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Texte de la question

M. Maurice Dousset attire I'attention de Mme le ministre d'Etat, ministre des affaires sociales, de la sante et de la
ville, sur les difficultes de nombreuses familles dont un enfant est atteint d'une grave maladie. Pour pouvoir
apporter l'affection necessaire, les soins et aussi maintenir une scolarisation, lI'un des conjoints est souvent
oblige de cesser son activite professionnelle. Cette situation necessite d'importants sacrifices financiers et de
lourdes contraintes ; les depenses entrainees sont rarement compensees par l'allocation d'education speciale et
son complement. Ces familles bien souvent ne peuvent obtenir le complement de troisieme categorie par les
commissions d'education specialisee, qui n'est attribue qu'aux enfants alites en permanence ou necessitant des
soins lourds. Ainsi la reglementation actuelle ne prend pas en compte leurs efforts qui contribuent pourtant a
d'importantes economies pour la collectivite. C'est pourquoi il lui demande dans quelle mesure la legislation
pourrait etre modifiee afin d'introduire plus de souplesse prenant en compte le choix de ces familles de faire face
a une situation souvent difficile et d'en decharger la collectivite.

Texte de la réponse

Les enfants atteints d'une maladie grave peuvent beneficier de I'allocation d'education speciale (AES) et
eventuellement d'un de ses complements, des lors que le taux d'incapacite entraine par la maladie est au moins
de 80 p. 100 ou que ce taux est d'au moins 50 p. 100 et que I'etat de I'enfant exige les recours a un service de
soins a domicile ou d'education speciale. La maladie doit entrainer une incapacite suffisamment permanente
pour justifier I'attribution de I'AES pendant au moins un an, mais il n'est pas exige que l'incapacite ait un
caractere definitif et les commissions departementales de I'education speciale tiennent compte de son evolutivite
potentielle pour prendre leur decision. Il convient egalement d'indiquer que le guide bareme pour I'evaluation des
deficiences et incapacites des personnes handicapees precise dans ses dispositions relatives a I'enfance que
les situations et incapacites provoquant des entraves notables dans la vie quotidienne de I'enfant et de sa
famille doivent entrainer I'application d'un taux d'incapacite compris entre 50 p. 100 et 80 p. 100. Enfin, il est
rappele que si un delai de plusieurs mois peut s'ecouler entre la demande d'AES et le premier versement de
cette prestation, celle-ci est versee a titre retroactif a compter du premier jour du mois suivant la demande. Les
conditions d'attribution de I'AES prennent donc bien en compte non seulement la situation des enfants dont le
handicap est consolide mais egalement la situation des enfants atteints par des maladies de longue duree.
Cependant, une evaluation du dispositif est realisee par le centre technique national d'evaluation et de
recherche sur les handicaps et inadaptations. Diverses difficultes d'application continuant d'etre regulierement
signalees, il est envisage de reformer le decret no 91-967 du 23 septembre 1991 qui a institue le complement de
troisieme categorie, afin de mettre un terme aux problemes rencontres et de mieux definir cette prestation. Par
ailleurs, dans le cadre du projet de loi sur la politique familiale qui a ete presente le 21 mars dernier, le ministre
d'Etat a annonce des mesures favorisant une plus grande disponibilite des parents a I'egard des enfants atteints
de graves maladies. Ainsi, le droit au conge parental pour les salaries qui ont un enfant de moins de trois ans
sera developpe et ouvert quelle que soit la taille de I'entreprise. Si I'enfant est atteint d'une maladie grave, ce
conge pourra etre prolonge au-dela du troisieme anniversaire. Enfin, pour les salaries dont un enfant est atteint
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d'une grave maladie, il sera offert la possibilite de beneficier d'un droit au passage a temps partiel pendant une
duree de six mois, renouvelable une fois. Les fonctionnaires pourront travailler de plein droit a mi-temps.
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