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Textedela question

Mme Pascale Got attire |'attention de Mme la ministre déléguée auprés de la ministre des affaires sociales et de la
santé, chargée des personnes handicapées et de la lutte contre I'exclusion, sur la situation des personnes
polyhandicapées. Laloi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées a certes constitué un progrés quant a la reconnaissance du polyhandicap.
Elle a cependant été une occasion manquée pour la création d'un véritable statut garantissant a ces personnes des
droits spécifiques et leur permettant d'avoir toute leur place au sein de la communauté nationale. Elle souhaiterait
donc connaitre ses intentions quant a l'instauration d'un statut spécifique du polyhandicap demandée depuis de
nombreuses années par |es associations et |les parents concernés.

Textedelareéponse

Laloi du 11 février 2005 aintroduit dans le dispositif |égidatif |'importance d'une prise en compte spécifique du
polyhandicap. En effet, 'article L.246-1 du code de I'action sociale et des familles reconnait, pour les personnes
polyhandicapées, le droit a une prise en charge pluridisciplinaire qui tient compte de leurs besoins et difficultés
spécifiques. Le légidateur a voulu marquer ains |'attachement des pouvoirs publics a un accompagnement
particulierement renforcé pour les personnes concernées. Cette prise en charge peut étre éducative, pédagogique,
thérapeutique ou sociae selon les caractéristiques de la situation individuelle. Toutes les réformes et mesures mises
en oauvre concernent également les situations de polyhandicap. Le plan pluriannuel de création de places pour un
accompagnement global tout au long de la vie des personnes handicapées, annoncé le 10 juin 2008, constitue une
programmation a cing ans, dont les financements se sont échelonnés sur sept ans, soit jusqu'en 2014. Afin de
renforcer les possibilités d'accueil des personnes polyhandicapées, ce plan prévoyait la création de 1 100 places
nouvelles pour enfants et 2 600 places nouvelles pour adultes polyhandicapés. Ensuite, sagissant des handicaps
rares qui se caractérisent par I'existence de multi handicaps, le premier schéma national pour les handicaps rares
(2009-2013) arréte le 27 octobre 2009, visait & coordonner |'action des 4 centres nationaux de ressources (CNR) par
la création d'équipes relais (organisation intégrée et pluridisciplinaire au niveau d'un territoire qui fait l'interface
entre les établissements sociaux et médico-sociaux (ESMS) confrontés a une difficulté de prise en charge et les
CNR). Dans le cadre de ce schéma national, 300 places d'établissements et services spécialisés ont été
programmées pour un montant de 31 M€. Afin d'améliorer de facon structurelle la prise en charge des personnes se
trouvant dans une situation de handicap complexe, ce qui est souvent le cas des personnes polyhandicapées, la
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ministre chargée des affaires sociales et de la santé avait sollicité auprés de Monsieur Denis Piveteau un rapport,
remisle 20 juin 2014, et dont les préconisations visent afaciliter I'accompagnement des personnes confrontées aun
risque de rupture de leur prise en charge en raison de la spécificité de leur trouble ou de la technicité particuliére
requise pour leur accompagnement. La mise en cauvre des conclusions de ce rapport a été confiée par la secrétaire
d'Etat chargée des personnes handicapées et de la lutte contre I'exclusion @ Mme Anne-Sophie Desaulle. Cette
démarche se décline désormais dans une feuille de route "Une réponse accompagnée pour tous " qui vise a ce que
chague personne dispose d'une solution concréte établie avec son accord. A cet effet, I'ensemble des services
devront adopter une démarche professionnelle visant a I'élaboration de solutions. Pour cela, une évolution
systémique des pratiques de tous les acteurs simpose (maisons départementales des personnes handicapées,
agences régionales de santé, rectorats, conseils départementaux, gestionnaires d'établissements). La coordination
entre eux doit étre plus étroite, I'information mieux partagée, les décisions d'orientation mieux suivies et
régulierement réévaluées, et dans les situations complexes, diverses solutions doivent pouvoir étre tentées. A ce
stade, 24 départements sont entrés dans la démarche « Une réponse accompagnée pour tous » et le déploiement de
cette approche systémique doit se faire progressivement jusqu'au ler janvier 2018, date alaquelle I'article 89 de la
loi no 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé devra étre mis en cauvre sur
I'ensemble du territoire. Il convient également de préciser que le second schéma relatif aux handicaps rares
2014-2018 validé le 21 janvier 2015 par la secrétaire d'Etat chargée des personnes handicapées et de lalutte contre
I'exclusion contribue également & I'amélioration des réponses pour I'ensemble des personnes en situation de
handicap, et notamment de polyhandicap, qui constitue une situation de handicap complexe nécessitant de
sappuyer sur des ressources pluridisciplinaires et pluri professionnelles. Si toutes ces réformes intégrent le
polyhandicap, il est néanmoins apparu nécessaire de répondre aux besoins et attentes spécifiques des personnes et
de leurs proches. C'est |e sens des mesures annoncées par le Président de la République, le 19 mai 2016, lors de la
conférence nationale du handicap. Le Président de la République a décidé de consacrer 240 Millions d'euros
supplémentaires au secteur médico-social. Cette stratégie pluriannuelle permettra de lier la création de réponses
nouvelles alatransformation des places existantes. 180 Millions € de cette enveloppe seront consacrés, sur 5 ans, a
['accompagnement des personnes. Les 60 millions restants seront consacrés a un plan d'aide al'investissement sur 3
ans. C'est dans ce cadre que le Président de la République a demandé a la secrétaire d'Etat chargée du handicap et
de lalutte contre I'exclusion d'@aborer, en concertation avec les associations, un volet spécifique de cette stratégie
pluriannuelle au polyhandicap. Ce plan daméioration de la qualité de I'accompagnement et des soins dédié au
polyhandicap sera opérationnel au plustard au ler janvier 2017. Parmi ses priorités, il portera des mesuresrelatives
aux adultes, al'aide aux aidants et au renforcement des réponses atous les ages delavie.
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