ASSOCIATION DES PARALYSES DE FRANCE


Le  27 mai 2004

DOSSIER de presse

Projet de loi « handicap » examiné 

à l’Assemblée Nationale du 1er au 3 juin

L’APF, fortement soutenue par la société civile, 

se mobilise pour faire évoluer le projet de loi

Mardi 1er juin débutera à l’Assemblée Nationale l’examen du projet de loi pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. L’APF espère vivement que ses revendications, représentatives de celles des personnes en situation de handicap et de leurs familles, seront entendues. Pour que cette loi soit à la hauteur des espoirs des personnes en situation de handicap et de leurs familles. 

1. Un nouveau sondage réalisé par l’IFOP pour l’APF :

Ce sondage, réalisé auprès d’un échantillon représentatif de personnes en situation de handicap et de leurs proches, montre que 59% des personnes trouvent le projet de loi insatisfaisant et que le revenu d’existence est la préoccupation principale des personnes.

2. L’APF fortement soutenue par la société civile :

En avril, l’APF avait lancé une pétition pour une véritable égalité des chances des personnes en situation de handicap. Depuis, plus de 100 000 signatures ont été recueillies et de nombreuses personnalités comme Robert Badinter, Axel Kahn, René Frydman ou Patrick Poivre d’Arvor ont manifesté leur soutien. Cette forte mobilisation vient confirmer la volonté  de la société civile pour un changement en profondeur des conditions pour une réelle participation sociale des personnes en situation de handicap et pour leur permettre  une réelle égalité des chances. 

3. Les revendications de l’APF :

Certes, la commission des affaires sociales semble avoir entendu un certain nombre de demandes. De plus, le gouvernement a mis en place des groupes de travail pour avancer dans la concertation, l’APF participant à ceux sur l’accessibilité du cadre bâti, les ressources et la médiation. Toutefois, l’APF reste vigilante et réitère ses demandes, notamment dans une lettre envoyée ce jour à Mme Montchamp.

En effet, l’APF souligne que jusqu’à présent, malgré les avancées proposées, la question des ressources (AAH) n’est toujours pas réglée. En effet, l’AAH reste maintenue en-dessous du seuil de pauvreté. Or, selon le sondage IFOP, la révision du revenu d’existence apparaît comme LA mesure à prendre de façon prioritaire pour les personnes en situation de handicap.

Autres revendications fortes : la mise en accessibilité des lieux existants recevant du public en limitant les possibilités de dérogations ainsi que la prestation de compensation intégrale sans conditions d’âge et sans conditions de ressources.

Les demandes de l’APF

Le projet de loi pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées adopté par le Sénat le 1er mars 2004 en première lecture a pris en compte un certain nombre d’observations formulées par l’APF.

Pour autant, ce texte ne correspond pas encore à l’ampleur des attentes des personnes en situation de handicap moteur et de leurs familles que l’APF représente, ce que montre le sondage IFOP réalisé pour l’APF le 25 mai. Si ce projet de loi apporte des avancées notables dans un certain nombre de domaines (droit à compensation, accès à l’école, accès à l’emploi, accessibilité des transports, …), ce texte se limite encore trop à aménager des dispositifs existants. Pour l’APF, cette loi doit impulser de nouvelles orientations politiques dans une dimension européenne. 

A l’occasion du débat à l’Assemblée Nationale, l’APF propose donc des amendements permettant à cette loi d’inscrire un certain nombre de principes et d’orientations.

Pour un revenu d’existence décent :

- Le montant de l’Allocation Adulte Handicapé (AAH), pour les personnes qui en peuvent travailler, est actuellement en-dessous du seuil de pauvreté : 578 € par mois.

Certes ce montant peut paraître important si l’on considère les milliers de personnes vivant dans une précarité plus grande encore en France. Doit-on pour autant accepter que des personnes déjà en situation de handicap et qui ne pourront jamais travailler en raison de leur handicap doivent en plus être maintenues dans des conditions de pauvreté ?

L’APF demande donc que toutes les personnes en situation de handicap et qui ne peuvent pas travailler (bénéficiaires de l’AAH, d’une pension d’invalidité) puissent bénéficier d’un revenu d’existence à la hauteur du SMIC ;
- Autre aberration : le montant de l’AAH est actuellement calculé en fonction des ressources du conjoint. Quelle indépendance alors pour la personne en situation de handicap ?

L’APF souhaite donc que cette restriction soit supprimée.

Pour une mise en accessibilité du cadre bâti existant effective :

S’il énonce le principe de mise en accessibilité du cadre bâti existant, le projet de loi prévoit actuellement des possibilités de dérogations architecturales et économiques. Quelle pourrait être alors l’effectivité de ce principe ?

L’APF demande donc que soient supprimées ces possibilités de dérogations, en les limitant aux seules contraintes techniques.

Consciente de la charge financière que cela peut supposer pour les petits commerces, elle propose la création d’un crédit d’impôt pour ces derniers.

Pour une prestation de compensation ouverte à tous et sans limites :

Si le projet de loi crée un droit à compensation, il maintient des barrières d’âge et des conditions de ressources pour l’octroi de la prestation de compensation. 

L’APF demande que la prestation de compensation soit accessible à toute personne en situation de handicap, quel que soit son âge. Par ailleurs, comme pour l’accès aux soins, l’accès au droit à compensation ne doit pas être soumis à des conditions de ressources.

L’APF estime en outre qu’il est indispensable que l’évaluation pour l’octroi de cette prestation de compensation soit  réalisée par une équipe indépendante de la commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées.

Pour plus de détails sur le projet de loi

Cf le document joint :  APF – La loi en clair
Le revenu d’existence, mesure jugée prioritaire 

pour les personnes en situation de handicap

Sondage IFOP pour l’APF – 25 mai 2004 (joint au dossier de presse)

Réalisé auprès d’un échantillon de personnes représentatives (personnes en situation de handicap et proches de celles-ci)

Globalement le projet de loi ne recueille pas, en l’état, l’adhésion des personnes en situation de handicap et de leurs proches. Les priorités citées par les personnes interrogées concernent le revenu d’existence et l’accessibilité. 

Un projet de loi jugé encore insatisfaisant

59% des personnes interrogées estiment que les mesures du projet de loi ne sont pas satisfaisantes.

Parmi ces personnes : 75% des moins de 40 ans et plus de 60% des parents d’enfants mineurs en situation de handicap et de proches jugent sévèrement le projet de loi.

Le revenu d’existence : mesure n°1 des personnes 

Parmi un choix de mesures prioritaires, le revenu d’existence est la mesure jugée prioritaire citée en premier par 30% des personnes.

Toutefois, au global, l’accessibilité des lieux publics existants recueille la majorité des citations : 68%.

Quelques résultats se démarquent :

- L’accès à l’emploi préoccupe particulièrement les moins de 40 ans (47% de citations).

- La question de la compensation c’est-à-dire du financement des surcoûts liés au handicap est une des préoccupations prioritaires des parents d’un enfant mineur en situation de handicap et des proches avec plus de 55% de citations, et des moins de 40 ans (61% de citations).

- L’accessibilité des transports est jugée prioritaire en région parisienne (70% de citations).

La compensation : une tendance négative

Concernant le nouveau dispositif de compensation prévu par le projet de loi, l’opinion des personnes interrogées apparaît plutôt négative puisque 55% des personnes estiment qu’il ne permet pas la compensation intégrale des conséquences du handicap. Remarquons que cette opinion est très répandue chez les parents (73%) et les moins de 40 ans (68%).

Les positions de l’APF : un soutien unanime

91% des personnes interrogées se déclarent plutôt d’accord avec les positions de l’APF concernant ce projet de loi.

Sondage complet sur demande

Forte mobilisation de la société civile 

aux côtés de l’APF
Un grand succès pour la pétition de l’APF…

Estimant que les avancées obtenues étaient encore insuffisantes au regard des attentes des personnes en situation de handicap et de leurs familles, l’APF a lancé, en avril dernier, un appel au Président de la République, sous la forme d’une pétition, pour une réelle citoyenneté des personnes en situation de handicap. Plus de 100 000  personnes ont signé cet appel, qui sera remis dans les toutes les préfectures de France par les délégations APF le 1er juin. Certaines délégations ont même prévu de se mobiliser fortement et de manifester comme c’est le cas à Nantes par exemple.

…soutenue également par un certain nombre de personnalités

Des personnalités du monde des médias, du secteur médico-social, de la recherche, du monde politique, ont également apporté leur soutien à l’APF :

- Robert Badinter, Sénateur : « La solidarité ne doit être simplement un mot, un des plus beaux mots qui soit. La solidarité avec les handicapés est une exigence morale qui doit se traduire en actes. »
- Olivier Dizien, Médecin spécialiste MPR (médecine physique et de réadaptation), AP-HP

- Claude Evin, Ancien Ministre, Député

- René Frydman, Professeur, Hôpital Antoine Béclère : « Obtenir l'égalité des droits et des chances des personnes handicapées c'est accepter l'autre quelle que soit sa différence, c'est une marque d'ouverture, de générosité, de justice. »
- Michel Gevrey, Membre du Groupe des Associations, Conseil Economique et Social : « Pleine solidarité pour un combat légitime et nécessaire. »

- Emmanuel Hirsch, Professeur d’éthique médicale, Faculté de médecine Paris-Sud 11 : « J’estime que les valeurs promues par l’APF s’imposent aujourd’hui comme d’incontestables « droits ». Alors que les notions de citoyenneté et de contrat social prennent une telle importance au sein de notre démocratie, il s’agit de prendre en compte la dignité des personnes membres à part entière de notre société. »
- Paulette Hofman, Questeur au Conseil Economique et Social, Présidente de la section des Affaires Sociales : « La section des affaires sociales du CES a rendu récemment un avis adopté à une très large majorité par l’assemblée plénière sur la » prise en charge quel que soit leur âge des personnes en situation de handicap ». L’avis se prononce de façon claire et précise sur le devoir, non de charité mais de solidarité à l’égard de toutes les personnes en situation de handicap quel que soit leur âge, formule des propositions précises elles aussi et se montre réservé sur certaines dispositions du projet de loi s’agissant notamment de la création d’une 5e caisse de sécurité sociale qui marginalisera encore un peu plus les personnes âgées et personnes handicapées. »

- Axel Kahn, Directeur Institut Cochin

- Serge Karsanty, CNRS, Nantes : « Ne vous retournez pas pour chercher un coupable. C’est à nous de mettre plus de justice dans un monde qui n'y a pas pensé. »
- Danielle Moyse, Professeur de philosophie, Chercheur associé au Centre d’Études des Mouvements Sociaux (CEMS/EHESS)

- Monique Pelletier, Ancien Ministre, Ancien membre du Conseil Constitutionnel, Avocat au barreau de Paris : « Je soutiens toutes les initiatives qui permettraient aux handicapés d’être mieux intégrés, mieux aidés. Epouse d’un hémiplégique, aphasique depuis 27 ans, je puis témoigner des insuffisances dans notre pays de la solidarité concrète envers les handicapés. »

- Eric Plaisance, Professeur des Universités, Paris 5 René Descartes : « Le projet de loi adopté le 1er mars 2004 par le Sénat doit être amélioré sur plusieurs points fondamentaux pour permettre la pleine participation sociale des personnes en situation de handicap. »

- Patrick Poivre d’Arvor, Journaliste, Présentateur du journal de 20h de TF1

- Alain Rémond, Journaliste à la Croix et Marianne, Ecrivain

- Jacques Weber, Comédien

Témoignages
Pour un revenu d’existence décent : 

Denise et Murièle témoignent

« Avec l’AAH, on ne vit pas, on survit… »

C’est le constat amer que fait Denise, 59 ans, tétraplégique. Denise vit seule, dans un petit appartement à Périgueux. Elle est dépendante d’aides humaines pour tous les gestes de la vie quotidienne : « Avec l’ACTP (allocation compensatrice tierce personne), je finance 3 heures d’aide par jour pour la toilette, le repas… ». Pour vivre, elle touche l’AAH (allocation adulte handicapé) soit environ 600€ par mois. Oui mais voilà : elle doit payer son loyer : 400€ , auquel s’ajoute 200€ de charges. Elle a droit à une allocation logement de 200€. Résultat : « Il me reste 200€ par mois pour vivre c’est-à-dire manger, me vêtir, sortir », explique Denise. Face à une telle situation, Denise doit faire appel à la générosité des associations ou de sa mairie : « Je suis obligée de quémander », regrette-t-elle, et d’ajouter « ce n’est pas la vie d’un citoyen normal ! »
Vivre avec 200€ par mois c’est toujours calculer, faire attention, « jongler », comme dit Denise qui précise : « j’achète des aliments qui ne sont pas chers, je mange peu de viande par exemple. Pour m’habiller, j’attends les soldes ou les bons de réduction dans les catalogues. » Avoir une vie sociale, c’est difficilement réalisable pour Denise : « Je vais au cinéma une fois par an, quand on me l’offre ; un restaurant de temps en temps, je ne l’envisage même pas ! » Alors elle passe la plupart de son temps enfermée chez elle : « Je lis les livres que j’emprunte à la bibliothèque et que je me fais livrer, je peints avec la bouche, je regarde la télé ». Quant aux surcoûts liés au handicap, impossible de les financer : « En ce moment, je suis à la recherche d’argent pour changer mon fauteuil », déclare Denise, qui, pas prête à se laisser faire, ajoute : « Je me bats, c’est ce qui me fait vivre ».

« On fait du bricolage, c’est le système D ! »

Tétraplégique, Murièle vit à domicile, comme tout un chacun, grâce au concours d’une assistance permanente. Sans se décourager et malgré un parcours du combattant semé d’embûches, elle a réussi à obtenir le personnel soignant minimum nécessaire qui se relaie pour sa toilette, sondages, coucher… Pour le reste des activités quotidiennes, étant donné son besoin d’assistance permanente 24 h/24, 365j/365, il a fallu faire preuve d’ingéniosité. « Mon  système D, explique Murièle, c’est d’avoir 2 ou 3 étudiantes qui se relaient auprès de moi 24h/24. Les étudiantes ne sont pas rémunérées, (bien sûr, comment le pourrait-elle ?) mais elles sont logées et nourries en échange de leurs services, soit un coût de 500 €/mois. A cela s’ajoute l’intervention d’une aide ménagère rémunérée 536 €, pour l’entretien de la maison, linge, etc… Ce qui représente des frais conséquents de l’ordre de 1036 euros/mois ! » Les ressources légales de Murièle sont composées de l’AAH (577€), de l’allocation logement/aide à l’autonomie (153€) et de l’ACTP (744€), soit un total de : 1474 euros/mois.« Une fois les frais fixes incompressibles déduits (frais en aides humaines), il me reste environ 438 euros pour payer mes factures, manger, m’habiller, sortir ! » déclare Murièle... Bien évidemment c’est impossible. Aussi, ses parents lui apportent une aide financière supplémentaire de 650 euros tous les mois pour boucler son budget. « Ce système D n’est pas satisfaisant, il est précaire, peu fiable, et fait peser de gros risques tant sur moi, que sur les étudiantes qui se relaient pour m’assister », s’inquiète Murièle. Et les parents de Murièle ne peuvent même pas l’aider « officiellement », et déduire de leur revenu imposable la pension mensuelle qu’ils lui versent, sinon cela ferait perdre à Murièle tous ces maigres avantages sociaux !

Murièle ajoute : « Mes parents m’ont aussi acheté une voiture que les étudiantes conduisent. Ils ont également dû céder tous leurs biens, et les ont placés sous forme de contrat d’assurance vie afin de me garantir un certain capital pour que je ne sois pas complètement démunie s’ils venaient à disparaître. » C’est leur souhait légitime : assurer l’avenir de leur fille, et leur plus grand souci : que se passera t-il après eux ? Murièle à la charge de sa sœur, ou contrainte à intégrer une institution ? C’est inconcevable... 


Pour un véritable accès aux droits fondamentaux : 

Christine et Nelly témoignent

« C’est important de sensibiliser les jeunes, ce sont les adultes de demain »
Bénévole à la délégation lyonnaise de l’APF depuis de nombreuses années, Christine, 48 ans, croit à la sensibilisation des jeunes pour faire changer le regard de la société porté sur le handicap.

Infirme moteur cérébral, elle se déplace en fauteuil roulant électrique et rencontre notamment des difficultés d’accessibilité : « Mon but est d’aller et venir sans contraintes. J’essaie de prendre les transports en commun le plus souvent possible : métro, bus, tramway. Les obstacles les plus fréquents sont les trottoirs pas abaissés ou l’absence d’ascenseurs dans certaines stations de métro. » Elle reconnaît toutefois qu’en matière d’accessibilité des transports, Lyon est une ville qui progresse.

Autre difficulté : l’accès aux commerces de proximité. « Beaucoup de commerces ont une marche à l’entrée qui m’empêche d’y accéder. Dans ce cas-là, j’appelle le commerçant et j’achète dans la rue ! ça m’oblige à savoir précisément ce que je veux, je ne peux pas flâner dans le magasin pour choisir. »

Quand on lui demande ce qu’elle attend de la nouvelle loi, sa réponse est claire : « Que nous, personnes en situation de handicap, soyons considérées comme des personnes à part entière ! »

C’est dans ce but que Christine fait depuis longtemps de la sensibilisation auprès des jeunes dans le cadre scolaire : « Je crois que par les enfants et les jeunes, on peut faire passer beaucoup de choses. Ils sont très sensibles au sujet du handicap. On reçoit un super accueil. C’est important de les sensibiliser, ce sont les adultes de demain. Ils seront ainsi plus aptes à accepter que des personnes en situation de handicap vivent à leurs côtés, partagent leurs vies. Et on aura plus de chances d’être insérées. »
« Je me bats pour valoriser l’accès à l’école et aux loisirs »

Nelly a 17 ans et vit à Vichy. Les problèmes d’accessibilité, le regard des autres, elle vit avec depuis toujours : elle est infirme moteur cérébral. Et pourtant… sa force de caractère la pousse à se battre pour donner une vision plus juste de la situation de handicap parce que comme elle le dit elle-même : « Ce n’est pas donné à tout le monde de se rendre compte de comment on vit en fauteuil ! »

Actuellement en terminale professionnelle, elle veut montrer que c’est possible d’être scolarisée dans un lycée « en milieu ordinaire », même si on se déplace en fauteuil roulant. La question de l’accès au lycée ? « Mon lycée a un ascenseur, explique-t-elle, et deux plans inclinés fabriqués par les élèves eux-mêmes ». Quant au moyen de s’y rendre, Nelly a décidé de prendre le car scolaire, pour être parmi les autres élèves…même si le car n’est pas adapté : « Je peux me mettre debout mais pour monter sur la marche du car, un élève derrière moi m’aide à soulever mon pied, et un autre devant surveille que je ne tombe pas ». Et c’est souvent ainsi, avec l’aide de camarades, valides, que Nelly mène ses activités scolaires et extra-scolaires, comme aller au cinéma : « Comme le cinéma de ma ville n’est pas accessible, mes amis me portent », raconte-t-elle. « Je fais aussi du théâtre, et les locaux de répétition ne sont pas très accessibles, mais les personnes qui m’entourent m’aident beaucoup ». Et de préciser : « C’est une troupe de personnes valides, au début ce n’était pas facile pour elles d’imaginer que je puisse jouer mais j’ai réussi à me faire accepter avec mon fauteuil ». Un bel exemple de participation réussie !
Pour un droit à compensation ouvert à tous et sans limites : 

Bernadette témoigne

« Notre situation est injuste, nous aussi nous avons le droit de nous reposer »

C’est le cri du cœur d’une maman, Bernadette, 51 ans. Son fils est atteint d’une maladie génétique orpheline. Qui le rend, selon les mots de sa mère « grabataire ». Si entre 4 et 19 ans, il était placé dans un centre, depuis 5 ans, il est de retour chez ses parents. Une situation difficile et lourde à gérer pour les parents (notamment sa maman car son père travaille) qui, jour et nuit, doivent s’occuper de leur enfant, sans répit. Bernadette explique : « Guillaume est en fauteuil, il ne parle pas, il ne peut pas s’alimenter tout seul ; il est totalement dépendant de moi pour tous les gestes de la vie quotidienne. Mais il est intelligent et lucide, il communique par synthèse vocale. » Une maman qui aurait bien besoin d’aide pour souffler de temps en temps, mais voilà, elle n’a droit qu’à une aide ménagère « le minimum » et une heure d’auxiliaire de vie par jour, « et encore, elle n’est formée ni pour les soins, ni pour les gestes comme celui de donner à manger ! » précise Bernadette. Alors, la vie de Bernadette est rythmée par les besoins de son fils. Dès 7h du matin, elle est réveillée par la sonnerie de la pompe – Guillaume devant être alimenté de cette façon la nuit. Elle raconte : « Je le débranche, je lui passe de l’eau, je broie ses médicaments pour les faire passer par la sonde, je le lève et je lui donne son petit déjeuner, une opération qui peut durer à elle seule jusqu’à 1h30 ». A 10h, l’auxiliaire de vie vient aider pour la toilette pendant que Bernadette s’active, nettoie et range le matériel médical. A 11h Guillaume est prêt. L’occasion de préparer le repas du déjeuner et c’est reparti. Chaque repas donné à Guillaume demande plus d’une heure. Et quatre fois par jour, Bernadette prépare ses médicaments…C’est un peu plus calme entre 14h30 et 17h, heure du goûter. Pendant ce temps Guillaume s’occupe, peint : « avec le tranchant de la main et un doigt, il fait de très belles toiles », précise sa maman. Et de nouveau le rituel du dîner. « Je le couche vers 20h-20h30, il fait un câlin avec son chien – c’est très important pour lui – et puis je lui donne ses derniers médicaments. Vers 22h30, je le branche pour l’alimentation de la nuit. Je me couche vers minuit… et souvent je suis réveillée dans la nuit par la pompe qui sonne parce qu’elle est bouchée ! » Une vie bien remplie, trop même aux dires de Bernadette qui craque. Au-delà de l’absence d’aides humaines, les allocations que touchent Guillaume (744€ d’ACTP + 583€ d’AAH) et qui pourraient paraître importantes ne suffisent pas à une prise en charge globale. Bernadette ne sait plus comment faire ni combien de temps elle va encore tenir. Elle est révoltée et fatiguée :« Pour pouvoir envisager les choses plus sereinement, il faudrait que l’ACTP soit triplée, que mon fils ait droit à plus d’heures d’aides humaines et à des aides médicales qualifiées car pour l’instant c’est moi qui effectue tous les actes médicaux pour lesquels je ne suis pas formée ! »
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� Sondage IFOP pour l’APF – 25 mai 2004
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