepeut venir du service qui ne les sollicite pas ou du partenaire
qui ne répond pas a cette sollicitatiod.t £ S S&ad RQldzil yid L) dza SEI OS
a2ttt A0OAGS RIya f ScritQeeR gikatidk GelZZomnairiet dadzanipar?2 y
exemplef  GadiBes U
- «dont la complexité de la prise en charge génére pour les personnes concernées des
ruptures de parcours : des retours en famille non souhaités et non prépareés, des
SEOf dzaAz2ya RQSGLlO6f A& aéwSissénentRSa NBTFdza RQl
-Si Rrya fSaldsStftsSa ftQAYISANRGST I aSOdzNg
en cause>™.

Ce double isolement (de la personne en situation de handicap et, le cas échéant, de son proche
FARFY (G SG Rdz &briidEgnensnt #iomikild)Rasticigeé créefuin contexte qui
prédispose a des situatio®®Ql NNk G & [ 2NEIjdzS fI fA3IyS RS NHzLJ
renforcerf S aSYGAYSYyld RQSOKSO Rdz aSNWAOS Si RQIOGI

Pour réduire les risquede ruptureliés a des situations délicates (situation de blocage

L2 dz@ yG SYGNI nySNI f I tMihavs éppigeménikshofesRidandslf | y R
échec des actions correctives mises en plate), le P6le Ressources LocaHandrome

Ardéde Services a notamment mis en place une procédure de médiation en partenariat

avecle Conseil DépartementaElle se décline erinqphases

- Laprise deconnaissanceée la demandeavec le cadre référent du servifde 2h a4h)
gui donnera lieu aune fiche anonyme précisant le contexte de la situation, les
difficultés particuliéres, le public concerné, les démarches déja entreprises et les
attentes du service concernant cette médiation.

- [QFrylrfteasS RS fI aAldzr GA2Y | @iG@enire@$S4hR SY o f S
j dzZA R2YYSNI fASdz £t dzy RAIFIYy23GA0 F2NXNI A3
vue pour comprendre les difficultés et points de blocages, évaluer le degré de
souffrance, rechercher des leviers existantiexsortie de crise>  YS & dzZNBE NJ f QA y
faire ou refaire des liens avec des professionnels référents et/ou spécialisés.

- [ QStEF02NIGA2Y RQdzy .LX Yy RQIOGAZ2Y OSYDANRY

[ S &adzA@As 1 YSUK2R2ft23AS S tQ2NBlIyAal G
RQI OG A 2 yén fongtibr\ik la sitiiafon)

- [ QSO fRGAG ANB/a dzAf GFGa FGdSAyda LIN €S aSND,
préconisations (environs 2h).

SrLw/ P [1'Lw9 bc 5D/ {k{50.k /b{!kHnAnMOKOYyM Rdz HH Yy2@SYq
procédurede prise en compte des situations individuelles critiques de personnes handicapées enfants et adultes
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b2dza OSNNRByYyA [[dzS fF LINBOfSYIFGALdzS RS NBFdza R
j dzQSt S aQSy RAA&AGAYIdzS S BdsdorséfGeyicésipratiqtes darsS dzE R
le parcours de vie des personnes en situatienhdndicap etle leur proche aidantpouvant

teinter différemment les dynamiquede ruptures (des séparations brutales), de bifurcations

0RSa OKIy3aSYSyida t tQA&aadzS LI NIASEESYSYyd AYL
état a un autre’®. Au nivvau national, cela donne lieu a deux types de recommandations

- 9y OlFa RS NBFdzazx fQ!'ySay NBO2YYlFIYRS RS |
NE2NASYyGl GA2ya S@SyiadzStftSa jdzQAf LISdzi  LIN
avec lesquels il est en liéh. Dans ce sens, il peut déterminer les criteres de
réorientation et, le cas échéant, anticiper et expliciter les limites de la prise en
charg¢®® [ 2 NERIjdzS t+ RSYFIYRS yS aQAyaONRG LI a
grace a sa connaissance des acteet des structures de son territoire, doit aider la
LISNBE2YYS t GNRBAzISN) RSa azfdziazya FtadSNYLF
plus étroitement possible aux décisions a prefiré OS GAGNB =T f QS 6
service peut prendre contacavec la MDPH ou les services sociaux du conseil
départemental.

- [ 2NA RS& AYUSNNMHzLIGA2ya RQIFOO2YLI AySYSyid 2
ROQ2NBIYA&SN dzyS NBYyO2yuNB | SO I LISNRER2YY
et son représentant légal $e conséquences sur les projets personnalisés ; de
NEOKSNOKSNI £t Sa azftdzianzya FfaGSNYFGAD
O2YLINBKSyaAzy RS I LISNER2YYS T RQI A
NEOKSNIODKS RS & s dindigl re8sdare® S £ Q2 NA

LJ2 3

Sa
RSNJ f I

46 Bessin M, Bidart C, Grossetti M (diB)urcations. Les sciences sociales face aux ruptures et a I'événément
Découverte, coll. « recherches », 201

1 ySayYs 9t 062Nl dA2y I NBRFOGAZ2Y SiG | yAVYiDéns 2010 R8 LINR 2SI
40

®) yEaYs [QFOO2YLI IySYySyd RSA LISNE2yySa FGdSAydsS RO
établissement médicaocial, 2009 p.12

49 Anesm, ¢s attentes de la personne et le projet personnalisé, 2008 p.26

50 Anesm, les attentes de la personne et le projet personnalisé, 2008-p.29 T S ! ySayYsz f QI 002
RS&4 LISNE2YyYySa FGGSAYyiSa RQdzyS YI t I RA Scobogal 2AOKISEEY S NI 2 dz
17
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l. La participation de la personne en situation de handicap

Pour les situations de refulg trés grande majorité des SBAprés de 80%)abellisé ou non
déclare associer la personne qui les sollicite, a la décision dasiefervenir.Cependant
cette participation a la décisiopeut prendre plusieurs formes.

En démocratie de la santé, il existe plusieurs échelles de participation de la personne qui
comprend troi§! a huit degré® selon le modele mobilisé. En général lagpbas est celui de

f QAYF2NXYI GA2Yy Sconstiucion Qéf lazdécision azibutes tes énpes. Selon

f QSOKSttS I L)dza aAvYLXS O6G4NBAA RS3INBA RS |
RQAYLI AljdzSNI £ $& LISNE 2y yoélaus Sothesaiblansa ldidecsign RS K |
RS NX T dza: inrfodnatiRrf) cohtBidation et codécision

hy LISdzi T A N pafti@les@aviged mdttént elj plz@e des outils qui permettent

I dzE 6 SYSTAOAI ANS &ambnths (i RBaMBEIE HéeiGh (documents
présentant le fonctionnement du service) ok moment» de la décision.

E En amont de la décision
[ S LIN22S{i RS aSNWAOS:I S NBEIAESYSYyd RS&nsit2y Ol A
des outils servard argument let justifier unedécisionde refus(par exemple, si le service ne
RAaLRasS LI RS4 SljdzALISYSyia ysSOSaalANBa 2dz
suffisanment formé).

[ 2NEIjdzS S ASNBAOS I 0O02YYSyOS t YSinkett Sy LI
contrat de prestation peut également étre un outil de justification.

Et2AYyd RS QOAIAf I Wabo LI2dzNJ £ S fFo6St /| LIQ

[ S& NBadzZ G4l da RS fQS)/deZ§u LI NJ ljdzZSadA2yyl A
déclare ne pas avoir formalisé leudsNRA G 8 NBa RS NBFdza RIya dzy R
L& RS R)\TTsNszos y2ilo0fS SyiNB fSa |aSNDA

services. ceeléééyos RS RAFTFSNBYOS LISdzi y2il YYS
ROQSEAISYOS RIya S NBFSNBYGASt /1 LQIFHYRS2

w

| 2y GNI ANBYSyi(d FdzE ONRGSNBA RS NBTdza> |[fS&a N
des services font déjafigurer BB Y2 0 A Fa& RQIF NNb (0 (pRi$ o 20%D S NIi | A
[ QSYylidzs 0 S y S LIS NFsSacunehtsisonRBilisés unijgdemdd dans (ne

logique <R QA Y T 2N 2 dzonBFDAM (& f Q2 0 2 S «donzbdatig» @y T R Q¢
bénéficiaires et éventuellement de décision partagéeodécision) LIF NJ £ QA Yy I SNY SF
RQdzy 3INEP dzZLIS RQSE LIND dcansdll yesla vilzgocidilarSraupemznt| y | A NB
Local d'Usagers de Persom®n Situation de Handicap (GLWp®tc.

51 Fourniau M., Transparence des decisions et participation des citoy€ashniques, territoires et sociétés.

1996, n°31. pp 47

52Sherry R. Arnstein, A Ladder of Citizen Participation, Journal of the American Institute of Planners, vol. 35, no
4, 1969, pp. 2124,
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E Lesacteurs impliqués pour prendre la décision

Les décisions sont le plus souvent psiske maniére collective avec plusieurs acteurs
professionnels

- La derniere fois que le service a été amené a arréter une interventans ks trois
quarts des SAAByant réporu avoir au moins un arrét en 201/&s auxiliaires de vie
d20AFES LI NIOIAOALISYG t dzyS NBdzyA2y Ay SNYS
est discutée.De méme, ils ont participé a une réunion de coordination avec des

- A 4 LA ~

partenaires afin ddJNS Y RNBE OS{iiGS RSOAaAz2y LIRdzNJ fSa i

- La derniére fois que le service a été amené a arréter une intervention, une médiation
a été recherchée pour les deux tiers des services. Les acteurs sollicités en priorité sont
la MDPH ou les stotures médicesociales. Les services déclarent plus rarement
solliciter les professionnels de santé ou les mandataires judiciaires.

Cepenant, dans la majorité des SAARbgllisés ou non), les personnes en situation de
handicap ne semblent pas participmux réunions internesotlpdzSa 6 A 2y RS f QF NN&

Part des personnes handicapées
associées a la derniere réuion ou la
guestion de l'arret d'intervention a été
discutée pour les services ayant
repondu avoir arrété au moins une 8

La personne en situation de handicap est associée a la réunion

La personne en situation de handicap n'est pas associée a la réunion

43%
57%
-

Source EnquéteémiCté 2016¢ base: 106

9y 2dziN3zX Sy GNBa 3INIYRS YI22NRAGST t£Sa {!!5
représentative des usagers avant de prendre lad&gsi RQI NNE G SNJ £ SdzNE Ay i
bénéficiaireo 0QSaiG S OFa RS odn 22 RSa {!'!'5 Felyd N

E Au moment de la décision

[ 2NBljdzQAEf @& | dzyS RSOAaA2y RS NBTdzaz fSa NBL
des SAAD interrogés informent les personnes qui les sollicitent de leur décision de ne pas
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intervenir, en communiquant leur décision par divers moyens de commiimigaecrite ou
orale: courrier, téléphone, email.

Cependantla décision peut également étre communiquée directement a la personne lors de

fl GAAAGS t R2YAOAETS @GAalyld t SOFfdz2SNI al RSY
f Q20 2 S INNRAGBA j@2AdzF2NXIfAaS fF RSOAaAz2y 02YYdz
RS @dzS RSa Y2RIfAGSE LR dzNJ AYF2NYSNI £ S& LISNA 2
de différence significative enties servicetabellisés etes serviceson labellgés.

Et2Ayd0 RS QAIAf I KWatBo LI2dzNJ £ S oSt /I LIQ

vdzt yR f I RSOAaAA2Y RQFENNBGSNI £ Sa AyidSNOBSyii?
R2YyYySyidG dzy RSfFA RS LINBI@AAZ ljdzA LISdzi s 0 NEF
autre.

LedélaidlINBF @A & yS FEFEAG LI a fQ2o2
LISNYSGGNB L f Qdzal ISNJ RQI @2 A NJ f
son maintien a domicile.

RQdzy S NXB3If

S
S GSyLkal RS N

hy LSdzi aS R é YIYRSNJ &A dzy neRdpried suffisah@,dey S & S
AYOSNBESYSYyi(iz aa dzy RSt FA &dzLJISNRA SdzNJ £ RSdzE Y
recherche activement une autre solution

Les délais les plus fréequemment pratiqués par les SAAD lors de la derniére interyention
arrétéesontR Qdzy S RdzZNBS O2YLINAAS SyiNB dzyS &SYlIAY
concerns), et entre un mois et deux mois (pour pres de la moitié des SAAD cosgerné

Actuellement, le référentiel du label ne comporte aucune exigence spécifique sur lg délai
RS LINBlI@Aa @yl | NNkG RSa AYGSNBSyaGp22yas
LISNIAYSYld RS ft QAYAONANS®

E Aprésla décision

Quand ils ne sont pas en cap&it RQA Yy i SNBSSy )\ NE f I- 0 NB a
LISNB2YYySa @SNBR dzy | dziNBS &aSNIAO RQI
guestionnaire).

[ 2NAff dzQ2y G O02YYSYyOS dzy | O02YLI IAYySYSyilisz YIAa
de la grsonne, les trois quarts des SAAD (labellisé ou non) orientent le bénéficiaire vers un
autre SAAD.

AN YRS
R £

U))

A

Et2Ayd RS GAIAf I a@bo LI2dzNJ £ S I 0St /I-IFQ
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[ S ¢ RS@P2ANI n RS O2yUAYydzAGS RQAYUGSNBISYy (A2
réglementaires :
- [ S 3SaidA2yylANB Rdz aSNBAOS RQFARS S RQl C
fS NBIAYS RS ftQldzi2aNRaldAz2y ¢ Said NBagLRyal
Y2RIFIfAGSa RQ2NHIyAal A2y Si RS ORBORRY I (A2
mais rieny €3t précisé concernant la « continuité » des interventions.
- [ S 3ISaGA2YYIANB Rdz aSNBAOS t I LISNBR2YYS
assure la continuité des interventions et la coordination (Arrété du 26 décembre 2011
fixani £ S OF KASNJ RSa OKI NEbcde diNdaAitiz Cépentla@tl|idNIi A O f
y2i0A2y RS T O2yliAydzAGS n yQSaid LI & SyliSyRd
a0 NHzOGdzNBaAx YIFA&a RIE@GFryGar3asS Sy OFra Re@l 0aSy(
RSONB(G RQILILIX AOFIGA2Y RS tF f2A ! {+£ T NBfIFGA
Si RQIFOO2YLI AySYSyild t R2YAOAES SG Y2RAFAL Y
consacre une partie a la continuité (point 5.3) qui porte égaletnsanles problématiques
de remplacement des intervenants.
Pour les services certifies et appliguaatdorme NF X5056 (version mai 2008)l est
précisé que le service doit effectuer et préparer les formalités liees a la fin [de
f QA Yy 0 S>NEepabanirizn/est précisé quant a leur modalité.
La «continuitén ROAYGISNBSYyGA2y Sai LINR Yy OA L £ SYS
fonctionnement du service et moins par rapport au parcours de la personne. |Pour
réintroduire cette dimensiongl référentiel de labelation/ | LIQ | IpoliRaf &oporter
RSa SEA3ISyOSa O2yOSNYI yi fSa YpaurRin&rdlaisga RQ2 N
avec les acteurs locaux du territej en fonction de leur mission (délais, mode |de
O2YYdzy AOF GA2Yy > az2ff A GtAtiahsinigsPry a IR MOHH et dpit NE
partenaires).
[ QF 22dzi RS OS ONARGSNB RlIya S NBFTSNBYy(GASt
YSAff SdINBE O2yylAdalyOS RSa ONRUGUSNB&adRS NBFT
personnesion accompagnés qi dzNJ A Sy & 06 S a shécifiquépulis grgfis que ¥ F NB
LISdz@Sy G sONB | O02YLI I3ySa LI N dzy ASNIAIOS | dz
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. [ 23Aljdz2S RQ2NASY Gl (A Mg coBpensdtiend A |j dzS
E Lesrégles dedésignationn R Qdzy S & ( Miimediceddalea 2 OA I S

Les structures sociales et médisociales accompagnant des personnes en situation de
handicap sont traversées par trois logiques d#ésgignation» :

- La majorité des établissements et services médicoaux catégorige« handicap»
pedzi sUNB a2ttt A0A0SS FLINBA& dzyS y2U0AFAOI A+
SESSAD, ESAT, MAS, FAM, IME, etc.)

- LO2 NR Sy i | (SBIAL (et @S SRASAdryour la partie soins) peut étre deenandé
sur presciption médicaé.

- Les SAAD peuvent étre kaitéspar lapersonné I ya |j dzQAf @& FAG dzy LI
orientation. Le plan personnalisé de compensation (PRI t Aa$S LI NJ f Q
pluridisciplinaire de la MDPpkut proposer des préconisations dans ce sens, mais la
/51t yQSald LI & de@andertgné Dyeitdion vigsdre type de
structure. [ aRisde la CDAPH peut néanmoiperter & dzNdribut@t R Qdzy LJX 'y R
compensatiorK F YRAOIF LI 6t/ 10 Sz y20FYYSylean f QF AR
la personne. Cette aide humaine peut servir a solvabi(esetierement ou en partie)
le recours & un SAAD.

t 2dzNJ f Sa adNHzOGdzZNBa az20AlfSax At yQe | L

aSO0GSdz2NJ RS f QAy Of dzaA2y |j dzA s eiSsiu@étdy de | 002"

handicap(CHRS, CSAPAABMD etc). [ S &aSOGSdzNJ RS € | LINR G S C
A

u
F2yOQUA2yyS S3AFLESYSyd &adzNJ RSa f23AljdsSa
appartements jeunes majeurs, réparation pénale, etc.) Pour autant, la prabigoe

Rdz KI' YRAOFLIE 0ASY [[dzZQAy@ArAaAirofS®RIya fSa L

E[Q2LII2alFlo6AftA0S RS tQ2NASYGl 0A2YyY a5t |

t 2dzNJ £ S&a &G NHZOGdzZNB& 0SYSTAOAI il ROWA 1SS @ AN S/
f QS ot AaaSYSyid mevtl ét paRdsTchnjordSe actoaNdver Aelj minfet

RQSGlIrofA&aasSYSydo LISdzi saGNB 2LJJ24SS t f QSy (NI
RSOA&aA2Y RQ2NASyGlGA2y® 9G fF ljdzSadAazy Said L
AQAf Tl 6z RYYYSBINI GAZ2zYy (>80 LI2dz@2A NI RS €S &dzN

S3péfenseur des droits, F Y RA OF LI S LINE:@es Ardita moyf deR énfamtrigitiRBppdnt 2015

cond ONB | dzE RNRAGA RS fQSyFlyido

54 piveteau D.« Zéro sans solution » : Le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour les
personnes en situation de handicap et pour leurs prachesie kK RAPPORTLO juin 2014. p.32
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Eneffet« RSOA&AA2Y RS I @/ 5!/'t18 wX6 a4AayLizasS t
de la spécialité au titre de laquelle il a été autorisé ou agréé » (Il du@.8d4ICASF). L'arrét

de la cour d'appel de Montpellier (1ere chambre, du 18 juin 2008) peénum établissement

RS NBFdzaSN) dzyS FRYAaaAz2y aQit Said RlIya fQAYL
tribunal de CergyPontoise, en vertu de l'article L. 261 111 du code de I'action sociale et des

familles (CASF), indique que tout étabément a l'obligation s'il dispose d'une place
disponible- RU I OOdzSAf € ANJ f QdzaA I ISNIJ GAddzZ F ANS RUdzyS
correspondant a la catégorie juridique dont il reléevéans la limite de la spécialité au titre de

laguelle il a & autorisé ou agréé.

En référence a ce texte, riie@ Poinsot explique que « chaque établissement dispose
d'objectifs et de modalités d'intervention qui lui sont propres et qui sont exprimés au travers
de deux documents obligatoires : le projat'établissement et le reglement de
fonctionnement. Ces objectifs sont fixés librement par l'organisme gestionnairesi
I'activité peutelle s'adresser a des catégories de population particulieres mais également
procéder de choix de plateau technique, deéthodes d'intervention et d'infrastructures
particuliéres Pour cette raison, si, lors des pourparlers engagés entre le canasdger et le
directeur, il apparait une inadéquation entre les besoins et attentes de la personne et |'offre
de prestation dd'établissement, alors le refus d'admission est licite des lors qu'il est objectivé
pour établir que la demande exprimée ne correspond pas au principe de spécialité de la
structure >,

/| SLISYRIYy(G €€QFINIGWMKOR& [Hi@ S f{ QduNIBRIuin 2088S € |
&QF LI AljdzSy G | dzE T 2NASY (Il GA2ya 4gocial%Orune OSNE
/51t yYQ2NRARSYy (S Llerdverstun ISINSD LBIgS Yg$eydértainey SDHAPH
RSYlIYRSyYyU ljdzQdzy {!'! 5 a2AiAi A RSinfaipiéttiorpétendalzNI | OO
de cet artite pourrait amener a ce type de pratique en CDAPH pour guider ve38AD.

E Les relations entre les SAAD et la MDPH
Les réponses aux questions ouvertes du questionnaire sur les actions préconisées pour limiter
lesrd lj dzZS&8 RS NBTFdza 2dz RQFNNE O RQAYGSNBSyGAzy A
entre le SAAD et la MDPH

- «Nous travaillons en collaboration avec d'autres professionnels, médecin, infirmier,
MDPH, afin de ne pas refuser ou suspendre lesvenéions»

- «Iil faut des rencontres tripartites (usager, service, MDPH) pour répondre
immédiatement a totidysfonctionnemens

- «Tous les é&nements de parcours sont remontés a la MDPH qui s'en empare ou pas
selon les cas.

SSEn Ligne
http://www.tsa-quotidien.fr/action-sociale/articles/ficheressourceimpression.html?RessourcelD=271247

73

Rapport finali 2016
«Les arr°ts et refus doéintervention dans | es serv



-\ e ,irc-. -
S emiCite

Pourtant, gnslesy 2 y 2 A NJ LKA SazX 2y LISdzi @2AN |jdzQSy OF a
entre la MDPHet le service apparaisaéténues:

- Premiérementt I a5t 1 yQSad LI & (2 dz22(diNdion Hey G S NLIS
Brian). Contrairement aun SESSADouaunSAMSBaE SYLX S ljdza | £ S RS
fI a5tl RQdzy I NNk RQIlFODO2NAINBRHSOmERMsS> QI o
SAAD, ne leur impogeas de systématiser ce type de pratigue. Un des arguments
avanceés pour ne pas contacter la MDPH est le consentementehentre le service
St S 0SYSTAOAIFIANB RIFya fF RSOAaAAZ2Y RQI NN

- Deuxiémementle service peut interpeller la MDPH pour joudémplicitement ou
explicitement)le réle de médiation(situation de Madame Duboisependantjeur
manque de mgens humairs limite leur champR QI OG A 2 gedt & Q| ®éndzli S
manque de compétence technique pour gérer ce type de situation.

- Troisiemementle service peut interpeller la MDPH pour servir de relais dans la
recherche de solution alternativel.e questionnaire indique qumour prés de la moitié
RSa aSNBAOSA lelyd I|dz Y2AyaA, ladyDBHa&Etk (i dzl G A 2
sollicitée pour participea lar@O K SNOKS RS a2t dziAz2y> YlIAa |d
des services, la MDPH vy a effectiwarnparticipé.

Ces trois types de réaction montrent un double mouvement de distanciation entre les SAAD

Si tSa as5tld® 5QdzyS LI NI O2yiGNFIANBYSyYyd | dz
« orientation », les SAAD ne sollicitent pas systématiquement pMORH pour indiquer un

FNNEG RQAYUGSNBSYGA2Yy & [xMDOPH cediailel étapes HiParc¢ourdNS y R N
Si £t yS Llha R2yySNIt @2AN £Sa fAYAiuSa RS ¥F2
SAAD sollicitent les MDPEkllesci ne réponden pas toujours a leur demande. Plusieurs
éléments peuvent expliquer detabsence de réponse

- [ QF 0 & SylaPehis paUs exerr une médiation, mais également le manque de
temps et de compétenagour gérer ces situations.

- Le manque de ressources surleSNNA G2 ANB FI A dpskbeéde y QSa
trouver des solutions alternatives

- Le manque de réseau entre les acteurs dit dhardicap» (UNAPEI, FEGAPEI,
UNAFAM, APF, Trise 21 France, Sésame Autisme, etc.) et ceuxdiitdomicile
(UNA, UNDKR, FNAAFP/CSF, AdessaDomicile, FEDESAP, FEBRitetes jeux
RQI f &y A IA Y O Seréprésentdnl dés SAAD dans les Cofiaes MDPH peu
RQlI 233a20AF A2y Rdz KFIYyRAOIFIL) a2y G 3SadAz2yyl A
SG RS  @hidoligGetnend I&s SAAD sont des services qui accongpagindes
personnes agées.

56 Comité exécutif qui définit la politique générale de la MDPH et en assure sa gestion
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aides humaines

- La perception que les acteurs peuvent avoir des services a domesleenéficiaires,
mais également les partenaires méconnaissent les prestations que peuvent proposer
f S& &aSNIA OS a5 EfdutkeRStairtes aRtRités\n® soht$as reconnues
juridiguementni par les enquétes nationales. Par exemple, les enquétes ES de la DREES
YQAYOf dzSyd LI a tSa aASNBAOSa RQlFARMut R2YA
fSa aSNBAOSaA RQFARS SiG RQIFOO2YLI 3ySYSyid |
de la société au vieillissement, le CASF limitait le public accompagné aux adultes
handicapés (7°dul3i2 Rdz /! { CO O2y iN} ANBYSyi nt dz Ol K.
qui incluait les enfants et les adultes handicapés. Pourtant, les services, y compris
autorisés, accompagnaient des enfants handicapés.

Les missions des MDPH, les ressources du territarged d'acteus et le systeme de
représentatiors qui I'entoure contribuent a explguer la mise a distance des SAAD avec les
MDPH

Ily asans doute également un effeloupe » qui viendrait grossir cette problématiquie par

le nombre deSAADprésents en France esur un départementOn compte environ 8500

servicehk RQIFARS S RQIFIOO2YLI IySYSyld t R2YAOAES
1000 SAVSu autour de 1500 SESSADCertains territoires comptent 200 ou 300 services
RQFARS SG RQIFOO2YLI} 3y SYSIOSAVE, 3RAMSAHMESESSAD Y I A &
par exempleOn voitainsinettement que les partenariats a mettre en place entre une MDPH

Si tSa {!'a{!l Rdz GSNNAG2ANB az2yd oSl dzO2dzJ Y2

Lf Fldzi NI LIISE SNJ ljdzS S RNEZANB {RQRAMS 2ty {REBMER I
la société au vieillissement) participait (et participe encore) a faire coexister des logiques
contradictoiresY RQdzy Ot UGS f Q202SO0AFT SiFAG RS LINRY2d
services a la personr(®@i Borlooern nnp 0 T RS f QFdziNBX f Q202S00GA
a domiciledes personnes fragilisées» au regard des besoins du territoire et des objectifs du

schéma départementadt régionaldo NBy 2 @ GA2Yy Rdz O2RS QI OGA2Y
20025%°.

Au regard de ces éléments de contexte, une MDPHeksten mesure de nouer une

relation privilégiée et partenariak avec tous les SAARe donterritoire ? Dit autrement,
f2NRIdzQAf & | RS2t dzyS NBfFGAZ2Y itdNA@hheSIASS
0QSad tS OlFa LIN SESYLXS: Sy /2GS RQ2NE RI
y2a0l YYSyGd S NBftlFAa RIya 1 3SadAizy RSa | NNk
de ce territoire indiquent ne pas avoir de relation ale®MDPH, fautl en déduire pour autant

gue les MDPH travailte difficilement avec les SAAD ou méconnaissent leur actvité

57 Anaphore- Handeo « LIS OA F A OA
handicap», 2009 ; AnaphoreHandeo € Q|
%8 Sources FINESS
59/ 2y aSAf

/I 2yaSiat R

Sa RS
R 2

G thés Sex adulies anRsBuatibn dé | LIS NJ
ARS S

a aSNag
R2YAOA I dzLINB & »RMEY FI yia S
S QoYL 2A3 RSa LeB&@Ggsdrda p&sonreipor h°B. Pahi# :K
f Q9YLX 2A> RS&a NB@GSydza Si RS I O2KSa
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Une autre piste a explorer serait de comprendre les criteres que les MDPH mettent en place

L2 dzNJ O2 YLINBYRNB fSa (GeLlSa RS NBflFOGA2ya YA
RQIF O002YLI 3ySYSyi t R2YAOAf S tI N SESwWdJ Sz O
rédiger des comptes rendus et des syntheses des situations en ne fonctionnant pas
dzy Alj dzSYSy G 2dz LINAYOA LN f SYSy (i -tendyelte affiinating A (G S @
Sad S LINE OS a xuizdoit &@ Faid a01es(iSaaNI pduk trg intég dans le
fonctionnement des MDPH. A priori, les entretiens ne laissent pas entrevoir que cette
KeLRGKSAS LI dzZNNJ-ARA NB NFdz8 yOS8I&E & St 10 oddfiteeli  |j dzA o
au fonctionnement des SAAD).

E Faut-il repenserle systtmBR Q2 NA Sy GA 2y RS&a {! !5
Wdza lj dzQSyYy wnmp fS& aSNBWAOSaA RQFARS 6SG RQlIOO2
Y2RS LINBaidl G ANFB fragiteb Jp&sbnnd? Qgirys dépkeizdahtdsOpergonnes
handicapées, personnes souffrant de maladie ciqoa et familles fragilisées) étaient régis
LI NJ dzy RNRAG RQ2LIIAZ2Y SyifMs $8 INEINEFIARSE RD
(SAD! ou SAP).

[ QF NLAOES nT1 O6FyOASYYSYSyld owHoAad RS I f2A
(loi ASV) a mis fin a ce double régime. La loi prévoit une évolution vers un régime unique
d'autorisation par les départements. Les services actuellement agréés seront réputés
Fdzi2NR&ASad !y RSONBG RQF LI A Ol (A 2efconddionk A SNJ R
de fonctionnement et d'organisation des services autorisés et un autre décret viendra préciser

les acticités délivrées par ces services (a paraitre prochainement).

lf2NR 1jdzS €S RNRBAUO RQ2LIIA2Y RS& e{dédaSsergdsA y i Sy
A0 NHzZOGdzNBa 02YYS NBf SOyl Rdz RNER A (i-soGdeYl&rdzy S
f2A NBEFGAGS t fQFRFLIGFGAZY RS tdnpedx&@A SisS |
structures dans la catégorie deservices sociaux enédicosociaux». Pour autant, cette loi

ne donne pas au SAAD tous les attributs inhérents a cette catégorié S NI A a2y y SYS)
pasentermesdeplacen = Y|l A& RQKSdz2NB S RS 1T 2yS 3IS23NI I
et les SAAD ne sont toujoupss régis par une logiqueR«Q 2 NA SMDPH»R D2 Wizi NB LI NIi

- Concernant la logique deptace», les politiques actuellest notammentle nouveau
dispositif« une réponse accompagnée pour tougArticle 21 bis de la loi santé) ne
recommanderaientpaR QlF f Ay SNJ £ S F2yO0liA2yySYSyid RSa
t 2dzNJ Fdzih ydiz Sy O2KSNByOS | gSO f QSALINRG R
f QSELISNAYSyYy Gl A2y {t! {1502 dzy NI Aa2yySyYS$
LI I F2yY R K2 NI A NE le Ca& Yan$ cer@iRsS départeiReid)L pourrait
LISNYSGGNB dzyS YSAtf SdzZNE &2 dzLJ S&a SerlésQl 002 Y
NAaldzSa RS NUzLJWidzZNB Sié RQFNN-l GO RQAYUGISNBSyI

0 SNIPAOSa RQ!
f SNIPA OSa RQ!
62 Services A la Personne

RS SG RQI OO2YLI Iy SYSyd t 52YAOAL S
RS £ 52YAOALS
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- I 2YOSNYLFyd 1 f,2BR4z2M5A RQEARSYVEEHAEYRQI LI
visibilité du fonctionnement des SAABt de leur inclusion dans le secteur du
«handicap». Cependante risque estalors de perdre la souplesse de la PCH qui
LISNXYSG Fdz 60SYSTAOAI ANB RBe (pfekt@ikelerhpid f S G ¢
direct/proche aidant) On peut interpréter comme une ouverture dans ce sens
f QF NI1240% SRdz /! {C O0Y2RAFAS LI NJ £ QF NHAOES vy
O2YLJX SGS LI N £ Q20fA3FGA2Y RS dmentgiobad S Sy
(PAG)LJF NJ f QS| dzA LIS deJladMNIPR jed Cak Ldindispdnibilkés ou
d'inadaptation des réponses connues et en cas de complexité de la réponse a apporter,
ou de risque ou de constat de rupture du parcours de la persen@e plandentifie
notamment les services mentionnés a l'article L.-31@ui comprend les services
RQIFIARS S RQIOO2YLI IySYSyld t R2YAOAT SO O;
l'adolescent ou de l'adulte, et précise la nature et la fréquence de I'ensemble des
interventions requises dans un objectif d'inclusion. Cet article ne permet pas de passer
2dziNB f 1 23A1dzS RQ2NASY (Gl GA2yd / SLISYRI yi
modalités de réponse qui peuvent étre proposées aux personnes.

OYFAYS ROz &FdANBES 2dz RQdzy ASNIAOS t f QI dzi NI
des pratiques différentes concernant le contenu des informations transmises relatives au plan
RQIFIARS® t2dzNJ £ Sa aSNWAOSa ljdzh 2y G SG8le NBy O2)
LX |y Hu@dineyRBS &G GNIF yavyaasSz t f QSEOSLII digny Rdz O
5S YsYS | dzOdzy adzZA @A Rdz LIy RQFARS KdzYlI AyS
interrogés.t 2 dzNJi I y i £ QF NJi-800 tuS28 mhillete811 fetant & @&vkliorariem M
fonctionnement des maisons départementales des personnes handicapées et portant
diverses dispositions relatives a la politique du handmajeise que « les membres de

f QSljdzA LIS LI dzZNA RA & OA LI Ayl ANB @isiBursiptofessidnhels® LIS d:
j dzA  F dadz2NBy i wf QF O02YLI Iy SYSyid RS I LISNBRZ2Y)
situation de la personne handicapée, dés lors que el son représentant Iégal ddment

averti a donné sonaccomgl® 5 QI A fyf &S d2NBNID AOBNA FjAdzZA y Q2y 4 LI &
LI NI RQdzy F2yOGA2yWSAHSY G RS OS (Geé&L)S F@gSO f1
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Conclusion

1ISa O2yasSldzSyoSa R
2dz RS NXTdza RQAY
personne en situation de handicdgpt

ses proches aidant®t les leviers
RQIFYSEA2NI GA2Y

S a
usSil
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Le rapport de Denis Pivetealzéro sans solution®s qui met en exergueette problématique

RS NMzLJi dzNB RIFya fQF O02YLI I3ySYSyid RSa LI SNE2YY
le role d&& & SNIWAOS&a RQFARS SiG RQIFOO2YLI 3IySYSyid ¢t
StftALAS O2YLX AljdzS t QAyOft dzarAz2y RS&a aASNIBAOSa
palette de réponses qui peuvent étre apporgenotamment dans le cadre des
expérimentations «une réponse accompagneée pour tovgArticle 21 bis de la loi santé). Les

travaux sur la tarification (Sefim PH) piloté par la CNSAt laDGCSj dzA LISNXY SG G Sy i |
une cartographie des besoins des personnes en situation de handicap et destipnssta

délivrées par les établissements et services médicd O A | dzier pag o pfudes SdvAD

dansles réponses qui peuvent étre prop@séaux personnes en situation de handitap

Lf & I R2y O dzyS T2NXS RQAY @Aihanticap quirekpiueRed OS &
partie, que ces situations de refus eRdNNE (i & R Q »af ISABDSIPL D8 & RQI A |
RQI 002 Y Lladgmiciesoyr des personnes en situation de handicsgnt des sujets

Y QI paSéféetudiéese dza |j dzQt  LINIBads Sl ot ét{id8 éxplavdfomegportent

R2Yy O dzyS LINBYASNBE O2yiGNRodziAzy t fQlylfeéeasS R

/ SGGS SGdzRS Y2y (iNB jdzS tSa aAraidda 6A2ya RS NBT
relativement rares.On voit que dans certaines situationslles apparaissent comme
contraignantes (car il faut rechercher un nouveau sereigeune autre solutin), mais pas
nécessairement comme problématigge 51 ya RQIF dziNBa &aAddz A2y a
NI NBGS RS f I &AGdzk GA 2 yjous/paus K pess@nBe abidbnfpsignde éz R NJ
ses proches aidants qui peuvent se retrouver sans solati@m souffrance

[ QS vy |j 8SREADbskrvatoire national des aides humaines sur le handicap psychique
Y2YONI AG 1jdzS € Sa &Aadddzk ( dodsggendeuteNidgaiives lsir bz A S
parcours des personnegue le choix vienne du service ou du bénéficiairari@me: «les
FNNkGAa RQAYGSNBSyGA2z2y Rdz {!!5 az2yda tSa O2ya
financier, mais aussi, dans certains ,déss a la qualité jugée insuffisante des interventions,

Y20 YYSY(d LI NI YIyljdzS RS TF2NXIGA2y®d [/ S& N
difficilement vécues par les usagers (stress, perte de repéres,-laifserS NE NB LI A X 0
aidants qui se voientdan f Q206t A3l GA2Y RQlFI a4&adzYSNJ RS y2 Y0 NI
risquent de les submerger. Bien évidemment, pour les personnes avec handicap psychique sans
FARFY (O y2y LINRFSaaAz2yySts I aaddza dazy Sad
ch2 aQQ> yS LINBYyySyd Lidza az2ziy RQStftSa SO f Sd:
comme ont pu en témoigner les professionnels rencontrés (services psychiatriques,
YIEYREFEGFANB&»2dzZRAOALF ANB&aXD

63 piveteau D.« Zéro sans solution » : Le devoir collectif eiengttre un parcours de vie sans rupture, pour les

personnes en situation de handicap et pour leurs prachesie ik RAPPORTLO juin 2014

64 CNSA, DGCS, Nomenclature besoins et prestations détaillées, Séraphin PH, janvier 2016

85 Ancreaic Observatoire national des aides humaines (Handé®),(ikdzRS & dzNJ £ QF 002 Y LI Iy SY Sy
personnes adultes en situation de handicap psychigu2016
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Cette étude a égalementpermis de mieux comprendret de documenter les circonstances

RFya fSaljdsStftSa RSa aSNBWAOSA RQIFIARS £ R2YAOX
AYOGSNISYANIY | LI NIAN RQSYiUNBGASya oSO RSa |
et avec des usagees situatbn de handicapf QS G dzRS e 2isfuie NBjeuljquzssort

estf QS LJdzAekl&déSyragement des proches aidants ainsifiie Yy SOS&aaA i S RS
oblige a chercherunk dzi NE &2f dziA2y ® [ S RNI YSy gQ3al alQry Of
chaASYSy i RS aSNWAOS YIA&a o0ASYy €S FrAdG [jdzS 8§
rapport aux capacités des SAADaux ressources dont ils peuvent disposer sur le territoire.

Il apparaitégalementlj dz§ O0S&4 RSOAaA2ya RQF NN®vélent2ddz RS N
Y2YONBdzE NRA&ldzS&a LINBaSyda REya £ QlFO002YLI IySyY
avec les risques de ruptures de leur parcours de vie, que du cbté des intervenants avec les
risques psychociaux (stress, épuisement) et enfin du cotdl & SNIIA OSa RQlF ARS
I SO RS& NRa&aljdzSa FTAYFIYOASNE ljdzh GASYyySyid aqQt
RIya S aSOGSAdNDORSSO QGdaRRE RQOMAMREYya RS NBF
ROAYUGSNIDSYGA2Y I V Sstelld riggipsiatwdBus il ks carac®risiieNB |
permet également de soulever des questionnements sur les pratiques professionnelles et la
F2NXIFGAZ2Y RS& AYUGSNBSylyGasz adz2NJ €S YIFyl 3SYS,y
les services, ou eBcNB & dzNJ f QF LILINBy GAaal3S LI NJ £ Sa LISNE
gestion et du pilotage de leurs aides.
5Fya dzyS LISNARLISOGADGS RQIFYSEA2NI GA2Yy RS I | dz
ROAYGSNIBSYGA2Y RSa & SdslgdperSoaned éa dirdtion Gedandlidalp 3y S N
R2yid tS OK2AE RS @GAS LI &aasS LIN S YIAtdASYy ¢t
ROAYGSNBSYGA2Y YSYS t FIANB f QKeLRGKSAS | dQ
étre un levier(pour les MDPH, les Conseils départementaux et les Agences régionales de
santé) RQF LILINBOA I G A2y  LJ2 dzNJ ’s&h$ alufiom A & Mdieuk $e&8 LIS NE
accompagner, notammerdu travers duLJt 'y RQF 002 YLJ I3y SYSyidi 3If 20|
du CASF).

Dans cettdl JSSNB LISOGA GBS RQIFYSEA2NI GA2y RS € ljdz fAd
LI NJ f QF22dzi RQdzy ONRGSENB ljdzA LIER2NISNI AG aLlS
participerait a mieux sécuriser et fluidifieys parcours.

[ QS G dzRS Y2y (i NBarng B$ pullios Seyndins laatznpagnés par les services
RQF3ARSRQI OO0 2 valdbmitije 3e¥ Enjauts ayant des troubles du comportement ou

YyQlF &yl LI a RSerb@le ¥oritdnd a8l djadz2y 2y i €S Y2Aya
accompagnésparun SAAD2 Y OSNY I yi fSa LINAYOALNl dzE Y2(GATFa
dans les relatongstmise Sy SOARSYOS LI N £t S& RSNYyAsNBa R
ASNIAOSad 't 2NE ljdzQAta yQSy 2yid LI a tQ2of A3l
Y20AF&4 RQINNEGX OS ljdzA Y2y GNB € Sdz2NJ NBFf SEA 2
prévenir et limiter les risquegour les personnes accompagnées et les professionnels qui les
accompagnent Cependant cette réflexion parait encore trop déconoee du systeme

RQlI OGSdzNBE RlIya €SljdzSt  IDQRGOR{A 2 YIS BB NNZS I O
heurte au double cloisonnement qui existe encore entre le secteur social/mé&didal et

sanitareR Qdzy & LSONISY G NBE f Sa& aBpddidnes a doRiletl€sS S

A

I OGSdzNE Rdz KIFyYRAOILI RQI dzi NB LJ MNiémeer fé@ctianS O G S dzN
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RS ftQN3IS RS I LISNE2YYS 02y iNIANBYSYyG FdzE {!
soit leur age).

[ QSGdzRS LR AY GLBPHAISIKYEYiSYW@WzSRSFAY I yOASNBa Si 2d
de visibilité statistique concernant les personnes en situation de handaas, besoins, leurs

attentes, les réponses qui peuvent y étre apportées leurs colts (réels et comparés)
empéchg/ it RQ202SOUAQOSNI LX SAYySYSyid tSa RSolda O2
et de solvabilisation. Ce manque de données fait également reposer les stratégies politiques

sur un brouillard sémantique que Karl Popper qualifierdk @ A NINJ> Erdpéchadtfto8te

démarche «critique» de reposer sur un argumentaire scientifiqud. QI dzii NBa LJ- NIi 3
réglementation et la législatioiementONB SNJ dzyS A SLI NI GA2y Sy dNB |
OOAS 1jdz2iARASYYSS @AS R2 Y Seiléadoip dabne BduvepaS & 2 OA
nécessairement de sens dans le quotidien des personnes accompa@ediescontradiction

participet FNJ IAf A&aSNJ £ S OF RNB RQAY(163NIA/Si ARS/ LINIB
juridique concernant la notion degortinuité » est un frein a la fluidité des parcours pour ces

mémes personnes.

La réalisation de cette étude avait également comme objét® Y S & dzNBNJ f QA Y LI O
[ QSGdzZRS LISNXSG RS F2NXIfAASNI S KelLl2UiKsasSa
- les services labellisés refuseey’ &t RI @ y il 3S RmigniphiNEnSy A NI
OF LI OAGS RQSOItdzSNI SG RS alFAaiN) £ O2VYL}
j dzQAf & yS LIR2dNNRBY(d LI & NBL2YRNSB
- les ®rvices labellisés interviendraiedavantage: dzLINB & R Qdzy Ldd@nt A O R
situation de handicap plus diversifié et avec des begoitmscomplexes
- les services labellisés formaliseraieiets procédures pour faciliter la participation des
personnes a la décision qui les concerne
- les services labellisés auraiedes mR | t AGS&4 RQFNNkG RS f SdzN
associeraienteurs parenaires de facon plus étroite.

a
a

Pour les organismes représentants les personnes en situation de handicap et les
LINEFSaaAz2yySta e&lyd dzy NbES RQAudernohtdedt G A 2y
SAFESYSYyd jdzQAf Sad AYLRNIFYd RQAYF2NNSNI f Sa
fl LISNER2YYS RQdzy FNNlUO RQAYUSNBSyidAzy f2NA]d
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