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Faits saillants

Profil des personnes en non-recours

= Surles 103 interviewés (55 adultes et 48 enfants), 70% personnes sont de sexe masculin

= 70% de personnes vivent chez leurs parents, dont 19 ont plus de 30 ans.

= La déficience psychique est plus fréquente que dans les publics accueillis en ESMS.

= 38% de ces personnes n’ont jamais fréquenté un ESMS.

= Peu de personnes en non-recours sont notifiées vers un SESSAD, par comparaison a I'ensemble
des notifications énoncées par les MDPH.

= Alinverse, le non-recours concerne beaucoup les notifications vers les foyers de vie.

= Parmiles 103 personnes en non-recours, la moitié n’a contacté aucun des ESMS notifié.

Essai de typologie du non-recours
Les 103 entretiens ont permis d’identifier différents types de non-recours :

» Non-recours subi par
0 Refus d’admission par un ou plusieurs ESMS,
Inadaptation de I'offre au besoin sans refus d’admission exprimé clairement par I'lESMS
Découragement devant la complexité de I'accés
Difficulté d’accessibilité
Pas recu de réponse de I'ESMS

©O O O0O0

» Non-recours par choix par
0 Non-adhésion des bénéficiaires ou de leur famille aux principes de |'offre
0 Alternative d’accompagnement actuel préférée
0 Notification de sécurité, demandée par le bénéficiaire, sa famille ou sa tutelle
0 La personne concernée ou sa famille pas demandeuses.

» Non-recours par mauvaise connaissance du circuit

= Dans certains cas, le non-recours est multifactoriel ; la classification n’a retenu qu’une cause
principale pour chaque interviewé.

= 42% des personnes sont en non-recours subi, et 54% en non-recours choisi.

= La non-adhésion aux principes de I'offre est évoquée par 24% des interviewés.

= Le non-recours choisi concerne proportionnellement plutét les adultes quand le non-recours
subi concerne plutét les enfants.

= 30% des personnes estiment qu’elles feront appel un jour a un ESMS, et 45% n’écartent pas
complétement cette possibilité.

48 personnes ou familles ont été en contact avec un ESMS apres réception de la notification
Des personnes ayant contacté I’'ESMS peuvent étre en non-recours :

= du fait des bénéficiaires eux-mémes ou leur famille ; les raisons sont principalement le constat
d’une inadéquation de I'offre par rapport a leurs attentes, une préférence pour la solution actuelle
ou encore un découragement face au manque de places

= du fait des ESMS, qui estiment qu’ils ne sont pas a méme de répondre aux besoins jugés trop
particuliers de la personne ou en raison d’'un manque de place ou encore d’un trop grand
éloignement géographique.




Dans les deux cas, les motifs de non-recours se rejoignent : inadéquation offre-demande ; manque
de place avec des représentations qui peuvent étre erronées de part et d’autre.

51 familles n"ont pas été en contact avec un ESMS aprés réception de la notification

= 51 familles ou bénéficiaires n’ont pas contacté un ESMS suite a la notification

= 45% n’avaient jamais souhaité d’ESMS. On note la I'importance d’émettre des décisions en
accord avec les familles afin de rendre possible I'adhésion a la décision

= Des professionnels conseillent ou « choisissent » I'ESMS pour la famille ou le bénéficiaire, qui
finalement n’utilise pas I'orientation.

= 37% apprécient la solution alternative actuelle.

= 25% ont souhaité sécuriser leur parcours

Les solutions alternatives a 'ESMS

= Une solution alternative étayée par des professionnels libéraux concerne 48% des bénéficiaires
en non-recours (soit 49 situations).

= Les orthophonistes interviennent dans 20 situations

= Les kinésithérapeutes interviennent dans 17 situations

= Les psychologues sont la 3eme profession la plus citée.

= 18 jeunes sur 48 sont en ULIS.

= 12% des personnes en non-recours n’ont aucun accompagnement alternatif.







| - Présentation, objectifs et contexte du projet

Le rapport « Zéro sans solution » remis par D. Piveteau, conseiller d’Etat, en 2014 & Marisol Touraine
et Ségoléne Neuville dégage des axes pour construire des solutions d’accompagnement par des
services et d’accueil en établissement pour toutes personnes en situation de handicap. Il entérine le
« devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture pour les personnes en situation de
handicap et leurs proches »*. Cette évolution récente des politiques publiques marque la prise de
conscience de besoins d’accompagnement non satisfaits.

De nombreux CREAI ont travaillé sur le recensement et I'analyse du profil des publics qui ne trouvent
pas de réponses adaptées a leurs besoins et leurs attentes dans leur département de domiciliation?.
Ces travaux soulignent que le nombre de personnes concernées est préoccupant dans I’'ensemble des
régions étudiées. Dans l'attente, nombre d’enfants et d’adultes vivent a domicile sans
accompagnement satisfaisant, quand d’autres, surtout originaires du Grand-Est et des Hauts-de-
France mais aussi de la région PACA, quittent le territoire vers la Belgique. L’Union nationale des
associations de parents, de personnes handicapées mentales et de leurs amis (Unapei) a procédé a un
recensement fin 2015 auprés de son réseau®. Elle évalue a 47 427 le nombre de personnes sans
solution. De son c6té, le rapport Campion-Mouiller* évalue a 6 800 I'effectif de personnes venant de
France et accueillies en Belgique. Ils étaient au moins 7 892 fin 2018°. On constate donc une offre qui
n’arrive pas a satisfaire la demande, au moins en termes de nombre de places.

Les différentes études sur les listes d’attente menées par les CREAI ont permis de pointer la nécessité
d’évolutions des modalités de gestion de ces listes afin de pouvoir notamment mesurer ce
phénomeéne. Ce changement est aujourd’hui largement initié, avec la généralisation du logiciel Via
Trajectoire Handicap a tous les départements métropolitains. Les avancées permises par la mise en
place de ce logiciel permettront un meilleur repérage des personnes en liste d’attente, si toutes les
structures s’en saisissent.

Il restera cependant toujours une inconnue si les indicateurs retenus dans le logiciel demeurent en
|’état : pourquoi des familles ou des personnes en situation de handicap, qui ont bénéficié d'une
notification d’orientation, ne sollicitent-elles pas une admission en établissement ou un
accompagnement par un service médico-social ? Ce comportement a forcément sa propre rationalité,
sa propre logique, qui peuvent étre en partie liées a la saturation de I'offre observée en France, connue
et intégrée par les publics concernés, pouvant les amener a renoncer a faire acte de candidature.

! Lorsqu’une proposition d’orientation cible faite & une personne handicapée ne peut pas étre mise en ceuvre
immédiatement, parce qu’elle n’est pas disponible ou qu’elle n’est pas adaptée ou que la situation présente
une complexité particuliere, le plan personnalisé de compensation (PPC) est complété par un plan
d’accompagnement global (PAG).

2 Etude de la liste d’attente d’enfants orientés en IME et DITEP dans le département de I'Aube (2017) — Offre et
besoins en établissements et services médico-sociaux dans les Bouches du Rhéne (2015), les Hautes Alpes
(2016), les Alpes Maritimes (2017 et 2019), le Var (2016) — Etude de la liste d’attente de la MDPH21 (2013), ...
3 UNAPEI. Les bannis de la République : le livre noir du handicap en France.
http://www.unapei.org/IMG/pdf/livre noir du handicap unapei.pdf

4 Prise en charge de personnes handicapées dans des établissements situés en dehors du territoire national
Rapport d'information de Mme Claire-Lise CAMPION et M. Philippe MOUILLER, fait au nom de la commission
des affaires sociales n° 218 (2016-2017) - 14 décembre 2016

5 Source : ARS Hauts-de France, en charge du recensement national des personnes accompagnées en Belgique.



http://www.unapei.org/IMG/pdf/livre_noir_du_handicap_unapei.pdf

La finalité de cette recherche est d’identifier les motifs de ce non-recours, de décrire les éventuelles
stratégies alternatives des personnes concernées et de leurs proches aidants, et de repérer les besoins
non couverts, pour cette population qui échappe largement a I'observation médico-sociale.

C’est pourquoi il est apparu important de connaitre les motivations de non-recours et les profils des
personnes disposant d’une notification mais qui ne se manifestent pas auprés des ESMS, car les
systemes d’information de suivi des orientations ne permettent pas pour I'heure d’identifier ces
motivations ni leurs stratégies. Dans le cadre de la planification et pour accompagner la restructuration
d’une offre au plus proche des besoins, il est nécessaire de savoir si ces personnes constituent
réellement des demandeurs potentiels pour une admission en ESMS, pouvant a tout moment faire
valoir leur notification.

Des écarts entre nombre de notifications et nombre de personnes en liste d’attente ont déja pu étre
repérés. Ces travaux ont montré que les listes d’attente ne sont cependant pas toujours définies de
facon homogene. Dans l'ancienne région Languedoc-Roussillon, une étude réalisée sur quatre
départements en 2015 aupres d’un public avec troubles du spectre de I'autisme ayant une notification
non suivie d’effet a permis de repérer que 10% des enfants et 50% des adultes bénéficiant d’une
notification vers un établissement ou un service médico-social n’étaient pas inscrits en liste d’attente®.
Dans I’Aube, une étude comptabilise 84 jeunes bénéficiant d’'une orientation vers un service ou un
établissement, non-inscrits dans un ESMS du département’. Dans les SESSAD de Bretagne, une étude?®
a montré que les familles ne prennent pas systématiquement contact avec le SESSAD a réception de
la notification, alors que dans certains départements de cette région, aucun double de la notification
n’est adressé aux SESSAD concernés. Dans le Morbihan, un tiers des notifications de SESSAD ne sont
pas renouvelées par les familles quand la notification devient caduque, au bout d’un an.

Quelques typologies de non-recours dans la littérature francaise

Les travaux sur le non-recours aux droits sociaux se multiplient en France depuis le milieu des années
1990°. Ils concernent essentiellement les prestations sociales légales, et plus rarement les dispositifs
d’accompagnement. Plusieurs définitions et typologies du non-recours co-existent, concernant
principalement I'accés aux prestations. L'IGAS, en 2015, précise que le non-recours peut
concerner :

e ceux qui ne savent pas,

e ceux qui ne peuvent pas avoir acces (causes psycho-sociales principalement),

ceux qui ne veulent pas avoir acces.

6 LEDESERT B. Etude auprés des maisons départementales des personnes handicapées sur les orientations non
suivies d’effet vers les établissements et services médicosociaux des personnes avec troubles envahissants du
développement [en ligne]. Montpellier : CREAI-ORS LR, Agence Régionale de Santé Languedoc-Roussillon,
Novembre 2015,76 p.

7 BERNARD S. Etude des listes d’attente en IME et ITEP dans I’Aube. CREAI Grand Est.2017

8 LEDUFF R et al. . Etude régionale SESSAD de Bretagne, 2013, CREAI Bretagne, 166p.

° WARIN P. 2012. « Le non-recours aux droits », SociologieS [En ligne], Théories et recherches. URL:

http://sociologies.revues.org/4103

10 Evaluation de la 2éme année de mise en ceuvre du plan pluriannuel contre la pauvreté et pour l'inclusion
sociale, IGAS, janvier 2015




L'Observatoire DEs NOn-REcours aux droits et services (ODENORE) précise que le non-recours fait aussi
référence a la « situation des personnes qui ne pergoivent pas tout ou partie des droits ou prestations
auxquels elles sont a priori éligibles ». Ce non-recours peut étre total ou partiel, temporaire ou
permanent. Terracol® précise cette nomenclature en évoquant le non-recours causé par le manque
d’information, les failles du systeme administratif ou la complexité a accéder, du fait en particulier des
co(its psycho-sociaux.

Une étude a abordé « le non-recours aux droits et dispositifs liés au handicap »**. Ce travail aborde
principalement le non-recours aux droits sociaux chez des personnes dont on suppose qu’elles
pourraient bénéficier d’une reconnaissance d’un handicap par la MDPH. Aucun travail a notre
connaissance n’a porté sur les causes du non-recours aux établissements et services médico-sociaux
pour personnes en situation de handicap, malgré le volume important de personnes supposées en
attente du fait d’une notification de la Commission des droits et de I’Autonomie des Personnes
Handicapées. Un travail exploratoire sur le non-recours aux ESMS*® dans le Var a permis d’échanger
avec 9 personnes bénéficiant d’'une notification d’orientation vers un ESMS mais non inscrites en liste
d’attente. Ce travail met d’abord en évidence la pluralité des facteurs de non-recours.

Concernant les personnes en situation de handicap, Berrat souligne que le non-recours peut étre lié
au:

e Refus de I'identité de « personne handicapée »
e Refus du statut de « personne handicapée »

e Refus de l'offre destinée aux personnes en situation de handicap mais aussi a la non-
pertinence de I'offre d’accompagnement (détaillé dans I’encart ci-dessous).

Typologie explicative du non-recours (BERRAT* d’aprés ODENORE*®)

e Non connaissance : I'offre ou son mode d’accés ne sont pas connus.

e Non proposition : I'offre n’est pas activée par I'agent administratif malgré I’éligibilité du demandeur,
que celui-ci ait connaissance ou non de |'offre.

e Non réception : par négligence du demandeur ou erreur administrative

e Non demande : fait suite a un calcul colt-avantage ou par désaccord sur les modalités de I'offre ;
I’offre est connue mais pas demandée, ou bien un droit est ouvert mais la prestation n’est pas utilisée.

Des expérimentations menées en Seine-et-Marne et en Loire-Atlantique sur I'acces aux droits sociaux
ont permis d’identifier huit explications au non-recours!® : mauvaise image de l'aide / bénéficiaire,

11 Terracol A. cout de perception et taux de non-recours aux minima sociaux en France. Cahiers de la MDE,
série blanche, 2002-7

12 BERRAT B. 2011. Le non-recours aux droits et dispositifs liés au handicap. CNAM. 98p.

13 Marival C. Le non-recours : Etude exploratoire a partir d’entretiens auprés de personnes non inscrites sur
liste d’attente détentrices d’une notification d’orientation en ESMS, CREAI PACA et Corse. 2017- 30p.

14 BERRAT B. 2017. Le non-recours des personnes handicapées a I'offre médico-sociale. Communication au
séminaire IReSP 17 janvier 2017. 12 diapos.

15 WARIN P. 2010. Le non-recours : définition et typologies. Document de travail n°1, juin 2010. Odenore, 8p

16 DGCS. MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES ET DE LA SANTE. Guide méthodologique pour la mise en place
d’actions visant a améliorer I'accés aux droits sociaux, 2014. 99p. <http://www.pfoss-auvergne.fr/wp-
content/uploads/2014/02/Guide_methodologique_aad.pdf>




manque d’information, absence de proactivité de la part de I'usager, éligibilité inconnue, déficit de
médiation et d’accompagnement, complexité de la prestation, rupture du processus d’instruction et
intérét faible ou concurrence d’une autre prestation.

On peut également citer un mémoire de Master de psychologie du travail*” qui conclut sur la possibilité
que « la crainte de la stigmatisation et le refus du statut d’enfant handicapé, les représentations
sociales et la réactance psychologique soient des pistes explicatives du phénoméne de non-recours aux
structures médico-sociales pour les enfants en situation de handicap. D’autres facteurs explicatifs ont
également été mis en évidence. Le deuil de I’enfant normal est une piste qui devrait étre plus
investiguée ».

Comme le signale Warin®8, les études sur le non-recours peuvent conduire « les acteurs & reconsidérer
la politique qu’ils produisent a partir d’un impensé : les destinataires -méme les plus précaires- peuvent
ne pas avoir envie de I'offre qui est proposée. »

Méthodologie

Avec le concours de 4 MDPH en France métropolitaine, I'objectif a été, pour les 4 CREAl impliqués dans
cette étude, de réaliser au total plus d’une centaine d’entretiens dans 4 départements (soit 25 a 27
entretiens par département), avec des personnes disposant d’une notification vers un ESMS mais
n’étant pas inscrites en liste d’attente. Les départements étudiés sont le Lot-et-Garonne, la Marne, la
Sabne-et-Loire et le Var. Ceci afin de décrire, au travers d’un échantillon, les motifs du non-recours, les
éventuelles stratégies alternatives de ces personnes, et de repérer les besoins non-couverts pour cette
population.

Le champ des établissements et services concernés comprend :
= pour les enfants : IME, ITEP, IEM, EEAP et SESSAD
= pour les adultes : FO/FV, FAM, MAS, SAMSAH et SAVS.

Les entretiens se sont déroulés par téléphone. Ce choix présente certains avantages, apparus lors de
I’étude exploratoire dans le Var : I'entretien téléphonique apparait moins invasif qu’un entretien en
face a face, les personnes interrogées ayant été relativement libres de leur parole. Il est aussi moins
chronophage et donc moins colteux.

17 Approche psychosociale du non-recours aux structures médico-sociales pour des enfants en situation de
handicap en Gironde (Paviel, 2014)

18 WARIN P. 2012. « Le non-recours aux droits », SociologieS [En ligne], Théories et recherches. URL :
http://sociologies.revues.org/4103
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Les informations fournies par les MDPH

Les MDPH sont susceptibles de disposer a la fois, des notifications d’orientation en ESMS en cours de
validité pour enfants et adultes, de leurs coordonnées postales et des listes d’attente des
établissements et services. C’'est pourquoi chaque MDPH impliquée a été sollicitée pour :

e réaliser une extraction aléatoire d’un échantillon de 75 a 100 enfants et 75 a 100 adultes
ayant une notification en cours de validité émise depuis plus de 6 mois et moins de 5 ans vers
un ESMS et ne figurant pas sur listes d’attente

e informer par un courrier type ces personnes sur I'enquéte, sa finalité, leur liberté d’y participer
ou pas.

Les personnes ayant refusé de participer ont été retirées du listing par la MDPH, qui a transmis une
liste épurée de personnes a contacter a chaque CREAI. Figuraient sur cette liste : les notifications
d’orientation en ESMS en cours de validité concernant la personne, avec leur date de décision et la
catégorie d’ESMS notifiée. Pour leur part, les CREAI se sont chargés de :

e rédiger un courrier type a envoyer aux personnes concernées ou a leurs tuteurs. Ce courrier
précisait aux personnes visées, des éléments sur |'objectif de I'’étude mais aussi le cadre
juridique liant I'IReSP au CREAI ainsi que I'arrété de 22 janvier 1964 démontrant la mission de
service public.

e proposer a chaque MDPH un appui technique de facon que chaque MDPH procede a
I’extraction aléatoire d’un échantillon de personnes selon la méme méthode™.

Trois MDPH ont pu suivre ce protocole car équipées de Via Trajectoire depuis au moins deux ans, et
ont fourni aux CREAI de leur région une liste correspondant aux critéres d’inclusion. La MDPH du Var,
utilisatrice de Via Trajectoire depuis 6 mois seulement, a eu des difficultés a fournir une telle liste, et
a finalement transmis un fichier de plus de 5 000 notifications de personnes théoriquement non
admises en ESMS. Cette liste n’avait pas été mise a jour depuis plusieurs mois, en prévision du
basculement vers Via Trajectoire.

Analyse des résultats

La fréquence des causes de non-recours en établissement ou service médico-social spécialisé n’a
jamais été mesurée, ce qui rend impossible la constitution d’un échantillon selon les modalités
habituelles. Le questionnaire a destination des personnes en non-recours intégre des questions
fermées a choix multiples, mais aussi des questions ouvertes, ouvrant la voie d’une exploitation
qualitative (exemple du questionnaire enfant en annexe 4). Ce travail se situe donc a la marge entre
un travail qualitatif et quantitatif. Une centaine de personnes en non-recours aux ESMS ont été

» Etapes de la méthode suivie :
1) Créer un fichier composé des seuls enfants (0 a 19 ans) ayant :
a. une notification en cours de validité émise depuis plus de 6 mois et moins de 5 ans vers un ESMS
b. et ne figurant pas sur les listes d’attente
2) Diviser le fichier en deux parties égales (médiane)
3) A partir de la seconde moitié de I'effectif, extraire un dossier tous les trois dossiers au sein de ce fichier jusqu’a en
obtenir 75 a 100, selon I'effectif visé.
4) Reproduire les étapes 1 a 3 pour les 20 ans et plus.
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interviewées. Des intervalles de confiance des pourcentages accompagnent les résultats exprimés en
pourcentage, afin de relativiser les pourcentages observés. L'intervalle de confiance permet de chiffrer
la zone d’incertitude d’un pourcentage obtenu a partir d’'une enquéte sur échantillon aléatoire?. Ces
résultats ont été analysés avec Excel.

Entretiens aupres des familles ou bénéficiaires

Le questionnaire utilisé auprés des familles et adultes avec notification et non-inscrits en liste
d’attente a abordé en particulier :

e |es motifs de la non inscription en liste d’attente

e [|'existence de contacts préalables de la famille ou du bénéficiaire avec les ESMS

e |es solutions actuellement en place pour 'accompagnement de la personne

e |a demande exprimée par la famille ou le bénéficiaire aupres de la MDPH

e |atraduction de la demande par la MDPH

e [|’identification de prescripteurs possibles d’'ESMS (dont enseignants référents, assistante

sociale,...)

Il a été choisi d’étudier la situation des personnes en non-recours de fagon « consciente », afin de
repérer les causes de ce non-recours, et les stratégies alternatives. Cela a conduit a éliminer (chaque
fois que la situation était clairement identifiée), des personnes qui n’avait pas recu leur notification
d’orientation, ou ne se souvenaient pas en avoir recu une, et qui n’en avaient pas fait la demande (ou
ne se souvenait pas d’avoir fait une demande). Au moins cing personnes étaient dans ce cas. Quelques
autres personnes, pas toujours au fait de leur situation administrative, ont cependant été incluses dans
les analyses dans des situations parfois difficiles a définir au regard de ce filtre.

Entretiens avec les prescripteurs, adresseurs ou influenceurs

Grace aux interviews avec les familles ou bénéficiaires, des prescripteurs d’ESMS ou adresseurs ont
été identifiés (les adresseurs conseillent, orientent ou encore contribuent a I'élaboration du dossier a
destination de la MDPH).

Afin de comprendre comment se décident les orientations en MDPH, huit entretiens (collectifs ou
individuels) avec des membres de CDAPH ou équipes pluridisciplinaires d’évaluation des 4 MDPH
concernées ont éclairé certaines procédures de ces commissions (grille d’entretien en annexe 5). Des
entretiens ont aussi été réalisés avec deux assistantes sociales.

20 L’'Insee précise : « Les estimations que fournit une enquéte par sondage s'écartent légérement des résultats qu'aurait

donnés une interrogation exhaustive. Si le sondage est aléatoire, la notion d'intervalle de confiance permet de donner une
idée de cet écart. Lorsqu'un intervalle de confiance a 95 % est fourni pour une grandeur, cela signifie que cet intervalle a 95 %
de chances de contenir la valeur qu'aurait donnée une interrogation exhaustive ». Les intervalles de confiance proposés dans
cette étude sont calculés pour 95% de chances.
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Départements enquétés : trois départements ruraux et un plutdt urbanisé

Le projet prévoyait de travailler au départ avec un échantillon de 6 départements, dont au moins deux
abritant une aire urbaine d’au moins 300.000 habitants. Cependant, la défection de deux MDPH a
réduit cette possibilité a un seul département abritant une ville importante, le Var (Tableau 1).

Tableau 1 : spécificités socio-démographiques des départements enquétés

Marne Lot-et- Sa6n.e- Var Fra.rtce
Garonne et-Loire entiere
Superficie en km? 8162 5361 8575 5973 633179
Population au ler janvier 2015 (Recensement) 572293 | 333417 555 1048 66 449 434
408 652
Population au ler janvier 2018 (Estimation) 573253 | 333230 553 1071 67 186 638
129 832
Taux de croissance annuel moyen 2010-15 en % 0,2 0,1 0,0 0,8 0,5
Densité en 2018 (nombre d'habitants/ km?) 70 62 65 179 106
Part de la population vivant dans les grandes aires 77,4 64,4 62,4 87,8 82,9
urbaines en 2015
Part des familles monoparentales en 2015 en % 14,4 14,2 11,9 15,4 15,6

Source : panorama statistique 2018 JSCS

La SaGne-et-Loire et la Marne sont deux départements qui abritent chacun un peu plus de 550 000
habitants. Le taux de croissance de leur population est trés faible, inférieur a la moyenne nationale, de
méme que leur densité de population et leur part de population vivant en aire urbaine. Le Lot-et-
Garonne, moins peuplé, affiche les mémes tendances démographiques. Le Var est le seul département
tres peuplé (plus d’1 million d’habitants), doté d’une densité et d’un taux d’accroissement de la
population supérieurs aux moyennes nationales. La part de la population vivant en aire urbaine y est
aussi plus élevée qu’en moyenne nationale.

Les différents départements frangais ne sont en effet pas égaux face aux déterminants sanitaires et
sociaux du handicap chez les enfants et chez les adultes. Une étude souligne que les personnes en
situation de handicap seraient plus nombreuses dans les anciennes zones industrielles en déprise et
dans les zones plutét rurales?’. Une modélisation a partir des déterminants a permis de calculer des
taux, selon I’age adulte ou enfant (Tableau 2).

Tableau 2 : taux de personnes handicapées, estimés a partir des déterminants du handicap

Taux modele « tous Taux modele Taux modele Taux modele
. niveaux de « handicap « handicap « tous niveaux de
Nom département P s s fxe s

sévérité » enfant séveére » enfant sévere » adulte sévérité » adulte
(%) (%) (%o) (%o)
Lot-et-Garonne 16,95 11,69 18,99 23,73
Marne 16,15 11,14 15,80 19,76
Sadne & Loire 16,06 11,07 19,36 24,20
Var 14,50 10,00 16,91 21,13

Source : Etchegaray et al, Creai PACA Corse, LPED

21 Géographie de la population en situation de handicap en France métropolitaine. A. Etchegaray, S. Bourgarel,
H. Mazurek. CREAI PACA et Corse et Laboratoire Population Environnement Développement IRD-Aix Marseille
Université, 2018. 206p.

13




Chez les enfants, le modeéle « tous niveaux de sévérité » correspond en partie a un profil de publics tels
gue ceux scolarisés dans les établissements de I'Education nationale, quand le modéle « handicap
sévere » correspond en partie aux profils d’enfants repérés par les registres du handicap. Pour les
adultes, le modéle « handicap sévere » peut étre rapproché d’une incapacité autour de 80%, quand le
modele «tous niveaux de sévérité » correspondrait plutét aux personnes disposant d’une
reconnaissance administrative de leur handicap et témoignant d’une incapacité fonctionnelle ou
ressentie.

Concernant l'offre médico-sociale, 3 des départements sont plutét bien équipés, proches de la
moyenne nationale ou au-dessus. L'équipement en SESSAD fait cependant exception : la Marne et le
Lot-et-Garonne en sont peu dotés. Le Var est dans une situation particuliére, avec des taux
d’équipement quasi-systématiquement plus bas que les moyennes nationales.

Tableau 3 : I'offre médico-sociale handicap dans les 4 départements enquétés

Lot-et- Saéne- France
Marne . Var i
Garonne et- Loire entiere
Taux d'équipement en places de MAS %o adultes 1,0 1,0 0,9 0,7 0,9
Taux d'équipement en places de FAM %o adultes 0,9 1,1 1,5 0,9 0,8
i 'équi t | def de vie (et FO) ¢
aux d'équipement en places de foyers de vie (et FO) %o 16 24 34 12 16
adultes
Taux SAVS/SAMSAH %o adultes 2,1 2,5 3,1 1,3 1,4
Taux _d eqlwpen?ent en places d’établissements enfants 7.0 71 6,1 5.2 64
handicapés %o jeunes de - de 20 ans
. o B
l’guaxncsi équipement en places de SESSAD %o jeunes de 28 25 38 27 33

Source : panorama statistique 2018 ministére Jeunesse Sports Cohésion Sociale
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Il - Analyse des interviews des bénéficiaires en non-recours

Les interviews ont permis d’interroger 103 personnes bénéficiaires d’'une orientation mais qui ne
I'utilisent pas, dont 48 parents d’enfants et 55 adultes, parents d’adultes ou organismes tutélaires
(Tableau 4).

Tableau 4 : bénéficiaires interrogés selon le département

B Lot-et- Sadne -
Département Marne ) Var Total
Garonne et-Loire
Adulte 15 17 15 8 55
Enfant 10 10 11 17 48
Total 25 27 26 25 103

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

Une fiabilité variable des listes d’interlocuteurs

Chaque MDPH participante a transmis au CREAI de sa région une liste de personnes disposant d’une
notification de plus de 6 mois et moins de 5 ans. La fiabilité de la liste a notre disposition donne des
informations sur la fiabilité actuelle de Via Trajectoire pour le suivi des situations dans les trois
départements équipés (hors Var donc).

Tableau 5 : contacts établis a partir des listes de personnes susceptibles de non-recours issues des MDPH

Lot-et- SaOne-et-
Garonne Marne Loire Var*

Nombre d’appels téléphoniques enfants 56 15 39 315 environ

adultes 47 37 37 227 environ
Nombre d’entretiens enfants 10 10 11 17
exploitables adultes 16 17 15 8
Personnes sur liste d’attente ou en ESMS 25 8 12 123**
Personnes décédées 0 3 2 2%*
Coordonnées erronées 12 4 6 41%**
Appels restés sans suite, autres cas 40 13 8 166**

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019
*a partir d’une liste non mise a jour depuis plus de 6 mois et actualisée en cours d’enquéte a I'aide d’une 2de liste
** apres épuration des personnes réputées admises pour le Var d’apres une 2de liste mise a jour
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La liste d’interlocuteurs de la MDPH de Saéne et Loire

Dans ce département, Via Trajectoire a été déployé entre octobre 2016 et mai 2017. Depuis octobre
2016, les décisions d’orientation sont importées dans Via Trajectoire. Au premier trimestre 2019, la
MDPH de Sabne-et-Loire a adressé au CREAI Bourgogne-Franche-Comté une premiére liste de 39
enfants et 37 adultes entrant dans le champ de I'étude, pouvant étre complétée si besoin par une
seconde liste.

La liste des personnes en non-recours dans le Lot-et-Garonne

La mise en place de Via Trajectoire a commencé en 2018 dans le Lot-et-Garonne. La formation des
équipes MDPH et des ESMS s’est poursuivie jusqu’au début de I'année 2019. La mise en ceuvre
effective est donc récente, ce qui vient expliquer les écarts constatés entre la liste des personnes en
non-recours selon la MDPH et la réalité des situations.

La MDPH constate que certains ESMS se sont bien impliqués et ont enregistré tout leur public, quand
d’autres s’y mettent plus lentement et estiment que renseigner Via Trajectoire est lourd et compliqué.

La liste des personnes en non-recours dans la Marne

Le département de la Marne utilise Via Trajectoire depuis 2018. La MDPH a procédé en 2019 a un
premier repérage quantitatif des personnes en non-recours, dans le cadre de son schéma (voir encadré
page suivante). Ce premier tri a permis a la MDPH de transférer au CREAI une liste de bénéficiaires en
non-recours trés proche de la réalité. Cette liste se composait d’'un échantillon aléatoire de 15 enfants
et 37 adultes faisant partie du champ d’étude.

La liste d’interlocuteurs de la MDPH du Var

Dans le Var, la mise en place de Via Trajectoire remontant a seulement 6 mois, il était impossible
d’obtenir des listings d’enquéte grace a ce logiciel, les notifications devant avoir au moins 6 mois
d’ancienneté pour entrer dans le champ de I'enquéte. La premiére liste transmise par la MDPH
rassemblait, en théorie, 5 107 personnes ayant une notification vers un ESMS et n’ayant pas été
repérées par la MDPH comme admises dans la catégorie d’ESMS notifiée. Malheureusement, cette
liste n’avait pas été actualisée depuis une longue période, le personnel étant mobilisé depuis plusieurs
mois sur le basculement vers Via Trajectoire et la personne chargée de I'actualisation de cette liste
partie a la retraite I'année précédente. A réception de cette liste, une série d’appels a été passée, mais
beaucoup de personnes étaient déja admises en ESMS, dont certaines depuis quelques années, alors
gue nous pensions disposer d’une liste ne comprenant que des personnes non admises. La MDPH a
alors fourni, a notre demande, une liste plus récente de personnes admises, qui nous a permis
d’éliminer un certain nombre de personnes de la liste d’origine (mais pas toutes !). Par exemple, sur
les 194 personnes contactées ayant une orientation IME, 99 se sont révélées déja admises apres
croisement des deux listes. Parmi les 95 jeunes restants, 21 étaient déja accueillis en IME (ou un autre
ESMS pour ceux ayant une double notification) et 10 en liste d’attente.
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L’enquéte « flash » sur le non-recours dans la MARNE, menée par la MDPH
La MDPH de la Marne a souhaité comprendre les situations de non-recours dans le département.

Notons qu’actuellement 7970 orientations sont en cours de validité dans le département de la Marne, dont
5902 orientations adultes et 2068 orientations enfants.

928 personnes disposant d’une notification valide mais n’étant pas inscrites en liste d’attente ont été repérées
par Via Trajectoire. Elles ont été interrogées par courrier au travers d’un trés bref questionnaire. 650
personnes ont répondu, soit 70 % de taux de réponse. 103 personnes n’étaient plus concernées par I'enquéte.

L’étude interne de la MDPH 51 repose sur 547 situations correspondant a une posture de non-recours. Parmi
ces 547 situations, 160 personnes ou familles affirment ne pas avoir eu connaissance de cette orientation.

Globalement les résultats révélent que :

e 49% des personnes souhaitent étre contactée par un ESMS, dont 17% de parents d’enfants.

e Le non-recours choisi est une réalité puisque 50 % des personnes ayant répondu a I'enquéte ne
souhaitent pas étre contacté par un ESMS.

e 46 % ont contacté un ESMS, principalement par téléphone et/ou par visite.

e 52 % n’ont pas contacté d’ESMS, dont 33% qui “ne savent pas ce qu’est un ESMS”. Nous n’avons
cependant pas vu le questionnaire d’enquéte, et ne savons pas si ce pourcentage peut étre lié a
I'utilisation du terme « ESMS » ou si cette formulation provient du traitement de I'enquéte. La
constitution du dossier, la demande et la notification MDPH sont des documents qui ne semblent
pas compréhensibles pour 94 personnes.

e 67% déclarent avoir changé de projet ou que le projet est reporté, entre le moment ou le dossier a
été constitué et I'attribution d’une orientation.

Nombre de questionnaire envoyés 928
Nombre de réponses 650
Concerné par I'enquéte 547
Ont pris connaissance de leur orientation 384
N’ont pas pris connaissance de leur orientation 160
Ont contacté un ESMS 254
Par téléphone 145
Visite 145
Par courrier 64
N’ont pas contacté un ESMS 285
Ne savent pas ce qu’est un “ESMS” | 94
Projet reporté 90
Changement de projet 101
Souhaitent étre contacté par un ESMS 267
Ne souhaitent pas étre contacté par un ESMS 276

Source : MDPH 51, 2019
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Les parents, interlocuteurs les plus fréquents

Dans presque deux tiers des appels, nous avons échangé avec les parents des personnes en situation
de handicap (Tableau 5). Dans le cas des enfants, les échanges n’ont quasiment eu lieu qu’avec les
parents (45 sur 48 situations).

Tableau 5 : statut des interlocuteurs lors de I'enquéte (n=103)

Bénéficiaire | Bénéficiaire

Interlocuteurs Adulte Enfant Total %
Parents 28 45 65 71
Dont tuteur familiaux 8 8
Bénéficiaire de I'orientation 16 1 17 16
Autre membre de la famille 2 2 2
Bénéficiaire de |'orientation avec un membre de la famille 1 1
Mandataire judiciaire a la protection des majeurs 8 8 8
Travailleur.se sociale 1 1 1
Parent avec travailleuse sociale 1 1 1
Total 55 48 103 100

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

17 bénéficiaires adultes ont pu mener I'entretien eux-mémes (soit presque un tiers?? des adultes). Les
autres entretiens concernant les adultes se sont déroulés avec les parents ou d’autres membres de la
famille, et 9 ont été conduits uniquement avec des professionnels, le plus souvent des mandataires
judiciaires a la protection des majeurs (MJPM).

2231%, avec un intervalle de confiance du pourcentage de [19 ;43]
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Il - A - Profil des 103 personnes en non-recours

L’échantillon étant a peine supérieur a 100 personnes, il n’était pas possible d’élaborer de stratification
complexe. Aussi, nous avons demandé a chaque MDPH de fournir ses listes avec autant de situations
d’enfants que d’adultes.

Sur les 103 personnes en non-recours, 70%2* étaient de sexe masculin (Figure 1).

On compte parmi les répondants, 48 personnes de moins de 20 ans, et 55 de 20 ans et plus (Figure 1).

Figure 1 : dge et sexe des personnes en non-recours a un ESMS (n=103)

70 ans et plus
60 a 69 ans

50 a 59 ans

40 a 49 ans

30a39ans

20a29ans

10a19ans

9 ans et moins

10 5 0 5 10 15 20 25

nombre de bénéficiaires
O Féminin M Masculin

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

70% vivent au domicile de leurs parents

Plus des deux tiers (70%) des bénéficiaires d’'une orientation non utilisée vivent chez leur parent
(Tableau 6). Parmi eux, 19 ont 30 ans ou plus.

24 personnes vivent dans leur domicile personnel (soit 42%2* des adultes), dont 7 avec leur conjoint.

2 adultes sont accueillis dans un ESMS inadapté a leur situation, 2 enfants sont en Maison d’enfants a
caractére social. Enfin, 2 adultes vivent dans des lieux non spécialisés dans le handicap (dont 1 en
hopital psychiatrique).

2 Intervalle de confiance a 95% : [61;79]
2 Intervalle de confiance a 95% : [29 ;55]
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Tableau 6 : domicile de résidence des bénéficiaires en non-recours (n=103)

0-19 20-29 30-39 40ans Total

Résidence ans ans ans et
plus
Domicile familial 46 7 6 13 72
dont avec MECS 1
dont avec ESMS inadapté 1
Domicile personnel 1 3 18 24
dont avec conjoint 1 1 5
Autre cadre de vie 1 2 2 2 7
dont ESMS inadapté 1 1
Dont MECS 1
dont famille d’accueil 1 1
dont Lieu non spécialisé Handicap 1 1
Total 48 12 10 33 103

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

Plus d’un adulte sur deux sous mesure de protection

Parmi les adultes, plus de la moitié (30 sur 55, soit 55%2°) bénéficiaient d’'une mesure de protection
(13 curatelles, 17 tutelles). Parmi les enfants, le taux de mesure ASE atteint 15%2°, proportion proche
de la fréquence observée en 2015 par un rapport du défenseur des droits?’ . Toutefois, il est fort
probable que cette proportion soit sous-estimée, des difficultés de circulation de I'information existant
entre ASE et MDPH pour des situations connues de ces deux institutions. Ainsi, comme le montre une
récente étude des CREAI Nouvelle-Aquitaine et lle-de-France, pour 10% des enfants ayant une mesure
ASE, les dossiers MDPH n’en font pas mention ; pour 30% des cas, les informations sont inexactes ou
pas a jour®,

La situation socio-professionnelle de familles : variable selon I'dge du bénéficiaire

La catégorie socioprofessionnelle et la situation des parents face a I'emploi ont été recueillies pour
tous les bénéficiaires, quel que soit I'age. La non-réponse, ou la difficulté a fournir une réponse,
concerne selon les questions de 8 a 32 bénéficiaires sur 103 (soit 8 a 31% des cas). Il est donc difficile
d’utiliser ces chiffres sans risque de mésinterprétation.

On peut cependant noter que la part des péres en emploi est bien supérieure a celle des méres
(Tableau 7), et que la part des peres retraités ou décédés est importante chez les adultes, mais moindre

% Intervalle de Confiance (IC) a 95%= [41 ;68]

2 Intervalle de Confiance (IC) a 95%= [5 ;25]

27 D’aprés une enquéte menée auprés des départements dans le cadre du rapport du défenseur des droits en
2015 Handicap et protection de I’enfance : des droits pour les enfants invisibles : « Sur les 43 questionnaires
recus, 18 répondaient a la question sur la part des enfants pris en charge par I'’ASE bénéficiant d’une
reconnaissance parla MDPH. Ces données permettent d’estimer que le taux d’enfants pris en charge en protection
de I'enfance et bénéficiant d’une reconnaissance de la MDPH s’établirait a environ 17 % ».

28 Expérimentation des conditions et des outils nécessaires a I’évaluation des situations d’enfants relevant du
secteur médico-social et de la protection de I'enfance. CREAI Nouvelle-Aquitaine et lle-de-France, Novembre
2019
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chez les méres. Pour les parents de jeunes de moins de 20 ans, le paysage est un peu différent : les
parents sont plus souvent en emploi, mais la part des méres inactives reste conséquente.

Tableau 7 : situations des parents face a I'emploi (n=103)

Activité de la mére Adulte Enfant| Total
En emploi 7 23 30
En recherche d'emploi 8 8
Inactive 16 15 31
Retraitée 17 17
Décédée 9 9
Non précisé 6 2 8
Total 55 48 103
Activité du péere Adulte Enfant | Total
En emploi 10 33 43
En recherche d'emploi 2 3
Inactif 2 1 3
Retraité 14 1 15
Décédé 17 1 18
Non précisé 11 10 21
Total 55 48 103

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

Concernant la catégorie socioprofessionnelle d’appartenance (Tableau 8), les employés sont, pour les
péres comme les meres, les plus fréquemment cités. Pres d’un quart des meres n’ont jamais travaillé,
alors qu’ils ne sont que 4 peres. Chez les meéres, la troisieme grande catégorie est celle des ouvriers
(10 meres) et puis celle des artisans, commercant et chef d’entreprise (8 meres). Chez les péres, 18
sont ou ont été ouvriers, et 13 commercants, artisans ou chef d’entreprise.

Tableau 8 : catégorie socioprofessionnelle des parents des bénéficiaires (n=103)

CSP Mére Adulte Enfant Total
Employée 19 17 36
Inactive (ou jamais travaillé) 12 12 24
Ouvriere 5 5 10
Cadre, prof. intellectuelle

Artisan, commercante, cheffe entreprise 3

Agricultrice 1

Non renseigné 17 4 21
Total 55 48 103
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CSP Pére Adulte Enfant Total
Employé 12 13 25
Ouvrier 10 8 18
Artisan, commercant, chef entreprise 9 13
Cadre, prof. intellectuelle 5 7
Agriculteur 1 4
Inactif (ou jamais travaillé) 2 4
Non renseigné 22 10 32
| Total 55 48 103

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

La déficience psychique tres présente parmi les bénéficiaires en non-recours

Les bénéficiaires d’une notification ou leur famille ont été interrogés sur les déficiences ou troubles a
la source de leur handicap : il s’agit donc de données déclaratives?. La part des déficiences déclarées
ont été comparés aux parts observées dans les établissements médicosociaux handicap (enquéte
DREES : ES 2014).

Tableau 9 : déficiences des personnes en non-recours et dans les ESMS du champ de I'enquéte

Enquéte Non-recours aux ESMS ES handicap 2014
Enfants | Adultes Enfants®® | Adultes®

Déficience principale
Déf. intellectuelle 33% 36% 48% 52%
Handicap psy, troubles comportement 42% 29% 26% 21%
Déficience motrice 17% 24% 7% 10%
Déficience sensorielle 7% 2%
Polyhandicap 4% 7% 5% 9%
Autres 6% 4 7% 6%
TOTAL 100% 100% 100% 100%
Déficience associée®?
Pas de déficience associée 60% 63%
Déf. intellectuelle 13% 5%
Handicap psy, troubles comportement 15% 13%
Déficience motrice 2% 9% .
Déficience sensorielle 4% Non calcule
Polyhandicap
Autres 10% 5%
TOTAL 100% 100%

Sources : Enquéte non-recours ANCREAI 2019 — DREES ES handicap 2014

Les personnes en non-recours sembleraient globalement moins souvent concernées par une
déficience intellectuelle que I'ensemble des personnes accompagnées par un ESMS mais plus souvent

2 Dans trois situations, nous avons déduit, suite aux échanges, les troubles dont souffraient le bénéficiaire, qui
ne pouvait I'exprimer.

30 Ont été retenus les enfants accueillis dans les ESMS couverts par I'enquéte soit les SESSAD, IME, IEM, ITEP et
EEAP (tout champ enfance handicapée sauf les établissements d’éducation sensorielle)

31 Ont été retenus les adultes accueillis dans les ESMS couverts par I’'enquéte non-recours, soit les SAMSAH, les
foyers de vie, les FAM et les MAS.

32 La DREES ne publie pas de données nationales sur I'existence d’une déficience associée a la déficience
principale (données pourtant collectées par I'enquéte ES)
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par un handicap moteur ou psychique. Une partie de ces personnes en non-recours sont peut-étre
davantage en capacité d’exprimer leur avis et de rejeter une prise en charge qu’elles peuvent juger
stigmatisantes, en particulier en établissement, ou inadéquates a leurs souhaits.

Par ailleurs, sans que les données nationales puissent le valider, la part des personnes en non-recours
présentant une déficience associée a la déficience principale (37 a 40%) semble un peu moins
importante que ce qui est habituellement observé pour un public nécessitant un accompagnement
médico-social.

38%32 des personnes en non-recours dans notre échantillon n’ont jamais fréquenté
d’ESMS

Pres de 40% des personnes interrogées (44% des adultes et 31% des enfants) indiquent n’avoir jamais,
dans leur parcours, bénéficié d’une prise en charge médico-sociale, sanitaire ou sociale (Tableau 10).

Tableau 10 : institutions ou services fréquentés auparavant par les bénéficiaires d’une orientation, hors accompagnement
actuel (n=103)

Etablissements ou services fréquentés auparavant | Nombre Nombre Total
(plusieurs réponses possibles) d’Adultes d’Enfants
Aucune prise en charge en structure médico-sociale,
. , . , 24 15 39
sanitaire ou sociale déclarée
Au moins une prise en charge en structure médico-
, .. , h p 31 33 64
sociale, sanitaire ou sociale déclarée
Détail des prises en charge antérieures :
CAMSP, CMPP, CMP | 6 20 26
CAMSP, CMPP, CMP+ hépital de jour 3 3
Hébpital de jour/hépital psychiatrique 1 5
SESSAD | 1 5 6
IME | 12 1 13
ITEP/dispositif ITEP 1 1
IEM | 1 1 2
MECS, foyer socio-éducatif, famille accueil | 1 1 2
Cap emploi | 1 1
SAVS | 2 2
ESAT | 5 5
Foyer de vie | 5 5
FAM/MAS | 3 3

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

Le parcours en ESMS médico-social : plus fréquent chez les enfants

Pourquoi cette part importante d’adultes (44%) n’ayant jamais fréquenté un ESMS ? On peut d’abord
penser que les adultes qui sont hors établissement aujourd’hui, étaient aussi des enfants qui ont grandi
a la maison, hors de toute institution. Ces ESMS n’auraient pas été investis par les familles a I'époque,
soit par refus de l'institutionnalisation, soit a cause de la rareté des ESMS sur le territoire. Mais une
autre explication pourrait résider dans le fait que les enfants d’aujourd’hui sont bien plus accompagnés

33 Intervalle de Confiance (IC) & 95%= [29 ;47]
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que les générations précédentes, sans pouvoir dire si cela est uniquement lié a une prise en charge
plus précoce et plus fréquente, ou a une augmentation des cas.

31%%" des personnes en non-recours ont utilisé des dispositifs ambulatoires dans leur parcours
Parmi les deux tiers (64) des personnes ayant été accompagnées par une institution ou un service, la

grande majorité (49) n’a fréquenté qu’un seul type d’institution, quand 15 en ont fréquenté deux ou
plus®.

Les dispositifs concernant plutdt les enfants et les jeunes sont cités 58 fois (par les 64 familles ou
personnes concernées), quand les dispositifs plutot a I'attention d’adultes ne sont évoqués que 18 fois.

Catégories d’ESMS concernées par le non-recours : surtout les foyers de vie

Au total, I'accompagnement ambulatoire de type CAMSP, CMPP, CMP et hopital de jour a concerné 32
parcours de personnes. Ce sont les dispositifs d’accompagnement ayant été les plus fréquentés par les

personnes actuellement en non-recours (Tableau 10). Les IME ont fait partie du parcours de 13
personnes.

Chez les enfants, les principales orientations n’ayant pas eu de suite de la part des familles sont les
IME, SESSAD, ITEP. L'IME est cité au total 21 fois, 'EEAP une seule (Tableau 11).

Chez les adultes, les SAVS et les foyers de vie regroupent les deux-tiers des notifications n’ayant pas

donné lieu a une inscription en liste d’attente. Les foyers de vie ont été notifiés a 21 adultes en non-
recours.

Tableau 11 : orientations MDPH des personnes en non-recours (n=103)

Orientation vers : Adulte Enfant Total
IME 17 17
Dispositif ITEP 12 12
SESSAD (hors SESSAD d'ITEP) 12 12
SESSAD ou IME ou EEAP ou SESSAD + ULIS 3 3
IEM 2 2
IME ou IEM 1 1
SAVS 16 1 17
Foyer de vie 14 14
SAMSAH 6 6
Foyer de vie ou FAM 5 5
MAS 5 5
FAM 4 4
FAM ou MAS 3 3
Foyer de vie ou FAM ou MAS 1 1
Foyer de vie et/ou SAVS 1 1
Total 55 48 103

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

341C [22 ;40]
35 Deux Mandataires Judiciaires pour la Protection des Majeurs ont précisé n’avoir pas tous les éléments pour
renseigner le parcours de leur protégé.
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Les SESSAD peu concernés par le non-recours...

Pour comprendre le sens de ces valeurs, elles ont été comparées aux nombres d’orientations
accordées par les MDPH sur une année. La comparaison a pu se faire avec les départements de Lot-et-
Garonne et SadGne-et-Loire pour I'année 2017, ceux de la Marne pour 2018. Les résultats du Var n’étant
pas disponibles, les données des départements des Bouches-du-Rhdéne et des Alpes-Maritimes ont été
utilisées en remplacement (année 2018). Le Tableau 12 montre que, alors que les SESSAD sont rares
dans notre échantillon (15%), ils représentent 25% des notifications prononcées dans les 5
départements précités. L'écart entre ces deux pourcentages est significatif. Les SESSAD sont peu
concernés par le non-recours.

Les IME affichent les mémes proportions, dans les données MDPH et notre échantillon.

Tableau 12 : Part des notifications par catégorie prononcées en MDPH et parmi les personnes en non-recours

Enquéte non
recours
Bouches- Sabne- o N Partde Intervalle
Lot-et- | du Rhone M o Partde | o€ chaque de
5 + Alpes et arne £ chaque orientations catégorie confiance
paronne L Loire 2018 2 .~ | enquéte X
2017 Maritim. c catégorie enquéte de notre
2017 L non-recours
2018 non-reco.  %age
FV-FO 158 1016 191 225 1590 8,8% 21 20,4% 13,28
FAM 82 1164 143 | 149 | 1538 | 8,5% 13 12,6% 6,19
MAS 69 810 84 | 146 1109 6,1% 9 8,7% 3,14
SAMSAH 131 900 243 68 1342 7,4% 6 5,8% 1,10
SAVS 158 1122 769 | 441 2490 13,8% 18 17,5% 10,24
IME 335 2603 279 | 495 3712 20,6% 21 20,4% 13,28
IEM 7 S 11| 43 155 0,9% 3 2,9% 0,6
ITEP 43 1265 38 | 208 1554 8,6% 12 11,7% 5,18
SESSAD 227 3576 482 288 4573 25,3% 15 14,6% 8,21
ENSEMBLE | 1210 12550 | 2240 | 2063 | 18063 | 100% 103 100% X

Sources: remontées MDPH a la CNSA 2017 (dépt 47 et 71) ou 2018 (dépt 13, 06, 51)- enquéte Non-recours Ancreai 2019

... mais surreprésentation des notifications vers des foyers de vie

Les foyers de vie représentent 20% des cas de non-recours dans notre échantillon, alors qu’ils ne
représentent que 9% des notifications accordées sur une année (Tableau 12) dans les 5 départements
pour lesquels nous disposons des données. Cet écart, statistiquement significatif, démontre que les
foyers de vie sont les plus concernés par le non-recours, parmi les catégories d’établissements
enquétées.
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La moitié des personnes notifiées n’a pas contacté d’ESMS

Sur les 103 répondants non-inscrits en liste d’attente, la moitié n’a jamais contacté un des
établissements ou services notifiés (Tableau 13).

Tableau 13 : Quelle action suite apreés réception d’une notification ?

, | Intervalle de
Nombr,e de ?ontaCts avec. I. ESI.VIS apres Adulte | Enfant | Total % | confiance du
réception de la notification %
Aucun contact pris par famille ou la PH 31 20 51 50% [39,59]

13 2 contacts 17 17 34 32,7% [24;42]
3 a 4 contacts 2 4 6 5,8% [1;10]
5 contacts ou plus 4 2 6 5.8% [1;10]
Ne sait plus combien - 2 2 1,9% [0;5]
Contacté par 'ESMS 1 2 3 2.9% [0;6]
Autre cas 1 1 1% [0;3]
Total 55 48 103 100%

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

On compte plus d’adultes (31, soit 56%°% des adultes)) que d’enfants (20, soit 42%>” des enfants)
dans cette situation.

46%2® des répondants (soit 48 familles ou bénéficiaires) ont cependant contacté un ou plusieurs ESMS
suite a la notification (Tableau 13). Trés peu de personnes (3) ont été contactées par le service notifié,

sans gqu’elles-mémes aient fait une démarche. Dans la majorité des cas, les contacts se font a distance
(par téléphone, mail ou courrier).

C’est le plus souvent la famille ou le curateur ou tuteur qui s’occupent de ce premier contact.

Profil des personnes en non-recours, en bref :

= Surles 103 interviewés (55 adultes et 48 enfants), 70% personnes sont de sexe masculin

= On compte aussi 70% de personnes vivant chez leurs parents, dont 19 ont plus de 30 ans.

= [ déficience psychique est plus fréquente que dans les publics accueillis en ESMS.

= 38% de ces personnes n’ont jamais fréquenté un ESMS.

= On compte peu de personnes notifiées vers un SESSAD, par comparaison aux notifications
énoncées par les MDPH.

= Al’inverse, le non-recours concerne beaucoup les notifications vers les foyers de vie.

= Parmiles 103 personnes en non-recours, la moitié n’a contacté aucun des ESMS notifié.

36 |ntervalle de Confiance [43 ;69]
37 Intervalle de Confiance [28 ;56]
38 Intervalle de Confiance [37;56]
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|| — B- Essai de typologie des non-recours aux ESMS

Typologie : un exercice a risque car le non-recours est souvent plurifactoriel

Les analyses des situations permettent de synthétiser le type de non-recours auquel chaque
interviewés peut étre rattaché, révélant la proportion de chaque catégorie de non-recours parmi les

103 interviewés.

Les entretiens ont permis d’identifier différents types et causes des non-recours, observés dans notre
échantillon, énumérés et décrits ci-dessous :

e Non-recours subi : un droit est ouvert mais la prestation n’est pas utilisée pour les causes

suivantes :

0 Refus d’admission par un ou plusieurs ESMS, par manque de place ou par le fait que le
handicap n’est pas pris en charge dans la structure

0 Inadaptation de I'offre au besoin (complexité du handicap de la personne, rythme ou
public inadapté, ...) sans refus d’admission exprimé clairement par I'ESMS

0 Découragement devant la complexité de I'acces

0 Difficulté d’accessibilité (éloignement, probléme ou colt de déplacement)

0 Pasrecu de réponse de 'ESMS

e Non-recours par choix : un droit est ouvert mais la prestation n’est pas utilisée pour les causes
suivantes :

(0}

(0}

Non-adhésion des bénéficiaires ou de leur famille aux principes de I'offre (refus de
I'institution ou désaccord avec les méthodes pratiquées ou notification de sécurité
émise par la CDAPH)

Alternatives d’accompagnement en place préférées a I'offre d’ESMS

Notification de sécurité qui sera activée en cas de nécessité, demandée par le
bénéficiaire, sa famille ou sa tutelle

La personne concernée ou sa famille ne sont pas demandeurs. C'est parfois la CDAPH
qui procede a des notifications car elle évalue la situation comme a risque.

Certaines familles dans le déni du handicap de leur enfant peuvent étre en non-recours par choix.
Dans les entretiens téléphoniques, il est presque impossible de se faire un avis quant au
positionnement de ces familles.

e Non-recours par mauvaise connaissance du circuit : le mode d’accés a I'offre n’est pas connu.
C’est le cas des personnes qui n’ont pas contacté I'ESMS croyant étre en liste d’attente d’office,
via la notification.

Cette typologie a permis de réaliser le tableau 14, ou il apparait que 54% des non-recours sont des
choix familiaux ou personnels, quand 42% sont des non-recours subis.
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Tableau 14 : typologie des non-recours, en effectif et pourcentage (n=103)

Nombre de personnes o Intervalle de confiance
Type de non-recours . %age o
concernees du %age
Non recours subi 43 41,7 [32; 51]
Non recours par choix 56 54.4 [45 ; 64]
M - -
auvaise connalss.anc.e 3 2.9 [0:6]
du circuit
Pas d'info 1 1,0 [0;11]
Total 103 100% X

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

Le non-recours est parfois plurifactoriel

Les descriptions des situations individuelles, qui illustrent la suite de ce document, montrent deux
réalités. Dans certaines situations, les situations de non-recours sont faciles a catégoriser, les
arguments des familles sont clairs, I'offre est bien identifiée, etc. Mais, dans certaines situations, il est
difficile de ramener a une catégorie ou une cause unique certaines situations de non-recours. C'est
pourquoi attribuer a chaque situation une seule cause ou une seule catégorie est parfois réducteur.
Cependant, attribuer une cause principale au non-recours permet aussi de fixer les idées, si 'on garde
a I'esprit que le non-recours est parfois plurifactoriel.

Pour illustrer par des exemples simples de ce qui vient d’étre dit, prenons le cas de ce gargon ayant
refusé une année un accueil en Itep, et qui, aprés avoir changé d’avis, n’arrive plus a trouver de place
I'année suivante. Non-recours choisi ? non-recours subi ? Ou cet autre cas, d’une personne ne
souhaitant pas intégrer I'ESMS visité, et qui a été simultanément refusée par ce méme ESMS. Méme
interrogation pour ces personnes qui affirment leur manque d’intérét pour I'offre, mais qui, a la fois,
ne la connaissent pas bien ou pas du tout. Ou parmi les personnes découragées par |’attente : certaines
ont déja connues des refus.

Pour réaliser le tableau qui suit, la cause principale de non-recours a été identifiée comme celle ayant
été la plus souvent citée lors de I'entretien. Ce qui améne par conséquent a reléguer certaines causes.
C'est le cas de la cause « Amélioration de |'état de la personne », que I'on trouve au moins 5 fois dans
les interviews, mais qui n’apparait qu’une fois en cause principale.
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Tableau 15 : essai de classement en cause principale de non-recours, en effectif et pourcentage (n=103)

Causes principales du non-recours (une seule cause Nombre de o Inter.va”e de
retenue par situation) personn’es %age confiance du
concernees %age
Non adhésion aux principes de I'offre 25 24,3 [16;33]
Notification de sécurité demandée par famille 13 12,6 [6;19]
Inadaptation de I'offre 12 11,7 [6;18]
Manque d'intérét pour I'offre 10 9,7 [4;15]
Personne refusée par ’'ESMS : manque de plac-es.ou 9 87 [3:14]
temps d'attente trop long avant admission ’ !
Personne refusée par I'ESMS 7 6,8 [2;12]
Solution alternative préférée 7 6,8 [2;12]
Offre trop éloignée 6 5,8 [1;10]
Découragement lié a rareté des places, atte.nfe, 5 4,9 [1:9]
complexité...
Pas de réponse du/des ESMS contacté.s 4 3,9 [0;8]
Pas contacté d’ESMS par non-connaissance du processus 3 2,9 [0;6]
Amélioration de I'état de la personne 1 1,0 [0;3]
Pas d'info 1 1,0 [0;3]
Total 103 100% X

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

Certaines autres situations de non-adhésion aux principes de 'offre sont parfois liées au fait que la
CDAPH semble avoir réalisé une notification de sécurité, jugeant la situation fragile, sans que I'on
puisse en avoir la certitude pendant les entretiens avec les personnes notifiées ou leur famille.
Certaines familles se sont vues proposer des orientations en établissement, mais une fois |'offre
connue, ne souhaitent pas utiliser cette opportunité car sont en désaccord ou jugent I'offre inadaptée.

Enfin, les refus d’admission semblent étre intrinséquement liés a I'inadéquation de I'offre, comme les
illustrations vont le montrer plus loin.

Le Tableau 15 liste la synthése des causes principales repérées pendant les entretiens. La non-adhésion
aux principes de linstitution en général est la cause la plus souvent présentée, par 24% des
interviewés. Les notifications de sécurité demandées pour le bénéficiaire, par sa famille ou lui-méme,
concernent au moins 13% des situations investiguées, quand 12% soulignent I'inadaptation de I'offre
a leurs besoins ou souhaits d’accompagnement.

Dans les pages suivantes (a partir de la partie II-C de ce rapport), les analyses prennent en compte le
plus souvent la totalité des causes de non-recours. Certains chiffres seront donc différents de ceux
du tableau ci-dessus, qui ne prend en compte qu’une cause dite principale.

42% de non-recours subi : une offre trop rare ou inadaptée

On a vu plus haut que 42% des personnes n‘ont pas réellement choisi de se trouver en situation de
non-recours a un ESMS. Elles subissent cet état de fait.

29




Parmi elles, 12 personnes n’ont pas trouvé dans I'offre existante un accompagnement correspondant
a leurs souhaits ou a leurs besoins (Tableau 16). Neuf bénéficiaires ou leur famille ont recu une réponse
de I'ESMS expliquant qu’aucune place n’était disponible, ou que le temps d’attente était
déraisonnablement long, au vu de la liste d’attente. Sept ont été refusées par I'ESMS. Six familles ou
bénéficiaires, parfois en accord avec 'ESMS, ont estimé |'offre trop éloignée du domicile.

Tableau 16 : essai de classement en principales causes du non-recours subi (n=43)

Nombre de personnes
concernées

Inadaptation de |'offre 12
Pas de places disponibles ou temps d'attente trop long avant admission 9
Personne refusée par I'ESMS 7
Offre trop éloignée 6
5
4

Principales causes au non-recours subi

Découragement lié a rareté des places, attente, complexité...
Pas de réponse du/des ESMS contacté.s
Total 43

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

54% de non-recours par choix : des personnes souhaitant d’abord une vie a domicile

Plus de la moitié des personnes en non-recours de notre échantillon dit avoir choisi ne pas faire appel
aux ESMS.

Tableau 17 : essai de classement en principales causes au non-recours choisi (n=56)

Nombre de
Principales causes au non-recours choisi personnes
concernées

Non adhésion aux principes de I'offre 25

Notification de sécurité 13

Manque d'intérét pour I'offre 10

Solution alternative préférée
Amélioration de I'état de la personne 1
Total 56

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

Un peu moins de la moitié des personnes en non-recours choisi n"adhere pas aux principes de |'offre
(Tableau 17). Plusieurs ont exprimé le souhait de rester a domicile ou de vivre leur vie dans le milieu
ordinaire.

Pour presque un quart des personnes en non-recours choisi, une notification de sécurité a été
proposée, pour le cas ou la famille serait défaillante ou le handicap aggravé.

Enfin, un manque d’intérét pour 'offre, parfois proposée par la CDAPH mais pas demandée par le
bénéficiaire, concerne 10 bénéficiaires, quand 7 favorisent une solution alternative a I'ESMS, en
majorité construite avec des libéraux.
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Le type de non-recours varie selon I'age

Le non-recours choisi concerne proportionnellement plutot les adultes (Tableau 18), quand le non-
recours subi touche plutot les familles d’enfants.

Tableau 18 : Non-recours subi ou choisi, selon I'dGge (n=99)

Type de non-recours |Adulte |Enfant Total

Non recours choisi 37 19 56
Non recours subi 15 28 43
Total 52 47 929

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

Les effectifs sont trop faibles pour confirmer I’'hypothése d’une variabilité du non-recours selon les
déficiences principales. On observe cependant un effectif de bénéficiaires avec déficience
intellectuelle un peu plus important parmi les cas de non-recours choisi.

Le non-recours, une situation souvent temporaire

Les familles et bénéficiaires en non-recours s’'imaginent-ils un jour recourir a un ESMS ?

30%>° des personnes en non-recours affirment qu’elles feront appel a un ESMS, tét ou tard. On trouve
dans ce groupe des situations tres variées. Deux familles en grande difficulté avec leur fils agressif,
souhaiteraient qu’il soit en internat d’ITEP. D’autres familles, avec un enfant devenu adulte, disent par
exemple : « Il essayera d’abord un ESAT avec foyer. Il déja visité un ESAT. Aprés selon ses capacités -il
se débrouille a peu preés-, il pourra peut-étre étre en appartement avec de I'aide. C'est surtout qu'il faut
quelque chose pour l'aider parce que quand on sera plus la... ». Ou encore cette mére qui veille a ce
qgue la notification SAVS de son grand enfant reste valide car elle ne pourra pas toujours étre la et
gu'elle s'occupe aussi de sa propre mere qui vieillit. C'est aussi le cas de cette femme de 52 ans, en
ESAT et au domicile de ses parents : par accord tacite avec |'association gestionnaire, elle intégrera un
foyer de vie a proximité si ses parents ne peuvent plus I'accueillir.

45%% pensent qu’il est possible qu’ils utilisent les services d’un ESMS dans un avenir plus ou moins
lointain. Comme cette mandataire judiciaire, qui espére qu'avec le temps, sa protégée acceptera un
accompagnement SAVS. Comme cette famille qui, dans I'idéal, ne souhaite pas laisser leur fille et sceur
en institution a 100%. Lorsque la meére ne pourra plus faire face, les fréres et sceurs ont prévu de
s'occuper d'elle de maniere collective. Ou encore comme cette femme qui déclare que, tant qu'elle
peut s’occuper de son mari, il restera a la maison. La femme est cependant elle-méme en invalidité.
Ou cet adulte : « Pour l'instant je n'ai besoin de rien. J'aimerais juste retrouver du travail mais a mon
dge c'est difficile et quand les recruteurs voient que j'ai plus travaillé depuis 2012 [date de son burn-
out] et que j'ai été en HP ¢a leur fait peur. Pour l'instant je n'ai pas besoin d'aide mais si ma situation
change, je ferai de nouveau appel a la MDPH »

On peut ainsi affirmer qu’une majorité des personnes en non-recours ne le sont que pour un temps
donné. Cette situation concerne dans les mémes proportions enfants et adultes (Tableau 19).

391C[21;39]
401C [35;54]
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Tableau 19 : Envisagez-vous un jour un accueil en ESMS handicap ? (n=103)

Accueil en ESMS dans I’avenir = Adulte  Enfant Total

Non jamais 13 12 25
Oui 19 12 31
Peut-étre 22 24 46

Non précisé 1 1
Total 55 48 103

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

Seules 24%*! des personnes n’envisagent pas du tout I'accueil en ESMS a I'avenir. Certains parents de
jeunes enfants tablent sur 'amélioration des troubles, d’autres signalent des changements déja
effectifs : « il a pas besoin d'ITEP mais d'une AVS présente en cours, et la ¢a se passe bien ». Du coté
des adultes, ce bénéficiaire dit : « non je veux juste un petit boulot et I'AAH et une femme et un enfant
et c'est tout ». Des parents vieillissants prévoient un accompagnement a domicile, méme apreés leur
déces.

Essai de typologie du non-recours, en bref :
Les 103 entretiens ont permis d’identifier différents types de non-recours :

e Non-recours subi par
O Refus d’admission par un ou plusieurs ESMS,
Inadaptation de I'offre au besoin sans refus d’admission exprimé clairement par 'ESMS
Découragement devant la complexité de I'accés
Difficulté d’accessibilité
Pas recu de réponse de I’ESMS

©O O0O0O0o

e Non-recours par choix par

Non-adhésion des bénéficiaires ou de leur famille aux principes de I’offre

0 Alternative d’accompagnement actuelle préférée

0 Notification de sécurité, demandée par le bénéficiaire, sa famille ou sa tutelle
0 La personne concernée ou sa famille pas demandeurs.

@]

e Non-recours par mauvaise connaissance du circuit

= Dans certains cas, le non-recours peut étre multifactoriel ; la classification n’a retenu qu’une cause
principale pour chaque interviewé.

= 42% des personnes sont en non-recours subi, et 54% en non-recours choisi.

= La non-adhésion aux principes de I'offre est évoquée par 24% des interviewés.

= [e non-recours choisi concerne proportionnellement plutét les adultes quand le non-recours subi
concerne plutét les enfants.

= 30% des personnes estiment qu’elles feront appel un jour a un ESMS, et 45% n’écartent pas
compléetement cette possibilité.

“11C [16;33]
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Dans la suite de ce rapport, les résultats chiffrés seront le plus souvent illustrés par des cas, plus ou moins
détaillés selon le sujet. Certaines situations, pour leur exemplarité ou au contraire leur singularité, sont
détaillées en parcours de vie, dans des vignettes numérotées. Les autres situations sont utilisées pour
illustrer un théme particulier, et figurent a l'intérieur des paragraphes consacrés a l'‘analyse des résultats
de l’enquéte auprés des personnes ou familles en non-recours.

Il = C - 48 personnes ou familles ont eu des contacts avec un ESMS ;
quelques illustrations

48 familles ou bénéficiaires ont donc contacté*? un ou plusieurs ESMS suite a la notification, mais au
moment de I'enquéte, elles étaient en situation de non-recours. Une série de raisons expliquent ce
non-recours.

26 personnes ne sont plus intéressées par un ESMS, apres contact
Désintérét plus marqué pour les services

Sur les 48 familles ou personnes ayant contacté un ESMS, 26 n’ont donc pas donné suite. Parmi elles,
qguelques rares personnes ont méme refusé la place qui leur était offerte. On compte parmi ces
personnes plus d’adultes (16) que d’enfants (10).

Parmi ces 26 personnes, 16 avaient effectivement fait une demande d’orientation vers un ESMS a la
MDPH (dont un pour accueil de répit), mais 10 avaient recu une notification sans I'avoir demandée
dans le dossier déposé a la MDPH. La CDAPH prononce-t-elle des notifications de sécurité ? C’est la
guestion qui se pose par exemple pour le cas de cette femme de 36 ans en Sabne-et-Loire, orientée
vers un SAVS sans que ni elle ni sa famille n’en ait fait de demande. Pourtant, la maman de cette jeune
femme souhaite que la notification « reste active » : elle reconnait qu’elle ne pourra pas toujours étre
la et elle s'occupe aussi de sa propre mere qui vieillit. Elle souhaite cependant s’occuper le plus
longtemps possible de sa fille.

Situation 1 : Une orientation proposée par la MDPH, sans adhésion familiale

J. a 15 ans et réside dans une petite commune de 5000 habitants a une
trentaine de kilométres de Reims. Actuellement scolarisé en ULIS-collége, son
manque de concentration depuis le début de sa scolarité I'a conduit a
multiplier les établissements et les dispositifs. Il a été d’abord suivi par le
CAMSP, puis le CMPP tout en intégrant une Classe pour L’Inclusion Scolaire
(CLIS).

Aucun diagnostic n’est établi. En 2017, J. développe un cancer et les soins se
concentrent uniquement sur le combat de la maladie qui débouchera sur une
amputation du bras. Le suivi effectué au CHU permet de travailler ses
nouvelles difficultés motrices et de modeler une prothése, qui est en cours de
fabrication.

42 Ou dans trois cas, ont été contactés par 'ESMS.
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La notification MDPH actuelle oriente J. vers un IME. Cette demande est a
Iinitiative de I’Education Nationale selon les parents, qui sont en opposition
avec cette orientation. La famille a contacté un IME de la région et le CMPP.
Les délais d’attente, de 18 mois, sont trop long.

La famille n’est pas favorable a I'accompagnement proposé et n’adhére pas
d la démarche. L’IME représente un accompagnement “trop psy” et pour un
public ayant une déficience intellectuelle. Le pere de J., animateur radio
actuellement sans emploi, refuse I'admission de son fils a cet établissement.
Sa mere, employée, est en arrét maladie depuis 2011. L’ESMS n’est pas une
solution satisfaisante.

Parmi ces 26 bénéficiaires en non-recours ayant contacté un ESMS (Tableau 20), 15 étaient orientés
vers des services, soit 58%* des personnes refusant un accompagnement médico-social, alors que ces
orientations ne concernent que 37% de notre échantillon total.

Tableau 20 : orientations des personnes en non-recours n’ayant pas donné suite a un contact (n=26)

Public

Orientation vers :

Nombre de personnes
orientées

SESSAD 5

SESSAD ou IME

Enfants

IME

ITEP-Dispositif ITEP

SAVS-SAMSAH

Foyer de vie ou SAVS

Adultes

Foyer de vie

Foyer de vie ou FAM

AR (N|(R|O|R|[W|k

FAM et/ou MAS

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

Sur ces 26 bénéficiaires :

- 10 ont une déficience intellectuelle en déficience principale,

- 7 une déficience

psychique ou des troubles du comportement

- 5des troubles moteurs.
- 2 onttroubles du spectre de I'autisme

- et unaune épilepsie active.

Situation 2 : Un non-recours choisi qui se transforme en non-recours subi

E a aujourd’hui 17 ans et réside dans une commune de 10 000 habitants, au
cceur du département du Var. Son pére est employé, sa mére est femme au
foyer. Atteint d’incapacité motrice d’origine génétique, il a d’abord été suivi
dans un centre ambulatoire médicosocial (CAMSP ou CMPP). Puis, il a été
accompagné en SESSAD pendant 4 ans. Gréce aux progreés réalisés, il a pu
intégrer un lycée professionnel avec une AVS. L’accompagnement par le

1C[39;77]
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SESSAD a donc était arrété d’'un commun accord. Sa famille bénéficie de la
PCH pour une aide humaine et de ’AEEH

En 2017, il a été un peu en difficulté au lycée, et souhaitait pouvoir bénéficier
d’un étayage du SESSAD. Le SESSAD le plus proche adapté a ses incapacités
se situe a 50 minutes en voiture en hiver, mais cette durée peut
considérablement s’allonger en période touristique, car il est implanté sur la
céte méditerranéenne. Ce SESSAD n’a pu répondre favorablement aux
besoins du jeune homme, car les horaires d’ouverture du SESSAD n’étaient
pas compatibles avec I'emploi du temps au lycée. Un autre SESSAD spécialisé
dans la déficience motrice a été contacté. Le jeune a été admis dans ce
SESSAD, mais la famille a jugé ce SESSAD trop loin de la maison, ce qui rendait
compliqué les interventions, et a refusé la place.

Depuis trois ans, un kinésithérapeute intervient a domicile, pris en charge par
la mutuelle, sans reste a charge.

Ainsi, cette famille dispose d’une notification dont I’enfant ne peut
techniquement bénéficier, car sa formation au lycée lui laisse peu de temps
disponible et que les SESSAD spécialisés sont trés éloignés.

Un désintérét surtout expliqué par I'inadaptation de I'offre

Une série de causes ont été évoquées par les bénéficiaires ou leur famille, pour expliquer leur
désintérét de la notification (Tableau 21). Si 8 types de causes sont détaillées, elles peuvent cependant
étre résumées en deux grandes catégories. Alors que 8 familles préférent conserver la solution
d’accompagnement mise en place, toutes les autres causes soulignent I'inadaptation des ESMS a leurs
besoins ou souhaits de prise en charge.

Tableau 21 : Causes du non-recours chez 26 familles n’ayant pas donné suite a I'orientation en ESMS(n=26)

Causes pour lesquelles les familles se sont Nombre de familles ou de
désintéressées d’'un accompagnement M-S* personnes ayant cité la cause
Solution/situation actuelle satisfaisante 8
Lieu pergu comme ne correspondant pas a la
personne, en raison de I’age ou handicap des 7
résidents
Désaccord méthode, technique ou moyen
d'accompagnement 7
Lieu trop éloigné de la famille 4
Rythme ou périodicité d'accueil inadaptés 4
Lieu jugé vétuste (ou probléme lié a I'hotellerie) 1
Institution pergue comme pas sécure 1

Institution pergue comme dysfonctionnant 1
Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019 *plusieurs réponses possibles
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Solution alternative satisfaisante : surtout pour les personnes notifiées vers des services

Huit bénéficiaires n’ont pas donné suite aux premiers contacts en partie car leur situation actuelle les
satisfait. Parmi eux, sept ont été orientées vers des services : trois vers un SAVS, un vers un SAMSAH,
trois autres vers un SESSAD -dont un avec une double orientation IME-.

Par ailleurs, 6 personnes sur les 8 n’avaient pas souhaité explicitement une orientation en ESMS. Pour
I'une d’elles, le service mandataire a fait la demande de SAMSAH, bien que la personne ne souhaite
pas « se soigner » (selon I'avis du psychiatre du SAMSAH, aprés une rencontre avec la personne, en
présence du service mandataire).

Pour ces personnes, leur désir de vivre en autonomie fait qu’elles ne manifestent aucun intérét pour
les accompagnements qui leur sont proposés.

C'est le cas d’'une femme de 56 ans en Sadne-et-Loire, accompagnée par une curatrice. Elle a travaillé
en ESAT quelque temps et a été suivie par un SAVS, mais a souhaité y mettre fin quand elle a arrété de
travailler. Elle estime que I'accompagnement par la curatrice lui suffit.

On rencontre la méme aspiration chez cet homme de 44 ans, vivant en couple. Il a une déficience
intellectuelle légere, vit avec I’AAH et souhaite travailler en milieu ordinaire aupres d’animaux. Il n’a
aucune prise en charge en ce moment, mais ce n’est pas par défaut :il n'en veut plus. Il a fait par ailleurs
une demande d'orientation en ESAT, qu'il a obtenue, mais a laquelle il n'a pas donné suite car il ne
souhaite plusy aller.

La situation de cet autre adulte de 51 ans, qui vit a la limite de la marginalité (le plus souvent dehors
avec ses chiens, il investit peu son domicile...) est a peine différente : tout ce qu’il souhaite c’est « qu’on
lui fiche la paix ». Pour lui, I'aide que lui procurent amis, bénévoles de la Croix Rouge et Restos du coeur
lui suffit. Enfin, cette femme de 36 ans, en couple avec un enfant de 10 mois, est suivie par la PMI. Elle
a surtout des problémes de santé (cardiaques et pulmonaires notamment). Elle est épaulée par sa
meére et cette situation leur convient a toutes les deux pour le moment.

Les motivations chez les enfants, ou plutot leur famille, sont un peu différentes.

Les parents (enseignants) d’un enfant avec TSA orienté en SESSAD (sur proposition du CMP) ne
trouvent pas de plus-value au SESSAD par rapport a 'accompagnement actuel assuré par le CMP. lls
veulent aussi éviter de trop recourir au milieu spécialisé, estimant que leur enfant progresse mieux
dans le milieu ordinaire. lls préferent mobiliser les professionnels au fil des besoins et rythmes de
I’enfant plutot que de tout déléguer a une structure.

C’est aussi le cas pour cet enfant de 11 ans, dans la Marne, qui a subi un accident il y a un an. Il a été
longuement hospitalisé, et souffre de paralysie et de déficiences motrices. Peu a peu, les services
hospitaliers ont orienté la famille vers les solutions possibles, dont une prise en charge par un service
de Soins de Suite et de Réadaptation (SSR) permettant une scolarisation a domicile. Actuellement, 4
suivis paramédicaux (kinésithérapie, ergothérapie, psychomotricité et orthophoniste) sont réalisés
dans une maison médicale. La scolarité de ce garcon est normale. Le SESSAD constituait une alternative
pour la famille suite a la prise en charge en SSR. Mais la solution actuelle convient, malgré la contrainte
premiere du manque de place en SESSAD.

Voici une autre illustration dans le Lot-et-Garonne. Un petit garcon de 7 ans a une notification
d’orientation vers un DITEP mais les parents n’ont pris aucun contact avec ce type d’ESMS. En effet,
entre le moment ou a été faite la demande et la réception de la notification, la situation a évolué avec
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une nette amélioration des troubles et une année scolaire qui se déroule plutét bien. L'enfant est
accompagné par un CMP ou un CMPP et les parents préferent continuer avec cette formule, tant que
I’enfant continue a faire des progres et que les troubles du comportent se réduisent.

Dans ce méme département, une autre situation est assez analogue, concernant un garcon de 10 ans
également orienté vers un DITEP. La famille n’a pas non plus pris de contact. Depuis que I'enfant a eu
une place en hopital de 2 jours par semaine, la maman a vu une amélioration. De plus, la relation avec
I'AVS « a été un tremplin pour lui. ». Cette solution alternative convient tout a fait. Le dispositif ITEP
reste une option, mais cela serait plus compliqué pour la maman (qui évoque la question du transport
vers le dispositif assez éloigné et de son temps déja contraint par la charge du reste de la fratrie.)

La situation est plus radicale pour cette petite fille de 9 ans. Souffrant de déficience intellectuelle, elle
a été orientée en IME dans le Var. N'ayant pu obtenir de place, la mere est partie avec ses enfants,
dont sa fille handicapée, au Maroc, son pays d’origine, pour bénéficier des solidarités familiales.
Comme dit le pére, « c’est plus facile la-bas, et ¢a se passe bien ».

Une inadaptation du fait de I’dge ou du handicap des autres usagers

Pour 7 des 26 familles pas ou plus intéressées par I'accompagnement médico-social, I'institution est
percue comme inadaptée au bénéficiaire potentiel, du fait du handicap ou de I'dge des personnes qui
y sont accueillies.

Parmi ces 7 personnes, 2 adultes ont une orientation SAVS, 2 vers FAM/FV ou MAS, tandis que 2 jeunes
sont orientés en SESSAD et un autre en IME. On compte a nouveau un peu plus d’orientations vers un
service (4) que vers un établissement (3). En termes de handicap, trois personnes souffrent de troubles
du comportement ou de troubles psychiques, quand deux autres cumulent déficience intellectuelle et
motrice, et une derniére souffre de séquelles d’AVC (dont lenteur et hémiplégie).

Dans la Marne, le pére d’un homme de 49 ans décrit la situation de son fils (situation 5). Actuellement
accueilli dans un foyer de vie en Belgique, la famille cherche a le faire “revenir & Chalons”, pour éviter
les déplacements fréquents vers la Belgique. Bénéficiant d’une double orientation FAM/foyer de vie,
la famille a contacté 4 établissements dans la région. Les visites, courriers et contacts n’ont pas donné
de résultats. Les établissements n’ont pas toujours “les bons critéres” ou ne sont “pas adaptés” et la
famille ne donne pas suite aux visites.

C’est le cas de ce jeune homme de 21 ans qui vit chez sa mére. C'est cette derniére qui répondra a
I’entretien. L'orientation SAVS ne correspond pas aux besoins d’accompagnement pour ce jeune
homme souffrant de troubles du spectre autistique. En effet, sa mere souhaite une aide pour
I'insertion professionnelle de son fils, en prenant en compte ses particularismes. L’orientation vers un
ESAT n’est pas une solution satisfaisante puisqu’il propose des activités manuelles : “c’est pas
approprié, il est pas manuel” et le SAVS ne permet pas une insertion professionnelle. Elle continue de
contacter des structures répondant aux besoins identifiés, notamment les services de la mission locale.

Situation 3 : une orientation délaissée pour un projet professionnalisant pour plus Ggés

A est un jeune homme de 18 ans, vivant avec ses parents a Draguignan, ville
de 40.000 habitants, dans le Centre-Var. Ses deux parents travaillent en tant
qu’employés. Il souffre de troubles du comportement. Il a été suivi pendant 5
ans par un SESSAD, mais a aussi disposé d’une AVS. Il a volontairement quitté
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le SESSAD depuis 6 mois, aprés 5 ans d’accompagnement, avec I’aval de ses
parents. Sa derniére notification date de la fin 2018 : elle apparait donc
comme valide dans les listings MDPH.

Les enfants accompagnés dans le SESSAD qui I'accueillait sont souvent
beaucoup plus jeunes que lui. Il souhaite maintenant travailler, et refuse les
soins : ce SESSAD ne correspond plus a son désir d’orientation professionnelle.
Il est actuellement a la maison, sans activité. Aucune solution alternative
n’est en place depuis 6 mois. Sa mere regrette la situation, car elle pense qu’il
aura toujours besoin d’étayage dans les moments de choix de sa vie future,
toujours besoin « d’une oreille, d’un conseil » autres que ceux de ses parents.

La maman va contacter un centre de formation professionnelle adapté dés
qu’elle en trouvera le temps, car elle a d’autres jeunes enfants. Elle ne sait
pas que des « SESSAD pro » existent dans le Var et en région PACA. Elle a
besoin de conseils et elle manque de temps. Le seul créneau serait le mercredi,
mais il est rempli par ses autres enfants. Elle regrette de manquer
d’informations, qu’elle a du mal a trouver et rassembler.

Ainsi, cette notification vers un SESSAD continue d’étre recensée comme
valide, alors que le jeune ne souhaite plus s’en servir.

Cet autre garcon de 12 ans a une déficience intellectuelle sans autre trouble associé. Il attend une
place en SESSAD (aprés que les parents ont refusé I'orientation IME). La maman, qui est AESH (ex-AVS),
dit connaitre les IME et trouver que la population accueillie a beaucoup plus de difficultés que son
fils. Récemment, la MDPH a de nouveau proposé une orientation en IME, qui est toujours refusée par
la famille.

C’est un peu la méme situation pour cette jeune fille de 17 ans, avec déficience intellectuelle et
motrice, orientée en IME. Sa famille déclare ne pas pouvoir laisser son enfant en institution face aux
autres pathologies des enfants accueillis : « je pouvais pas la laisser Ia, j’y arrive pas ». La famille n’avait
d’ailleurs pas demandé d’orientation en ESMS, mais seulement une AEEH et une adaptation scolaire.
La jeune fille est aujourd’hui en établissement scolaire privé, en ULIS avec une AVS.

Ce jeune garcon de 9 ans souffre de troubles neurodéveloppementaux des apprentissages, de
dyspraxie et dysgraphie. Ce profil « particulier » selon les parents, rend difficile une orientation
satisfaisante. La famille avait saisi la MDPH pour obtenir une allocation et une ULIS, et la MDPH a aussi
proposé un accompagnement par un SESSAD ou un accueil en IME. La famille considére ces
propositions inadaptées a leur enfant, en particulier I'lME : leur fils évolue par mimétisme, et les
enfants des institutions ne vont pas toujours 'aider dans sa progression. lls ont adressé un recours
amiable a la MDPH pour signaler le refus de ces orientations. La famille souligne que des éléments de
bilan ont été envoyés a I'enseignant référent mais n’ont pas été annexé au dossier pour la CDAPH.

Situation 4 : Des MAS sans souplesse et pas favorables a I'autonomisation

S. est une jeune femme de 36 ans vivant dans un village du Lot-et-
Garonne. Elle est atteinte de déficiences intellectuelles et motrices. Cette
personne a été accueillie sur des temps trés court en inclusion dans la
petite enfance (creche, école maternelle), les parents I'ayant toujours
poussée vers le milieu ordinaire. La maman garde sa fille au domicile
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depuis 20 ans, mais a utilisé I’orientation MAS en internat a temps complet
uniquement pour un séjour temporaire et quelques week-ends. Elle
dispose en fait d’une orientation en MAS ou en FAM. Elle a déja fait un
bref séjour en MAS suite a I'hospitalisation de sa maman (et suite au déces
du papa).

Cet essai n’a pas été concluant. La mere n’est pas satisfaite de la qualité
de I'accueil, ot sa fille s’ennuie, faute d’activité. Elle parle méme « d’ennui
profond ». La maman juge les rythmes d’accueil inadaptés de méme que
le lieu d’accueil, « délétére » pour I’'autonomie de sa fille. L'accueil proposé
est limité a de l'internat a temps plein, alors que la famille souhaiterait
plutét des solutions de répit, et surtout des accompagnements de
meilleure qualité : ESMS a taille humaine, a distance raisonnable pour
éviter des temps de trajet trop importants et fatigants et une souplesse au
niveau des horaires d’accueil. En effet, S. a des crises d’épilepsie qui
perturbent son sommeil. Or il faut arriver de bonne heure a la MAS, avec
auparavant un long trajet, ce qui impliquerai que S. se léve trés tét : cela
va altérer sa qualité de vie.

Les activités proposées dans I'ESMS sont aussi un critére tres important

pour la famille. Les ESMS visités sont décrits « comme des lieux de mort,
ou le maintien de I'autonomie est difficile car les accompagnements sont
essentiellement du nursing ».

Actuellement S. vit au domicile familial avec des interventions a domicile
de professionnels libéraux : infirmier, AMP, aide-soignant, auxiliaire de
vie, kinésithérapeute et SSIAD, financées grdce a la PCH.

La maman étant assez dgée, l'accueil en ESMS est régulierement
questionné, mais jusqu'a présent la solidarité familiale a permis de parer
aux situations d'impossibilité de la mere (lors d’hospitalisations). Ainsi,
cette maman, devenue veuve et dgée, utilise a la marge sa notification, et
la maintient pour le moment ou elle ne sera plus en capacité
d’accompagner sa fille.

Désaccord en rapport avec 'accompagnement proposé

7 personnes sur 28 évoquent un désaccord avec les méthodes, les techniques ou les moyens de
I’'accompagnement proposé (Tableau 21).

C'est le cas de cette maman, citée dans la vignette ci-dessus (Situation 4), qui souligne que les
établissements sont trop éloignés (avec des trajets longs -30 km-et difficiles a parcourir dans les
territoires ruraux) et proposant tres peu d’activités.

C’est aussi le cas évoqué par cette mandataire judiciaire a la protection des majeurs (MJPM), qui fait
référence a un foyer de vie dans lequel son protégé de 32 ans a été accueilli en stage : il y est resté un
mois mais a fortement décompensé. Dans un autre foyer de vie, hors région, souffrant de
I’éloignement et n'acceptant pas certaines des régles imposées, il ne s'est pas « acclimaté » non plus
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et est parti au bout d'un mois. Selon sa MIPM, « Il n'a pas aimé les contraintes, les régles, les demandes
de participation a des activités collectives qui lui étaient adressées". Cet adulte est hospitalisé en
psychiatrie a temps plein depuis 2009. Il a aussi fait des essais en appartement thérapeutique, sur
proposition de I'hopital, qui n’ont pas réussi non plus.

Une autre jeune femme de 23 ans orientée en FAM ou MAS, atteinte par une déficience motrice et
psychique, sans diagnostic porté. L'accompagnement proposé ne contente pas les parents : leur
souhait est de ne confier leur enfant que 2-3 jours/semaine, ce qui est refusé par la structure, qui
n’accueille qu’en internat complet. De plus, les parents soulignent que I'établissement avait prévu était
de « mettre [leur fille] en contention sur un fauteuil » : ils craignent une perte des acquis.

Autres causes au non-recours : rythme, distance, sécurité

Rythmes ou périodicités d’accueil inadaptés

Quatre bénéficiaires ont signalé des rythmes ou périodicités d'accueil inadaptés a leurs besoins. Ainsi
des familles d’adultes en situation de handicap souhaitaient pouvoir accéder a un accueil de répit peu
proposé dans le Lot-et-Garonne comme dans de nombreux autres départements. Ces familles ont fini
par faire des demandes d’accueil en établissement. Cette option leur a permis de disposer d’une
orientation a faire valoir éventuellement en cas de problémes familiaux les mettant dans I'impossibilité
de prendre soin de leur proche handicapé.

Ce jeune de 17 ans a été accompagné par un SESSAD pendant 4 ans, qu’il a quitté quand il a réussi a
intégrer un lycée professionnel. Son cas est détaillé dans la vignette « Situation 2». Il est actuellement
en difficulté dans ce lycée. Le SESSAD le plus proche (a 45 minutes du domicile) a été contacté mais
ses horaires d’intervention ne cadrent pas avec les horaires du jeune au lycée.

La distance
Quatre adultes n’ont pas donné suite eu égard a la distance jugée trop importante entre
I’établissement (1 FV ; 3 FAM/MAS) et le domicile familial.

7«

Etablissement “non sécure”, “vétuste” ou “enfermant” et refus de soin.

Trois témoignages indiquent des anomalies a I"échelle institutionnelle. En effet, des familles ont
renoncé a I'accompagnement en établissement suite a des visites ou une expérience pergue ou
I'institution est pergue comme « non sécure», « vétuste » ou « enfermée ».

Pour une famille du Var, deux établissements visités (un IME et un SESSAD intégré a I'IME) ont été
percus comme « pas sécure », et inadaptés comparativement au handicap de leur enfant. La famille
n’avait pas demandé d’ESMS : elle souhaite le milieu ordinaire pour son enfant de 9 ans atteint de
dyspraxie, dysgraphie et de troubles des apprentissages.

La vétusté des lieux a été évoquée, dans la Marne, pour un foyer de vie. Le bénéficiaire a toujours vécu
avec sa famille. Maintenant vieillissante, la famille souhaite une solution de répit mais apres une
premiere visite d’un foyer de vie, elle juge que “les conditions ne sont pas bonnes”. Cette famille n’a
plus contacté d’ESMS apreés la visite du foyer jugé vétuste. C’est I'unique cause de désintérét donné
par la famille lors de I'interview.

La troisieme situation concerne un homme, actuellement sans aucune prise en charge. Aprés un
accompagnement dans un IMPro puis une visite dans un ESAT, sa mére souhaite I'extraire d’un
systéme qu’elle juge comme dysfonctionnant. En effet, a I'lMPro « il a été enfermé », puis pour I'ESAT
« il faut faire une lettre de motivation », enfin « il faut recommencer les dossiers tous les ans ».
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Une derniére situation de non-recours décrit un jeune adulte ayant eu un parcours passant par un
CAMSP, un SESSAD puis en classe ULIS, mais dont le suivi devient instable ces dernieres années.
L’entretien a lieu avec sa mere, qui décrit son fils comme “agressif”, “bipolaire”, qui ”boit de I'alcool
avec les médicaments” et auquel “le cannabis ¢ca a mangé les neurones”. Aujourd’hui, ce jeune homme

de 23 ans est orienté vers un FAM. La famille y est favorable, mais pas I'intéressé.

Du prét-a-porter a I'espoir du sur-mesure ?

Beaucoup de ces situations de non-recours paraissent choisies par défaut de solution institutionnelle
satisfaisante pour la famille ou la tutelle. Aprés avoir « testé » ou simplement observé
I"accompagnement institutionnel, des familles ou tuteurs ont fait le choix de revenir ou mettre en place
une solution de prise en charge a domicile qui permet une personnification totale de
I'accompagnement. Ainsi les notifications MDPH prennent la tournure de notification de sécurité,
permettant a la famille de bénéficier d’une solution de recours.

Trois personnes ont été contactées par 'ESMS
Trois personnes ont été contactées par I'ESMS notifié, sans qu’elles-mémes n’aient souhaité prendre
contact. Toutes résident dans la Sabne-et-Loire.

Le premier cas concerne une orientation SESSAD. Aprés s’étre fait expliquer pendant I'interview en
quoi consistait un accompagnement par le SESSAD, la famille a décidé de ne pas donner suite estimant
que cela n"apporterait aucune plus-value a I'accompagnement qu’elle-méme assurait et a celui du
CMP. Elle n"avait d’ailleurs pas demandé cette orientation (c’est le pédopsychiatre qui suit I'enfant au
CMP qui a adressé un écrit sous pli confidentiel a la MDPH pour suggérer cette orientation). Il avait
informé la famille mais sans recueillir son accord.

Le deuxiéme cas concerne une jeune femme (19 ans), avec un parcours en protection de I'enfance, et
actuellement jeune maman. Elle est bénéficiaire d’une orientation vers un SAVS, qu’elle dit ne pas
avoir demandé. C'est le foyer dans lequel elle a été accueillie de 17 a 18 ans, qui ayant des doutes sur
sa capacité a élever seule son futur enfant, avait alerté la MDPH pour qu’en plus de la demande d’AAH
gu’elle avait déposée, un suivi SAVS lui soit proposé, ce qu’a fait la MDPH.

Le troisieme cas concerne un homme de 44 ans, dont une notification pour un suivi SAVS avait été
prononcée en méme temps que le renouvellement de son AAH, sans qu’il I'ait demandé. Il aspire a
vivre et travailler en “milieu ordinaire”.

20 bénéficiaires en non-recours car refusés par les ESMS

Sur les 48 familles ou personnes en non-recours ayant contacté un ESMS, 20 ont essuyé des refus de
la part des ESMS qu’elles ont contactés suite a leur notification*’. Un refus d’admission peut étre
motivé par une ou plusieurs causes. Nous listons ci-dessous chaque cause de refus d’admission donnée
par les ESMS, et que nous ont transmis oralement les familles. Quand une personne a été refusée a la

44 Nous avons demandé aux familles de détailler les situations des trois premiers ESMS contactés. Certaines en ont pourtant
contacté bien plus.
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fois car il n’y a pas de place et que le handicap parait inadapté ou trop complexe a 'ESMS, cette
personne apparait dans chaque rubrique.

Refusées a cause d’un handicap trop complexe ou non pris en charge par I’lESMS

Parmi les 48 personnes ou familles ayant contacté un ESMS apreés réception de leur notification, 9 ont
été refusées par I'lESMS vers lequel elles ont été orientées car leur handicap ou sa complexité n’étaient
pas pris en charge dans la structure (Tableau 22). Sur ces 8 orientations, 6 sont des orientations
multiples, ce qui peut alerter sur la complexité d’une situation.

Tableau 22 : Nombre de personnes refusées pour handicap non pris en charge ou trop complexe selon leur orientation (n=9)

Publics Catégories d’ESMS Nombre de personnes
Enfants SESSAD L
(6 situations) SESSAD/IME 2
IME/IEM 3
Foyer de vie/FAM 1
- i\iﬁ:]a:i?;ns) Foyer de vie/FAM/MAS 1
FAM 1

Source : enquéte Non-Recours Ancreai 2019

Parmi ces 9 personnes refusées, 4 avaient contacté 5 établissements ou plus, 3 en avaient contacté
entre 3 et 4, et 2 autres ne se souvenaient méme plus combien elles avaient contacté d’ESMS. Il s’agit
donc de personnes ou familles qui ont réellement tenté d’intégrer un ESMS.

5 de ces 9 refus concernent des enfants orientés en IME.
Profils d’enfants refusés car trop complexe ou inadapté a un IME

Il s’agit d’abord d’une petite fille varoise de 10 ans, touchée par une déficience motrice alliée a une
déficience intellectuelle et une épilepsie active (plus de 12 crises par an). Elle a déja été accueillie, en
IME puis en IEM. Aujourd’hui, I'enfant vit chez ses parents, mais bénéficie pourtant d’une double
orientation vers un IME ainsi qu’un IEM. Ces derniers ont contacté plus de 5 établissements. Pour les
trois premiers contactés, deux ont refusé I'enfant a cause de la complexité de son handicap ou du
caractére inadapté de |'établissement au regard des besoins de cet enfant. Mais comme le remarquent
les parents les « vraies raisons du refus ne sont jamais dites clairement par les établissements ».
Aujourd’hui, les parents ne souhaitent plus que leur fille aille en établissement. « C’est une enfant
mimétique, c’est important pour elle d’étre avec des enfants normaux ».

Ce jeune de 6 ans réside dans le Var (Situation 12). Il ne parle pas. Il est cardiaque et est atteint de
troubles du comportement et du spectre autistique, sans déficience intellectuelle. Sa meére, qui a 5
autres enfants, a contacté plus de 5 établissements, mais tous I'ont refusé, avec pour seule cause la
complexité de son handicap au regard de la population accueillie dans cette structure. Un ESMS
spécialisé dans I'autisme a lui aussi refusé I’enfant a cause de sa défaillance cardiaque, pour lequel
I’établissement ne s’estime pas prét. Il est actuellement scolarisé avec 9h d’AVS hebdomadaire.

Cette jeune varoise de 14 ans est atteinte d’'une maladie génétique qui se traduit par une déficience
intellectuelle ainsi que motrice. L'enfant est actuellement suivie par un SESSAD et est accueillie en
ULIS, mais dispose d’une nouvelle notification pour un IME. La famille a choisi de lui faire quitter le
SESSAD il y a 4 mois, mais I'enfant a été refusée par I'IME implanté sur le méme site, qui estime qu’elle
a toujours sa place en SESSAD. La jeune fille souhaite pourtant intégrer la section IMPro de I'IME. L'IME
I'intégrera peut-étre progressivement I'an prochain, mais la jeune fille n’arrive pas entrer en liste
d’attente.
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Ce jeune du Lot-et-Garonne a 14 ans. Ses parents ont tenté de lui faire intégrer un IME, mais il a été
plusieurs fois refusé. Ses troubles du comportement avec des crises de violence, associés a une
déficience intellectuelle importante, font que beaucoup d’établissements le refusent, qualifiant

’enfant d’« incasable ».

Dans le méme département, un enfant de 8 ans a été refusé par 2 ou 3 IME en raison d’un handicap
jugé trop complexe, ne pouvant étre pris en charge avec les moyens de la structure. L'enfant est suivi
par un CMP, et en attente d’un diagnostic du CRA. Le CMP n'a pas d'orthophoniste, ce qui oblige la
famille a organiser un suivi externalisé. De plus, I'enfant devait bénéficier d'un psychomotricien, mais
depuis un an, il ne lui en a jamais été proposé, a priori par manque de professionnel disponible.
L’enfant ayant un profil avec troubles du spectre de I'autisme (TSA), I'lME le plus proche pouvant
I'accueillir est éloigné et le temps d'attente est trop long. Dans ces conditions, la famille semble
préférer un accompagnement méme incomplet par le CMP et une inclusion avec un AESH (la famille
semble peu mobile, avec des difficultés financiéeres).

Un autre enfant a été refusé par un SESSAD. Ce jeune garcon de 13 ans souffre de troubles du
comportement liés a un trouble du spectre de I'autisme. Ses parents de Sabne-et-Loire ont contacté 3
ou 4 SESSAD. Les deux premiers contactés ont signalé qu’ils n’étaient pas adaptés au jeune. Les parents
s’interrogent sur le fait qu’ils n’ont pas eu véritablement d’explications sur les raisons pour lesquelles
le SESSAD vers lequel ils ont été orientés estimait ne pas étre le plus approprié.

Trois adultes refusés par des foyers pour les mémes causes

Dans sa prime jeunesse, cet homme de 24 ans, vivant dans le Lot-et-Garonne, a été accueilli en IME.
La complexité de son handicap I'empéche aujourd’hui de trouver une place avec hébergement dans le
secteur adulte, qu’il s’agisse d’'une MAS, d’'un FAM ou d’un foyer de vie. Il souffre de déficience
intellectuelle avec trouble psychique et épilepsie active (plus de 12 crises dans l'année). Il vit
actuellement au domicile familial, soutenu par une PCH et une AAH.

Ce Marnais est un homme agé de 49 ans, souffrant de troubles psychiques sans diagnostic précis
(situation 5). Il est accueilli depuis 13 ans dans un établissement spécialisé pour adulte en Belgique,
qui parait devenu inadapté a son vieillissement. Il dispose d’une orientation vers un foyer de vie ou un
FAM en France, mais apres au moins 5 contacts, il n’arrive pas a obtenir une place. Un des
établissements contactés s’est déclaré inadapté au handicap de cet homme.

Dans le Lot-et-Garonne, ce jeune homme de 21 ans a été orienté vers un FAM. Il conjugue déficiences
psychique et intellectuelle avec une épilepsie active. Le FAM de sa localité I'a refusé car il associe des
symptomes jugés trop lourds par I'établissement (en particulier la combinaison épilepsie, troubles
psychique et dépression — le jeune homme a récemment tenter de se défenestrer devant ses fréres et
sceurs-). Trois autres ESMS ont été contactés, et ne peuvent I'accepter avant 3 ou 4 ans. Il n’est pas
inscrit en liste d’attente et a été admis en psychiatrie. La solution n'est pas satisfaisante pour la maman
car son fils a énormément régressé depuis sa derniére hospitalisation (il ne parle plus, ne bouge plus).
Elle n’a pas de perspective de le voir admis dans un ESMS correspondant a la notification et est dans
I'impossibilité de le garder a la maison. La maman a des horaires décalés, elle aurait besoin d'une aide
a domicile, ce qu'elle ne peut pas financer. Dans l'idéal, la maman aimerait une structure FAM ou FV
ou I'age moyen des personnes accueillies serait nettement moins élevé que ce qu’elle a pu observer,
avec des activités diversifiées, et plutdt proche de chez elle car elle est seule d’autres enfants a charge.

Situation 5 : de la difficulté de revenir dans la Marne, depuis la Belgique

T. a 49 ans et souffre de troubles psychiques a tendance autistique. Vers 9 ans,
T. subit une forte régression et un repli sur soi entrainant a la fois une absence
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de communication, des troubles de I’humeur et un comportement agressif.
Suite a un suivi CMPP, et malgré une absence de diagnostic, T. est accompagné
par un foyer d’accueil en Belgique. Il dispose d’une notification FV-FAM.

Cette solution perdure depuis maintenant 13 ans. La situation pourrait se
maintenir. Or, pour ses parents vieillissants, les allers-retours entre la Marne et
la Belgique commencent a peser. Ils vivent a Reims, aire urbaine principale de
la Marne. Les parents ont constitué un nouveau dossier MDPH dans I’espoir de
faire revenir leur fils vers le territoire champardennais et améliorer leur qualité
de vie. La notification actuelle s’achéve en 2020. Les parents de T. ont voulu
anticiper le traitement du dossier MDPH. Au moment de [entretien
téléphonique pour I'enquéte relative au non-recours, aucune solution n’était
en vue. Les parents de T. connaissent et maitrisent le circuit
d’accompagnement médico-social frangais. Son pére, homme d’affaire a la
retraite, siege a la CDAPH en tant que représentant Unafam (Union Nationale
de Familles et Amis de personnes malades et/ou handicapées psychiques). Sa
meére, retraitée, était employée commerciale.

6 ESMS ont été contactés, par courrier, téléphone ou visites. Leur fils a été
refusé par un établissement, a cause de la complexité de son handicap. Les
autres refus proviennent des parents, pas en accord avec les modalités
d’accompagnement ou rebutés par les locaux. Ils n’ont pas donné suite pour
plusieurs établissements, de type MAS ou FAM.

Mangue de place et attente longue : des causes de refus superposables

Refusées car 'attente avant admission est estimée de 3 a 4 ans

Parmi les nombreux motifs de refus d’admission, 8 familles ont entendu, parmi d’autres raisons, que
I'attente sera si longue qu’inscrire en liste d’attente la personne n’est pas possible (). Selon les familles,
le délai d’attente indiqué par les ESMS est compris entre 1 et 7 ans.

Tableau 23 : nombre de personnes refusées car temps avant admission trop long ou d’un manque de place, selon I'ESMS

Publics Catégories d’ESMS Effectif des personnes refusées car
Temps d’attente trop long | Manque de places
Enfants IME/IEM 4 1
(9 situations) ITEP/DITEP 1 3
Adultes Foyer de vie 1 1
(6 situations) FAM/MAS 2 2
TOTAL 8 7

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

Quatre enfants entre 7 et 14 ans étaient orientés en IME.

Situation 6 : refusé par un IME, couplé avec une offre jugée inadéquate par la famille

Ce gargon de 7 ans réside dans le Var. Il est concerné par des troubles moteurs et
une déficience intellectuelle, auxquels s’ajoute un diagnostic de troubles du spectre
autistique. Son pére est travailleur indépendant et sa mere, employée avant la
naissance de son fils, a quitté son travail pour s’occuper de lui.
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L’enfant a d’abord été suivi par un CAMSP. En maternelle, il a bénéficié d’une AVS.
Il est aussi, actuellement, suivi par I'aide sociale. La famille a demandé une AEEH et
une PCH pour rendre la situation financiéerement tenable, ainsi qu’une ULIS. La
CDAPH lui a accordé ces éléments (ce qui a eu pour conséquence de lui faire perdre
son AVS de maternelle), mais a aussi proposé une orientation en IME, bien que cela
n’ait pas été demandé. La famille a, malgré tout, pris contact et rencontré deux IME.
Le premier a refusé d’inscrire en liste d’attente le jeune car il a jugé que I'attente
prévisible serait trop longue.

Mais la famille n’a pas non plus souhaité entrer en liste d’attente, car elle semble
en désaccord avec les pratiques observées dans I'IME. Dans I'autre IME visité, la
famille n’a pas non plus donné suite, leur enfant leur paraissant bien plus jeune que
le public accueilli. Par ailleurs, la maman précise « c’était plus une garderie qu’une
éducation spécialisée pour enfants autistes ». C’est pourquoi, un peu par
découragement, ils n’ont pas contacté d’autres IME. Mais sans fermer la porte a ce
type d’établissement : « si on trouve un IME bien spécialisé autisme » ...

Comme la mére ne travaille plus, elle se consacre a 'accompagnement de son
enfant. Celui-ci bénéficie d’un suivi en centre ambulatoire, en hépital de jour plus
des libéraux, soit un pédopsychiatre, un psychologue, une orthophoniste, ainsi qu’un
éducateur : « sion avait plus d’argent, I’éducateur spécialisé pourrait venir 4 heures
au lieu de 2 ». Ce suivi est en place depuis 1 an. Il est financé grdce a ’'AEEH, mais
aussi aux ressources personnelles du couple.

Ce jeune garcon de 14 ans, déja décrit plus haut, « en situation d’incasabilité » selon son peére, a été
orienté en IME : un établissement a estimé |'attente a 2 ans, et un autre a 3 ans.

Dans le Lot-et-Garonne, ces parents d’un garcon de 8 ans (déja décrit plus haut) s’est entendu proposer
une attente probable de 3 ans et demi avant admission. L'enfant est atteint de troubles du spectre
autistique (en cours de diagnostic au CRA).

Toujours dans le Lot-et-Garonne, les parents d’un garcon de 7 ans, en grande difficulté scolaire
consécutive d’une déficience intellectuelle, assortie de troubles du comportement, s’est vu signaler
une attente d’un an avant I'entrée en IME.

Cet autre gargon de 12 ans, orienté en ITEP, n’a pu étre inscrit en liste d’attente du seul ITEP du
territoire (a 40 kilométres de son domicile familial) car I’établissement a annoncé une attente de trois
ans.

3 adultes entre 21 et 50 ans se sont aussi vu refuser une place pour un temps d’attente jugé trop long.
Parmi eux, cette adulte (du Lot-et-Garonne) déficiente intellectuelle de 29 ans, avec une mesure de
tutelle, vit en famille d’accueil. Elle attend depuis 7 ans une place en foyer de vie. Ses parents ont
contacté 10 établissements, sans succés. Aujourd’hui, la solution alternative de la famille d’accueil leur
convient. C'est aussi le cas d’'un homme de 50 ans, dont les parents vieillissent. Il souffre d'une
déficience motrice alliée a une déficience psychique, consécutives a un traumatisme cranien. Il a déja
passé une période en FAM mais vit a la maison de ses parents depuis 28 ans. La famille a contacté deux
MAS, et I'une d’entre elles a accepté d’inscrire I'homme en liste d’attente, estimant qu’une admission
pourrait intervenir dans un an et demi. Mais la famille a refusé cette possible admission, car elle
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souhaite plutét des séjours de répit plusieurs fois par an et non, comme proposé, une admission a
temps plein.

Refusées faute de places disponibles dans I'ESMS

Sept familles ont recu comme réponse suite a leur prise de contact, que le manque de places
disponibles empéchait I'accueil d’un nouvel usager (Tableau 23). Les parents des 3 enfants refusés en
ITEP faute de place n’ont pas contacté plus de deux établissements. C’'est le cas de la famille de ce
jeune varois de 14 ans, qui n’a jamais pu intégrer un ITEP. Il a été refusé faute de place, mais aussi suite
a un stage d’essai qui a compromis I'admission. La famille ne souhaite d’ailleurs pas de place en ITEP.
Méme situation pour cette autre famille d’'une fille de 10 ans ayant déja recu deux refus
d’établissements s’estimant inadaptés au handicap. Un troisieme leur a signifié son manque de place.

On compte aussi trois adultes refusés pour les mémes raisons.

Refusées car I'ESMS trop éloigné du domicile mais ce refus peut masquer d’autres motivations
Des ESMS (IME et ITEP) ont refusé un accompagnement car le domicile de la famille était trop éloigné
de I’établissement.

C’est le cas d’un jeune garcon du Lot-et-Garonne de 10 ans souffrant de troubles psychiques sans autre
diagnostic, orientée en ITEP. Le pére précise « Il a des difficultés a gérer ses émotions, mais avec le
départ de sa mere c'est compréhensible ». Dans le méme département, un autre enfant de 7 ans s’est
vu opposé le méme refus par un IME. L’assistante sociale de I’h6pital de jour qui le suit indique « qu'au
vu des difficultés a la fois scolaires et de comportement tres importantes, trouver un IME acceptant de
le prendre risque d'étre difficile »

Refusées car la personne mettrait en danger d’autres résidents de la structure

Un jeune orienté en IME a été refusé a cause de ce risque : c’est un enfant avec des troubles du
comportement et une déficience intellectuelle importante, qui peut parfois étre violent. Ce n’est pas
le premier refus auquel les parents se heurtent. Ce jeune autiste de 8 ans a aussi été refusé pour la
méme raison. Il avait aussi été refusé par deux autres ESMS, une fois car son handicap ne pouvait étre
accompagné par la structure, une autre fois car I'attente serait trop longue.

Refusées car ne serait pas en sécurité dans la structure
Deux personnes adultes ont été refusées car elles n’auraient pas été en sécurité dans la structure.

48 personnes ou familles ayant eu un contact avec un ESMS, en bref :
Parmi les personnes ayant contacté I'ESMS mais qui sont en non-recours :

- dufaitdes personnes elles-mémes, les raisons sont principalement le constat d’une inadéquation
de l'offre par rapport a leurs attentes ; une préférence pour la solution actuelle ou encore un
découragement face au manque de places

- du fait des ESMS, les principaux motifs d’un non-recours sont a rechercher du cété de besoins
identifiés dont ’ESMS estime qu’il n’est pas G méme de répondre et du cété d’un manque de
place ou d’un trop grand éloignement géographique

Dans les deux cas, les motifs de non-recours se rejoignent : inadéquation offre-demande, manque de
place et représentations peut-étre erronées de part et d’autre.
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Il — D — 51 personnes n’ont pas contacté d’ESMS ; quelques
illustrations

Sur les 103 personnes en non-recours, 51 ont choisi de ne pas contacter du tout I'ESMS notifié. Parmi
ces 51 personnes, 10 étaient orientées en SAVS et 4 en SAMSAH. 9 étaient orientées en IME, et 11
vers un foyer de vie (Tableau 24). 6 jeunes ont recu une notification vers un SESSAD, et 5 vers un
dispositif ITEP. Les orientations en FAM concernaient 6 personnes (dont 4 avec une double
orientation) et 5 pour les MAS.

Tableau 24 : orientations des personnes en non-recours n’ayant pas contacté un ESMS notifié (n=51)

Publics Catégories d’ESMS Nombre de pe’rsonnes
concernées
SESSAD 6
Enfant IME 9
ITEP/dispositif ITEP 5

SAVS/SAMSAH 14

Adulte Foyer de vie/ FAM 11

FAM/MAS 7
TOTAL 51

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

Pour quelles raisons?

Les 51 familles ou bénéficiaires n’ayant pas contacté d’ESMS aprés avoir recu leur notification ont
précisé les raisons de leur choix (Tableau 25). 39 familles ont invoqué une seule cause a ce non-recours,
12 familles ont signalé deux raisons a leur non-recours, et une seule famille a signalé 3 raisons
I'amenant au non-recours.

Tableau 25 : raisons pour ne pas avoir contacté d’ESMS (n=51)

Jamais souhaité d’ESMS 17

Jamais souhaité d’ESMS, situation améliorée 2
Jamais souhaité d’ESMS, solution actuelle OK 4
Solution actuelle satisfaisante 15

Ne souhaite plus d’ESMS 3

Ne sait pas si est en liste d'attente 1

Enfant pas assez handicapé pour ESMS 1

Pas le temps de contacter un ESMS 3

Pas le temps, et délais d'entrée trop long 1

Pas trouvé les coordonnées d’'un ESMS 1
Adulte en refus d'accompagnement/soins 1
Sortie d'ltep... 1

Trop loin et transport trop cher 1
Nombre de répondants 51

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019
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25 familles ne veulent pas ou plus d’ESMS

La premiere raison invoquée est, pour 23 personnes ou leur famille, qu’elles n’ont jamais souhaité
d’orientation en ESMS ! On note la I'importance d’émettre des décisions en accord avec les familles
afin de rendre possible I'adhésion a la décision. Il est aussi compréhensible d’imaginer que certains
dossiers font penser aux équipes pluridisciplinaires que des bénéficiaires ou des familles ne sont pas
suffisamment conscients de la fragilité de leur situation, et une orientation est proposée pour sécuriser
leur parcours.

Quatre personnes ou familles ont abandonné I'idée d’une entrée en ESMS car leur situation familiale
ou personnelle s’est améliorée. Trois déclarent une diminution des troubles, et deux trouvent que leur
situation actuelle est satisfaisante, ne nécessitant pas un ESMS (Tableau 26).

Tableau 26 : pourquoi ne souhaitez-vous pas ou plus une orientation en ESMS ? (n=25)

Pourquoi ne souhaitez-vous plus ou pas d’ESMS ? (piusieurs réponses possibles) Nombre de
personnes

C’est le médecin qui souhaitait que I'adulte soit suivi en ESMS 5

C’est I'AS voulait que I'enfant ou I'adulte soit suivi en ESMS 5

La CDAPH, la MDPH ou le CD ont proposé I'ESMS 4

Ne sait pas 2

Le CAMSP, CMP ou CMPP voulaient que I'enfant soit suivi en ESMS 2

Le tuteur a demandé pour l'adulte 1

Demande faite par erreur 2

Abandon suite mauvaise expérience en foyer 1

Refus du collectif 1

L'enseignant (ou enseignant référent) voulait que I'enfant soit suivi en ESMS 2

Effectif concerné par la question 25

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

Parmi les personnes qui n’avaient pas le temps de contacter 'ESMS, une maman, en cours d'entretien,
a ressorti sa notification. Elle s'est alors rendue compte que c'était a la famille de contacter le SESSAD.
Elle n'avait pas prété sur le coup attention a cette information d'autant que la solution alternative mise
en place depuis leur convenait bien (mais cette solution vient malgré eux de s'interrompre). Une autre
personne signale son manque de motivation pour contacter un ESMS. Une autre « ne souhaite pas
faire une transition trop brutale ». Cette personne a déja fait un séjour en FAM qui ne s’est pas bien
déroulé, c’est pourquoi la famille souhaite maintenant prendre son temps. Un dernier attend que sa
situation se stabilise, avec I'obtention d’une place en ESAT et un studio, pour ensuite faire appel au
SAMSAH.

Une solution actuelle satisfaisante dans 19 cas

19 bénéficiaires ou leur famille sur 51 (soit un tiers des situations de non-recours par choix) signalent
que la solution actuelle leur convient. 9 sont des enfants qui bénéficient d’accompagnement par une
AESH (ex-AVS) ou une ULIS. Les solutions mises en place sont détaillées plus loin.

5 personnes sur les 51 déclarent ne pas avoir le temps de contacter I'ESMS.
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4 familles ou bénéficiaires ont aussi vu leur situation s’améliorer. Le fait que les délais d’entrée soient
repérés comme trop longs ont été cités seulement dans deux situations pour expliquer la non prise de

contact avec un ESMS. Dans deux autres situations, I'arbitrage pour I'accueil en foyer s’est fait au profit

d’un EHPAD.

Pourquoi avoir fait une demande d’ESMS sans les solliciter ensuite?

Surtout des notifications de sécurité ou « sous influence »

Tableau 27 : Pourquoi aviez-vous fait une demande d’ESMS ? (n=45)

Nombre de
. . ersonnes dont dont
Pourquoi avoir fait une demande ? P s
ayantcité la |enfant| adulte
cause:
Je n’ai jamais voulu d'ESMS mais j'ai suivi les conseils d'un des 14 6 3
prescripteurs
Je n’ai jamais demandé d'ESMS, c'est |la CDAPH qui I'a proposé 10 6 4
Pour sécuriser le parcours (détails ci-dessous en gris) 13 3 10
dont pour pouvoir mobiliser une place en cas d'urgence 3 1 2
dont en cas d'aggravation rapide du handicap et pouvoir mobiliser une place en 2 5
cas d'urgence
dont pour me rassurer 2
dont pour me rassurer et pouvoir mobiliser une place en cas d'urgence 2
dont en cas d'aggravation rapide du handicap 1
dont pour me rassurer au cas ol je ne ferais plus face, mais je n'ai jamais voulu 1 1
d'ESMS mais j'ai suivi les conseils d'un des prescripteurs
dont pour pouvoir mobiliser une place en cas d'urgence mais je n'ai jamais 1 S
voulu d'ESMS mais j'ai suivi les conseils d'un des prescripteurs
dont pour me rassurer, en cas d'aggravation rapide du handicap 1 1
Je ne connaissais pas d'autres solutions 2 1 1
La situation était plus difficile a ce moment la 4 2
Pour bénéficier d'autres éléments ou décisions CDAPH 2 1 1
Je ne sais plus 1 1

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

13 familles ou bénéficiaires ont souhaité sécuriser le parcours de leur enfant ou leur propre parcours
(Tableau 27). La notification de sécurité est un moyen pour la famille de se rassurer. L’avancée en age
des parents, dans le cas d’'une domiciliation au foyer parental de la personne, est un motif récurrent.
Agé de 50 ans, cet homme est hébergé par ses parents depuis son AVC afin de combler ses difficultés
motrices. Malgré une solution satisfaisante avec I'intervention de professionnels libéraux, ses parents

ont anticipé les solutions d’urgence. La demande vers un foyer de vie permet a la fois de rassurer et

prévoir un accompagnement futur.

Situation 7 : I'orientation en foyer de vie, une sécurité pour ses parents

M est née en 1966 et vit a Toulon dans le domicile familial. Elle est atteinte
de déficience intellectuelle et de troubles psychiques, conséquence d’un

accident périnatal.

A sa naissance, sa mére a arrété de travailler pour se consacrer a sa fille :
« les familles d’enfant avec handicap ne sont pas assez aidées pour garder

leurs enfants quand ils sont petits ».
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Parallélement, la famille s’est engagée bénévolement auprés de '’ADAPEI du
Var.

M a intégré un IME du département, puis a I’dge adulte, un autre ESAT que
celui qui I'emploie actuellement

Actuellement, la meére touche une PCH de 60 euros par mois : « on bénéficie
de pas grand-chose quand on a un enfant handicapé »

Depuis 30 ans, M travaille en ESAT, et rentre au domicile parental le soir. M
bénéficie de I’AAH.

Ses parents ont tous les deux 88 ans, et tous deux sont d’anciens employés a
la retraite. Ils ont souhaité un tuteur, qui, en accord avec la famille, s’est
chargé de faire une demande d’orientation en foyer de vie a la MDPH. Il s’agit
de pouvoir mobiliser une place en foyer quand les parents ne pourront plus
s’occuper de leur fille le soir et le week-end, comme ils le font actuellement.

M a 52 ans et n'est pas sur liste d'attente d’un foyer de vie. Cependant, le
pére, en tant qu'ancien bénévole de I'ADAPEI du Var, a discuté de facon
informelle avec le responsable départemental, qui lui a assuré que sa fille
aura une place en foyer de vie dés que la famille en fera la demande. Il s'agit
d'une notification pour anticiper une difficulté familiale.

Des professionnels « influenceurs » ont conseillé I'TESMS a 25 familles

Le role des conseils prodigués par certains professionnels, en situation d’adresser vers la MDPH,
d’influencer la décision de la CDAPH ou en faisant partie, est signalé par 25 familles ou personnes ne
souhaitant plus ou n’ayant jamais souhaité un ESMS.

14 autres familles ou bénéficiaires n‘ont pas été a l'initiative d’'une demande d’ESMS mais ont
cependant suivi les conseils d’'un professionnel pour faire une demande a la MDPH. Il s’agit en
particulier de quatre corps de métier ou dispositifs : le médecin traitant ou le médecin psychiatre,
|'assistante sociale, les centres ambulatoires de types CAMSP, CMPP, CMP et les enseignants. Le
médecin traitant ou du médecin psychiatre est cité par 5 personnes ou familles. C’'est le cas de cet
homme de 52 ans, orienté vers un FAM selon sa notification. Suite a un AVC en 2009, il est paralysé du
cOté gauche. Pour 'aider au quotidien, sa mere vient tous les jours lui faire a manger. Une infirmiere
et un kinésithérapeute libéraux assurent également un suivi. Néanmoins, c’est le médecin traitant qui
remplit le dossier de renouvellement des droits MDPH. L’orientation vers un établissement FAM ne
semble pas le choix de cet homme, ni de sa famille qui juge la situation actuelle satisfaisante. Elle pense
qgue la demande d’établissement a été faite par le médecin, sans pouvoir I'assurer. L’assistante sociale
est également citée 5 fois. Elle intervient dans la situation rencontrée avec cette jeune fille de 13 ans,
suivie pendant plusieurs années par le CMPP pour sa déficience intellectuelle. Aujourd’hui en ULIS, ses
parents notent des améliorations au quotidien. C'est pourquoi, I'orientation vers un SESSAD soumise
par I'assistante sociale et émise par la MDPH, ne correspond pas a leur attente. Et par ailleurs, la jeune
fille souhaite arréter toute forme d’accompagnement, ce que les parents respectent. Un
accompagnement ESMS n’est donc pas d’actualité pour cette famille. Les centres ambulatoires de type
CAMSP, CMPP, CMP sont cités pour deux enfants
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Situation 8 : un IME souhaité par le CMPP mais pas la famille

D. a 13 ans. Il est diagnostiqué avec un Trouble du Spectre Autistique
(TSA). Il réside, avec ses parents, dans une petite commune de la Marne,
a 40km de Chdlons-en-Champagne. Ce garcon, qui développe des
angoisses, a principalement besoin d’étre rassuré. C’est pourquoi le suivi
mis en ceuvre associe des séances de psychomotricité et de
pédopsychiatrie au sein du CMPP depuis 3 ans. Des séances d'orthophonie
en libéral viennent compléter I'accompagnement. Les parents de D., tous

les deux employés, sont satisfaits de la situation actuelle.

Néanmoins, par le biais du CMPP, une demande a été formulée pour un
IME. Le dossier a été accepté par la MDPH 51 et D. bénéficie aujourd’hui
d’une notification dans ce sens. Bien que la proposition provienne du
CMPP, les parents ont approuvé la démarche.

Aucun établissement n’a été contacté par les parents. En effet, D. ne
souhaite pas changer sa situation et sa mére confirme : “La situation
actuelle me convient trés bien, mon enfant fait des progreés et il ne faut
pas que le suivi soit arrété”. La notification MDPH joue néanmoins une
fonction sécurité, qui rassure les parents: ils n’excluent pas une
transformation de I'accompagnement par la suite.

Situation 9 : une orientation « MAS qui rassure »

E a 53 ans et réside dans une grande station de bord de mer du Var. Elle
souffre de déficience intellectuelle et d’incapacité motrice, suites d’un
accident périnatal.

Elle n’a jamais été accueillie en établissement médicosocial et vit
actuellement chez son frere, qui est aussi son tuteur depuis que ses parents
sont décédés. Son pére était cadre et sa mere au foyer.

Actuellement, elle est suivie en libéral par un kinésithérapeute et une
infirmiére. Cette solution, en place depuis 40 ans, est financée grdce a ’AAH
plus une PCH et une assurance privée, qui permet de ne pas avoir de reste a
charge.

E dispose d’une orientation en MAS, mais son frére n’a contacté aucune MAS.
Il n’a en effet jamais souhaité ce type d’orientation, mais a cependant suivi
les conseils d’'une employée du Conseil départemental pour déposer une
demande a la MDPH. Son frére s’occupe d’elle, mais si un jour il n’est plus en
capacité de s’occuper de sa sceur, il sait que, grdce a cette notification, elle
pourra intégrer une MAS.

Situation 10 : orientation pas demandée mais acceptée, dans un contexte de santé fragile

A.a 57 ans. D’apreés sa curatrice, il a eu un parcours de vie tout a fait ordinaire
jusqu’a I’enchainement de divers accidents de la vie (licenciement
économique, décés de son épouse, comportements a risque, dépression,
AVC). Il a des troubles psychiques et des soucis de santé.
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Il vit avec les enfants de sa compagne décédée, dans la maison dont ces
derniers ont hérité.

Il est suivi par le CMP. Une premiére orientation en SAVS avait été notifiée
mais selon sa curatrice, trop envahi par ses probléemes de santé, il n’a pas
donné suite. C’est I'infirmier du CMP qui a réussi a le convaincre de déposer
une nouvelle demande, cette fois pour un accompagnement par un SAMSAH,
compte tenu de ses soucis de santé.

A. vit avec le RSA et des fins de droit au chémage. Compte tenu de la
dégradation de son état de santé, un signalement au procureur de la
république a été fait et une curatelle renforcée va étre mise en place

10 familles ou personnes ont cependant précisé qu’elles n’avaient jamais fait de demande, et que la
notification fait suite a une autre demande faite a la MDPH. Dans certains cas, la CDAPH ou I'équipe
pluridisciplinaire ont pu décider de sécuriser les parcours des personnes.

A, agé de 18 ans, a fréquenté quatre années une ULIS college. Il est aujourd’hui en ULIS-pro dans une
EREA®, aprés avoir connu un échec en apprentissage en CFA au bout d’un an. Il bénéficie d’une
orientation en IME depuis 2 ans et demi, que les parents n’ont pas demandée et dont ils ne veulent
pas entendre parler. « A la fin de I’'ULIS college, I'équipe de la MDPH a dit qu’il fallait le réorienter vers
un IME parce qu’il ne peut plus rester en ULIS » lls pensent qu’il travaillera en ESAT et devrait pouvoir
vivre en appartement autonome avec un accompagnement SAVS.

Ayant recu une notification vers un SAMSAH, cette femme de 53 ans n’a jamais fait le souhait de cette
orientation. Elle précise qu’elle « ne veut pas y aller » et « ne veut pas se mélanger aux autres ». Dans
cette situation, la demande initiale permettait d’assurer un revenu financier et de reconnaitre ses
troubles bipolaires. La CDAPH ou I'EPE a proposé un accompagnement médico-social supplémentaire.

Situation 11 : Notification proposée par la CDAPH, quand seule une AVS était demandée

A est une petite fille de 6 ans, qui vit dans le Var. Elle souffre de troubles de la
parole : elle a beaucoup de difficultés a mettre les mots bout a bout. Elle est
aussi trés craintive. Sa pathologie n’a pas recu de diagnostic, mais les parents
précisent que leur famille est quadrilingue. Les deux parents sont tous deux des
travailleurs indépendants. La mere a cependant mis son activité
professionnelle en sommeil pour prendre soin de sa fille.

Les parents ont regu une notification pour un IME depuis plus d’un an, alors
qu’ils n’avaient demandé a la MDPH qu’une AVS sur les conseils de I’Education
nationale (et qui a été accordée). Cette orientation parait inadaptée aux
parents : leur fille souffre quand elle est en groupe, elle est farouche. Elle peut
cependant jouer avec d’autres enfants.

De plus, les enfants d’IME sont percus comme ayant des handicaps beaucoup
plus lourds qu’elle.

IIs n‘ont donc contacté aucun IME aprés avoir regu cette notification non
souhaitée.

45 EREA : établissement régional d'enseignement adapté
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Le pére espére que sa fille souffre d’un traumatisme temporaire, et que la
situation s’améliorera. Il constate d’ailleurs des progreés : elle commence a
énoncer des « mini-phrases ». Il espére qu’elle réintégrera rapidement un
cursus scolaire normal.

Cette famille ne touche ni I’AEEH, ni la PCH. Elle a organisé un
accompagnement par quatre professionnels libéraux: orthophoniste,
psychologue, psychomotricien ainsi qu’un pédopsychiatre. Cette solution, en
place depuis 20 mois, est financée sur les ressources personnelles de la famille,
ainsi que par l'allocation journaliere de présence parentale plus un
complément?,

L’espoir que leur fille reprenne sous peu un cursus normal justifie cette
situation.

51 familles n’ayant pas contacté d’ESMS, en bref :

= 45% n’avaient jamais souhaité d’ESMS. On note la I'importance d’émettre des décisions en
accord avec les familles afin de rendre possible I'adhésion a la décision

= Des professionnels conseillent ou « choisissent » I'ESMS pour la famille ou la PH, qui finalement
n’utilise pas I'orientation.

= 37% apprécient la solution alternative actuelle.

= 25% ont souhaité sécuriser leur parcours

46 Cette allocation est versée pour s’occuper d’un enfant gravement malade, accidenté ou handicapé. Elle
permet de recevoir une allocation, pour chaque journée passée aupres de son enfant (dans la limite de 22 jours
par mois). L'AJPP peut étre versée pendant 3 ans maximum. La famille bénéficie aussi d’'un complément pour
frais. Ce type de complément mensuel peut étre attribué si des dépenses mensuelles (supérieures a 112 €)
exigées par I'état de santé de I'enfant restent a charge, et que les ressources du foyer ne dépassent pas un
certain plafond.
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Il - Des solutions alternatives parfois choisies, parfois contraintes ;
quelques illustrations

Les 103 personnes ou familles en non-recours ont décrit la prise en charge dont elles bénéficiaient au
moment de 'interview. Parmi elles, seulement 3 étaient accueillies en établissement médico-social
spécialisé handicap, et 5 en services de type SESSAD, SAMSAH ou SAVS.

Les solutions alternatives sont parfois choisies, parfois imposées par d’autres réalités.

Chez les adultes, 5 personnes ont par exemple clairement signalé qu’elles souhaiteraient autre chose
que la solution alternative. Dans un cas, une maman signale que son fils a énormément régressé depuis
sa derniere hospitalisation mais elle n’a pas d’autre possibilité : son fils a été refusé deux fois en FAM
et il lui est impossible de le garder a la maison.

Une autre famille explique que la solution de la PCH et des libéraux est une solution par défaut. Les
parents souhaiteraient une prise en charge de 2-3 jours/semaine, ce qui est refusé par la structure, qui
ne propose que du temps plein.

Situation 12 : un enfant refusé par plusieurs ESMS, suivi par des libéraux et en ULIS

Y. vit dans une commune de 10.000 habitants a proximité de Toulon (Var). Sa
meére, célibataire, a arrété de travailler aprés un AVC, et s’occupe de ses 5
autres enfants. Son fils de 6 ans est cardiaque avec des difficultés légéres dans
sa mobilité. Il n’a pas de déficience intellectuelle, mais il souffre de gros
troubles du comportement. Il est autiste et non parlant. Ses troubles sont liés
a une pathologie génétique, le syndrome de Dup7, maladie orpheline.

Deux années aprés sa naissance, sa maman a créé une association, pour
pouvoir échanger et partager avec d’autres familles touchées. Récemment,
son fils fréquentait un CAMSP. Sa mére regrette I'absentéisme qu’elle y a
observé et le fait que les « enfants sont des numéros ». Un dossier MDPH a
été construit pour demander une reconnaissance de handicap, une AEEH et
une AVS. La MIDPH a accordé ces droits, mais a aussi proposé une notification
vers un ESMS, pourtant pas demandée.

Cet enfant a des droits ouverts a une AEEH avec complément, mais cela ne
couvre pas 'ensemble des frais. Des libéraux interviennent en effet a domicile
depuis presque 3 années: un kinésithérapeute, une orthophoniste, un
psychomotricien. Elle déplore la récente baisse de 150 euros de ses
allocations : « ¢a fait trois séances de psychomot’ en moins ».

L’enfant est aussi suivi par des médecins spécialistes. Il est scolarisé en ULIS
maternelle et dispose de 9 heures d’AVS hebdomadaire.

Y. a bénéficié de notifications vers un SESSAD en 2016, et vers un IME en 2018
(mais aussi, selon sa mére, vers un EEAP dont on ne trouve pas trace dans les
données MDPH).
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La maman a contacté plus de 5 ESMS, et visité certains. Tous ont refusé
d’admettre son enfant. Les arguments des structures pour refuser cet enfant
sont liés a sa pathologie cardiaque, « trop risquée » selon la déclaration d’un
établissement, rapportée par la mére. Elle regrette que trouver une structure
adéquate pour son fils soit si « compliqué ». Elle ne se sent pas épaulée ni
conseillée dans ses démarches pour organiser les soins de son fils, et déplore
le manque de contacts humains. Elle souligne que, par exemple, « Y a pas
d’assistante sociale qui viennent a domicile pour voir comment on vit ».

Situation 13 : La course contre la montre pour trouver une nouvelle place en ESMS.

B., vit a Reims (51), dont I'agglomération avoisine les 300 000 habitants. Il se
situe dans une zone géographique favorable pour I’'accompagnement, proche
d’établissements et services adaptés. Diagnostiqué TSA, il bénéficie d’une
scolarisation en Unité d’Enseignement Externalisé et d’un accompagnement
SESSAD depuis novembre 2017, suite a une demande MDPH en 2016. Ce
double accompagnement est possible grdce a un dispositif SESSAD spécialisé
dans l'accompagnement des enfants présentant un trouble du spectre
autistique.

Cette combinaison permet a B. d’avoir un accompagnement complet, selon
sa meére. Précédemment, il était suivi en hépital de jour. Cette expérience
d’un an n’était « pas adaptée », selon sa mere qui précise : « c’est vraiment
de [l'argent gdché ». Aujourd’hui dgé de 7 ans, cette mesure
d’accompagnement sera cléturée en juillet 2021.

Connaissant les difficultés du secteur, la famille a anticipé la sortie du
dispositif et a demandé une orientation IME, accordée. La meéere de B.
multiplie les démarches dans I'espoir de trouver une place en établissement.
Malgré deux visites, des courriers et des demandes d’entretiens, ses
sollicitations n’aboutissent pas. Elle craint un retour vers un hépital de jour,
non bénéfique pour son fils.

Cadre, sans emploi, cette mere cherche une solution pour prendre le relais et
anticipe le parcours et I'accompagnement de son fils presque 3 ans a
I’avance. Le pére est ouvrier dans le batiment.

Une alternative étayée par des professionnels libéraux dans 48% des cas

Les professionnels libéraux interviennent dans 48%* des situations investiguées (49 situations sur
103). 4 enfants sur 10 et 5 adultes sur dix sont concernés.

25 personnes ne voient qu’un seul professionnel dans le cadre de ce suivi libéral, quand 10 personnes
en voient 2, 7 en voient 3 et 5 en voient 4. Enfin, seulement 2 enfants bénéficient des interventions de
5 professionnels libéraux, ce qui représente le maximum d’intervenants cités.

471C [38;57]
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De quels libéraux s’agit-il ?

Les orthophonistes sont la profession libérale la plus citée. Elles interviennent dans 20 suivis (Tableau
33), dont 16 suivis d’enfants. Pour 7 personnes (dont 6 enfants), elles sont les seules professions
libérales a assurer un soin aupres de la personne en non-recours. Les kinésithérapeutes sont aussi tres
impliqués aupres des personnes en non-recours: ils interviennent dans 17 situations, dont 13
situations d’adultes. Les kinésithérapeutes sont rarement la seule ressource en soin, et interviennent
souvent avec une orthophoniste. Au total, ces deux professions interviennent (ensemble ou
séparément) dans la prise en charge libérale de 31 personnes sur les 49 concernées par un suivi libéral,
soit 63%.

Les psychologues sont la troisieme profession la plus citée, impliqués aupres de 14 bénéficiaires, dont
11 enfants. Dans 5 situations, les psychologues sont les seules a intervenir. Les psychiatres (ou
pédopsychiatres dans le cas d’enfants) interviennent dans 10 suivis (dont 6 d’adultes). Dans 4
situations, ils sont la seule intervention dont bénéficie la personne en non-recours aux ESMS. D’autres
médecins spécialistes sont cités par 6 familles d’enfant et par un adulte. Les infirmiéres interviennent
seulement chez les adultes, au nombre de 9. On compte aussi 5 AMP, aides-soignantes ou auxiliaires
de vie qui interviennent auprés de 5 adultes, mais aucun enfant. 3 éducateurs exercent en libéral, dont
2 aupres d’enfants.

Les professionnels libéraux interviennent plus souvent aupres d’enfants en SESSAD

Sur 12 enfants orientés en ITEP, seuls 3 ont un suivi avec un professionnel libéral, quand 6 enfants
orientés en IME sur 17 ont ce méme type de suivi. Ce sont les enfants orientés en SESSAD qui
bénéficient le plus souvent de suivis: ils sont 10 sur 15. L'orthophonie est la spécialité la plus
fréquente. Chez les adultes, on ne distingue pas de particularités du suivi selon la catégorie d’ESMS.

Autre cas particulier

Cette petite fille de 10 ans souffre de déficience motrice, intellectuelle et d’une épilepsie active. Elle a
déja été accueillie en ESMS. Aujourd’hui, elle vit chez ses parents. Ces derniers regrettent le
fonctionnement des établissements, fermés sur eux-mémes et étanches au milieu ordinaire. Depuis
un an, ils ont mis en place une solution alternative avec une école privée Montessori, qui leur colte
6.000€ par an. Leur fille y bénéficie d’'une séance hebdomadaire avec un neuropsychologue.

L'ULIS, une alternative pour 37% des enfants : avec quoi d’autre ?

18 jeunes sont en ULIS sur 48 enfants (soit 37%*® des moins de 20 ans), mais seuls 4 n’ont que ce seul
élément de prise en charge. Les 14 autres ont un ou plusieurs suivis associés a cette scolarité en
ULIS (Tableau 33 en annexe 2). On compte surtout des professionnels libéraux (pour 8 enfants), des
centres ambulatoires de type CAMSP, CMPP, CMP (pour 6 enfants) ou de services (2 enfants). Plus de
la moitié des enfants en ULIS résident dans le Var (alors que ce département rassemble un tiers des
enfants enquétés).

*81C [24;51]
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C’est le cas pour cet enfant souffrant de déficience psychique et intellectuelle. Ce garcon de 10 ans a
été des troubles du comportement. Face aux situations de violence et d’agressivité, sa mere souhaite
obtenir un accompagnement a plein temps pour son fils. L’orientation vers un établissement Itep n’est
pas tout a fait satisfaisante pour la famille. Néanmoins, la prise en charge est multiple : suivi
orthophonique en libéral, accompagnement CMP, foyer d’hébergement a mi-temps, et classe Ulis, soit
4 formes d’accompagnement.

Les vignettes décrivant les situations 1, 6 et 12 décrivent elles-aussi des enfants suivis en ULIS.

Le suivi avec un accompagnant d’éleve en situation de handicap (ex-AVS)

Chez les enfants, les accompagnants d’éleves en situation de handicap (ex-AVS) sont cités 8 fois, soit
comme prise en charge exclusive (2 enfants), soit associée a d’autres accompagnements (6 enfants).

Situation 14 : AVS individuelle pas pérenne et mauvaise connaissance du secteur

J a 6. ans. Il a une déficience intellectuelle. L’école avait suggéré un
accompagnement par un SESSAD et il a obtenu cette orientation il y a 1
an et demi. Il fait partie d’une fratrie de 4 enfants dont deux ont
également besoin d’un accompagnement (SESSAD pour I'un CMP pour
I'autre). Il est actuellement accompagné par une AVS tous les jours et
bénéficie d’une séance d’orthophonie par semaine qui I’a beaucoup fait
progresser sur le plan du langage.

Comme il rentre en CP a la rentrée prochaine, on lui a expliqué qu’il irait
en ULIS au motif qu’il n’y a pas assez d’AVS individuelles. Sa mére sait
que sans AVS, sa scolarisation n’est pas possible.

Un autre de ses enfants est suivi par le CMP, dont elle est satisfaite. Par
contre, une de ses filles a eu une notification pour un SESSAD mais aprés
deux tentatives infructueuses pour I’y inscrire, elle a été découragée.
« L'ainée de mes filles avait déja eu une orientation SESSAD, mais ¢a n'a
jamais abouti malgré deux sollicitations.( ...) Une autre de mes filles
bénéficie d'un suivi en CMP et je suis satisfaite avec cette solution;
I’équipe est trés gentille, ils sont a I'écoute. J'aimerais que mon fils en
bénéficie aussi. Mais peut étre que le SESSAD c'est bien aussi, mais je
connais pas. ». C’est sans doute aussi pour cela qu’elle n’a pas contacté
de SESSAD pour J. malgré [l'orientation prononcée. Aprés lui avoir
expliqué en quoi cela consistait, elle indique qu'elle va prendre contact
avec le SESSAD: "SESSAD ou CMP ¢a m'est égal du moment que ¢a aide
mon fils".

L’hopital de jour intervient auprés de 6 enfants
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M a 14 ans, il a un diagnostic TSA. Il bénéficie d’une orientation en SESSAD pour troubles du
comportement. Il a été accueilli en hopital de jour en 2009 puis a sa demande, I'accueil s’est arrété
lors de son entrée en 6™ Le CMP a pris le relais, 1h par semaine seulement, et sous forme d’un accueil
de groupe. Cette année-la a été trés difficile, selon la famille, ce qui a conduit a remettre en place un
accueil en hopital de jour deux demi-journées par semaine et depuis cela va mieux. A ce jour, il
bénéficie donc de deux demi-journées par semaine d’accueil en hopital de jour, d’un suivi en CMP une
heure par semaine, de l'intervention d’un psychologue deux fois par mois et d’'une AVS a temps
complet. En outre, un service intervient a domicile pour du soutien scolaire. La famille signale que
pendant les congés scolaires, plusieurs accompagnements sont mis en suspens et que cela perturbe
beaucoup leur fils. Les situations 6 et 13 décrivent aussi des enfants suivis par I'hépital de jour.

12 personnes sans aucune solution alternative

Cependant, 12 personnes (soit 12%* de notre effectif) ne bénéficient d’aucune prise en charge. On
compte parmi eux 9 adultes et 3 enfants.

En Sabne-et-Loire, cette jeune femme de 27 ans souffre d’une déficiente intellectuelle. Elle a relevé
dans son enfance d’un double accompagnement (IME/protection de I’enfance). Le service mandataire
de protection des majeurs a fait le dossier MDPH et a “coché le plus de cases possibles dans le but
d’avoir le plus de droits » octroyés (accueil de jour, SAVS, RQTH, PCH pour loisirs et transports et AAH).
Tout (a I'exception de la PCH) a été accordé par la MDPH. Mais la jeune femme refuse catégoriquement
I"accueil de jour (y compris d’y faire un stage pour découvrir en quoi cela consiste) et le SAVS. Elle a le
projet de s’installer avec son petit ami et de faire une demande d’orientation en ESAT.

Situation 15: un refus du médicosocial aboutit a une absence d’accompagnement

L. vit actuellement dans la méme commune de 5000 habitants que ses
parents, sans aucune prise en charge. Déficient intellectuel, a 42 ans, il
demeure seul avec le soutien financier et administratif de sa famille et de sa
curatrice, et travaille dans un fast-food. Néanmoins, sa mére, ouvriére a la
retraite de 62 ans, s’inquiéte de son manque d’autonomie et souhaite une
prise en charge pour I’avenir. Son pére ne semble pas faire partie de sa vie.
La notification MDPH de L. I'oriente vers un service SAVS.

Aprés un accompagnement dans un IMPro puis une visite dans un ESAT, la
meére souhaite extraire son fils d’un systeme qu’elle juge dysfonctionnant. En
effet, a I'lMPro « il a été enfermé », puis pour 'ESAT « il faut faire une lettre
de motivation », enfin « il faut recommencer les dossiers tous les ans ». Selon
elle, il est tres difficile d’obtenir une prise en charge de qualité pour des
personnes en difficulté. Cette meére décrit une « I'administration qui [...]
rejette » les personnes en situation de handicap, « sans humanité ».

Finalement, le parcours de cette personne dans le médico-social n’a engendré
que des déceptions qui I'ont découragée et dissuadée de rester dans ce

*91C[5;18]
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secteur. L. bénéficie uniquement d’une RQTH, d’une Allocation Adulte
Handicapé et d’une carte mobilité réduite.

Situation 16 : Une situation évolutive et un probleme de transport

Cette femme de 46 ans de Sabne-et-Loire souffre d’une déficience
intellectuelle légéere mais dont les troubles cognitifs se sont aggravés, suite a
un AVC, avec séquelles (paralysie partielle d’un bras).

Elle bénéficie d’une double notification SAVS + accueil de jour mais n’a pas
fait de démarche car son mari palliait ses difficultés. Malheureusement, son
mari a été atteint récemment par une tumeur cérébrale. Il se retrouve avec
des séquelles motrices et intellectuelles 'empéchant de continuer a jouer ce
réle d’aidant.

Le couple a été recueilli chez les beaux-parents de cette femme. La question
de recourir a I'accueil de jour s’est posée mais le probléme des transports a
constitué un nouvel obstacle : cette femme est incapable de se déplacer seule
et le recours a un taxi colite trop cher.

La situation actuelle n’est toujours pas satisfaisante car les beaux parents qui
accueillent le couplent se fatiguent. L’interviewé (beau-frere de cette femme),
cherche un appartement de plain-pied pour ce couple et estime que
I'orientation SAVS+ ADJ est toujours d’actualité, mais qu’il faut trouver une
solution pour financer le transport.

Pour un dernier enfant, la famille est en refus de soins.

Durée des solutions alternatives : variables selon le département et I'age

Chez les enfants, les solutions décrites sont en place depuis en moyenne un peu plus de deux ans
(Tableau 28). Les durées sont tres variables selon les départements, puisque dans le Var, elles
atteignent en moyenne presque 3 ans, alors que I'age des enfants varois est proche de la moyenne.
On se souvient que le Var affiche les taux d’équipement en établissement médicosocial enfant
(Tableau 3) les plus bas des 4 départements d’étude. Les durées moyenne les plus courtes, autour
d’un an et demi, s'observent dans la Marne, puis en Sadne-et-Loire (Tableau 28).

Tableau 28 : Ancienneté de la solution alternative a I'ESMS pour les enfants (n=43 ; années décimales)

Département enquété = 47 51 71 83 Total
Durée moyenne d’existence de la solution décrite, en années 2,3 1,5 1,7 2,9 2,2
Age moyen (décimal) 93 10,6 11,7 11,3 10,8
Effectif d'enfants concernés 8 9 10 16 43

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019
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Les solutions décrites chez les adultes en non-recours ayant une orientation vers un ESMS sont en
place depuis bien plus longtemps : en moyenne depuis 13 ans (Tableau 29).

Tableau 29 : Ancienneté de la solution alternative a I'ESMS pour les adultes (n=40)

Département enquété 47 51 71 83 Total

Durée moyenne d'existence de la solution décrite en années 14 13 10 11 13
Age moyen 39 45 45 41 43
Effectif d'adultes concernés 14 15 13 8 40

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

Financer ces solutions alternatives : allocations et prestations essentielles

48%°0 des familles d’enfants contribuent financiérement

Chez les familles des 48 enfants enquétés, 23 financent une solution alternative. L’AEEH, combinée a
d’autres sources de financement, est utilisée par 19 familles (Tableau 30). Un reste a charge financé
sur les ressources personnelles (exemple Situation 17) s’observe pour 14 familles (Tableau 30).

Tableau 30 : combinaison de financement pour les solutions alternatives chez les enfants (n=48)

Comment financez-vous la solution alternative décrite ? = Effectif d’enfants
AEEH 7

AEEH et ressources personnelles

AEEH plus ressource personnelle et assurance privée

Assurance privée

PCH et AEEH

PCH plus AEEH et ressources personnelles

Ressources personnelles

Ressources personnelles et AJPP

Ressources personnelles et assurance privée

NP P R NP P NN

Rien a financer car scolarisation et assurance privée

~
=

Rien a financer car en ESMS ou centre ambulatoire

~

Rien a financer car en MECS
Rien a financer car aucune prise en charge
Total 48

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

Situation 17 : Des solutions coliteuses financées par des collectes

Dans une commune varoise de 13000 habitants, proche de la Méditerranée,
la famille d’un enfant de 8 ans, atteint de graves troubles moteurs et du
comportement consécutifs a un accident prénatal, bénéficie d’une AEEH avec

01C [38;62]

60




un complément d’environ 700 euros. La mutuelle rembourse la majorité des
frais médicaux.

L’enfant a été orienté vers un SESSAD mais les parents ne sont entrés en
contact avec aucun service : ils n’avaient pas fait de demande en ce sens a la
MDPH. IlIs souhaitaient au départ une AEEH, une AVS et une carte de
stationnement. La CDAPH a ajouté cette orientation en SESSAD.

La solution alternative actuelle, en place depuis 6 ans, leur convient. lls savent
par ailleurs que les temps d’attente pour entrer en SESSAD sont trés longs.

Actuellement, le jeune garcon est en intégration individuelle avec une AVS. Il
bénéficie aussi d’interventions de professionnels libéraux : kinésithérapeute,
orthophoniste, psychologue, ergothérapeute, ainsi qu’un médecin spécialiste.
La famille se rend aussi régulierement dans un établissement spécialisé des
Alpes Maritimes, a 200 kilométres de leur domicile, pour bénéficier d’un
Lokomat pédiatrique, exosquelette des membres inférieurs pour
I’entrainement a la marche, équipement rarissime en France.

L’enfant bénéficie aussi d’un suivi par I’ASE, sans que la cause ait été précisée
par la famille.

Le peére travaille en indépendant, la mére était employée, mais est
aujourd’hui au foyer. Elle a arrété de travailler dés la naissance de son fils,
pour se consacrer a son éducation. L'objectif des parents est que leur enfant
arrive a marcher. La mére a demandé d'étre aidant familial en PCH humaine
et attend la visite de I'assistante sociale a domicile, qui va lui proposer des
heures, « mais une amie dans la méme situation n'a eu que deux heures par
jour ».

Les parents ont créé une association pour organiser des collectes de dons
pour leur fils, afin de financer un Lokomat pédiatrique (le plus proche se
trouvant dans les Alpes maritimes), et un déambulateur inversé. Ces collectes
servent aussi a financer les séances de I’enfant au « Jardin d’éveil des enfants
du soleil », association qui accueille en journée des enfants porteurs de
handicap, pour la plupart pas ou peu intégrés en milieu scolaire ou en attente
de place en institution. Ce jardin d’éveil est intégré aux locaux d’un cabinet
de rééducation pédiatrique privé, spécialisé pour les enfants infirmes
cérébraux. Il propose a I'enfant des séances d’ergothérapie, balnéothérapie
ainsi qu’équithérapie.

Le souhait pour la famille est de continuer cette prise en charge libérale. Elle
n’imagine pas son enfant suivi par un service ou en établissement.

Une autre famille varoise dépense environ « environ 200 par mois pour le loft pédagogique et I'atelier
dessin » les samedi et mercredi a Fréjus. Ces activités sont réalisées par une association qui accueille
enfants, parents, famille, professionnels de I'enfance, pour des activités, un soutien et de la guidance
parentale.

Enfin, 26 familles n’ont rien a financer. Dans 9 cas, leurs enfants ne bénéficient d’aucune prise en
charge, et dans 12 cas car leur enfant est suivi en centre ambulatoire de type CAMSP, CMPP ou hopital
de jour, en ESMS ou en MECS.
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Tableau 31 : combinaison de financement pour financer les solutions alternatives chez les adultes (n=55)

Comment financez-vous la solution alternative décrite ? Effectif
d’adultes
AAH et/ou PCH et/ou ressources liées au handicap et/ou assurance 25
privée, sans reste a charge

PCH et/ou AAH et/ou autres ressources, avec reste a charge 7
Rien a financer car en ESMS ou centre ambulatoire ou sanitaire 11
Rien a financer car aucune prise en charge 11
Non renseigné 1
Total 55

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

53%°! des adultes contribuent financiérement

Sur 55 adultes, 29 adultes financent tout ou partie de leur solution alternative. Dans 25 situations,
I’AAH, la PCH et des ressources liées au handicap parfois associées a une mutuelle santé permettent
de couvrir les frais.

C’est le cas pour monsieur A., agé de 38 ans. Il vit dans un immeuble a Toulon, et est atteint de troubles
moteurs, qui le forcent a vivre dans son domicile. Il a été orienté en MAS, mais il n’en a contacté
aucune : il n’a jamais souhaité une orientation en ESMS, mais la CDAPH a notifié en ce sens. Il semble
gue ce soit surtout le souhait de I'assistante sociale, alors que lui désire rester a son domicile, ou il vit
seul. Actuellement, se relaient chez lui, une auxiliaire de vie, une infirmiere, un aide-soignant et un
kinésithérapeute. Cette organisation est en place depuis un an. L'AAH et la PCH permettent le
financement de toutes ces interventions. A. ne prévoit pas, dans I'avenir, d’intégrer un ESMS, qu’il n’a
d’ailleurs jamais fréquenté.

M. B est agé de 27 ans et vit seul a son domicile, a Hyeres. Il est atteint de graves troubles moteurs,
mais a aussi subi deux lourdes opérations du cceur. Il est aujourd’hui limité dans son autonomie. Il a
été orienté en SAMSAH mais n’en a contacté aucun, faute de temps, mais aussi car sa situation n’est
pas encore stabilisée. Il voudrait pouvoir continuer d’habiter dans son propre studio et travailler en
ESAT. Actuellement, il est suivi par un cardiologue et un psychiatre. Il finance ces interventions grace
a I’AAH, et bien sGr I'assurance maladie. Il affirme ne pas voir son avenir dans les ESMS mais, a la fin
de I'entretien, il pense qu’il va contacter un SAMSAH, pour 'aider a trouver un poste en ESAT, en
infographie ou imprimerie : « je vais mieux mais je peux pas trop faire d’effort ».

Dans 7 cas, les ressources personnelles sont mises a contributions (exemple Situation 18).

Situation 18 : En EHPAD... sans passer par la MAS

Monsieur M a aujourd’hui 58 ans. Il est concerné par une déficience
intellectuelle et motrice, dont I'origine est génétique. Il a passé toute sa vie
entouré de son pére et de sa mere, au domicile familial, dans une grosse
commune de I'est du Var. Cet adulte a bénéficié de I’AAH et d’une PCH.

*11C [40 ;66]
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Au déceés du pére, la mere vieillissante fait une demande de MAS pour son fils,
au cas ol un probléme de santé 'empécherait de continuer a vivre avec lui. La
notification pour une MAS a été accordée et un probléme de santé a obligé la
meére a entrer en EHPAD trés rapidement apres réception de la notification. Le
frere de M. a alors recherché en urgence un EHPAD pour sa meére.
L’établissement trouvé disposait de deux places libres, et a proposé d’accueillir
la mére avec son fils. Cet EHPAD n’est cependant pas spécialisé ni financé pour
ce type de co-accueil. M. n’ayant jamais été séparé de sa mére, cette continuité
paraissait opportune a son frére, devenu son tuteur, méme s’il n’est pas sir que
cette proximité lui permette de s’épanouir.

L’accueil en EHPAD a eu pour conséquence de supprimer la PCH aide humaine,
et le colit de la place en EHPAD s’est avéré élevé. Le frére paie actuellement
2500 euros par mois pour I'accueil de son frere (mais seulement 2000 euros
pour sa mére), alors qu’un accueil en MAS ne lui aurait rien colté. Il est
d’ailleurs a la limite de la soutenabilité financiére. Ironie de I’histoire : lors de
I’entretien, nous lui avons appris qu’il réside & moins de 25km d’un EHPAD
disposant de 12 places de FAM.

Enfin, 11 bénéficiaires n’ont rien a financer parce qu’ils n’ont aucune prise en charge, tandis que 11
autres bénéficient d’'un accompagnement type établissement ou service médico-social ou sanitaire.

Les solutions alternatives, en bref :

e Une solution alternative étayée par des professionnels libéraux est en place pour 48% des
bénéficiaires en non-recours.

e [es orthophonistes interviennent dans 20 situations sur 49

e [es kinésithérapeutes interviennent dans 17 situations sur 49

e |es psychologues sont la 3eme profession la plus citée

e I8jeunes sur 48 sont en ULIS.

e 12% des personnes en non-recours n’ont aucun accompagnement alternatif.
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IV - Décisions de notifier un ESMS par les EPE et CDAPH

Satisfaction des personnes ou familles face aux décisions des CDAPH

L’échantillon des 103 interviewés compte 50 personnes satisfaites des décisions prises par la CDAPH,
en regard des demandes faites.

35 disent ne pas étre complétement satisfaites, et 15 ne sont pas satisfaites du tout.

Parmi les personnes peu ou pas satisfaites, 27 ont exprimé a nouveau le fait qu’elles n’aient pas besoin,
n’aient pas souhaité ou jugent inadapté I'accompagnement pas un ESMS. Trois autres personnes
auraient souhaité pouvoir aller en ESMS, mais ceux-ci ne répondaient pas aux besoins
d’accompagnement liés a leur situation. Trois encore expriment leur volonté de rester a leur domicile,
et trois autres de s’insérer professionnellement : « je ne veux pas de I'accueil de jour ni du SAVS, je
veux une orientation ESAT et ’AAH ». Trois regrettent qu’on leur ait refusé une allocation pourtant
demandée. « Je n'ai pas obtenu I'AAH alors que j'en aurais besoin car je vis encore pour le moment sous
mes allocations chémage ». Cette personne a en effet travaillé quelque temps comme agent
d'accompagnement en EHPAD mais a bénéficié d’une rupture conventionnelle car elle ne tenait plus
le rythme d’alternance de travail de nuit et de jour.

Le circuit décisionnel des CDAPH et le choix de notifier un ESMS

Huit entretiens se sont déroulés avec les équipe pluridisciplinaires d’évaluation de chacune des 4
MDPH du champ de I'enquéte, afin tout d’abord de vérifier que les CDAPH peuvent prendre des
décisions d’orientation non demandées par un bénéficiaire, et plus généralement, de comprendre les
circuits de lI'information, depuis le dépot de la demande jusqu’a réception de la notification.

Une évaluation contrainte par les ressources humaines disponibles ?

Les CDAPH s’appuient sur des propositions faites par les équipes pluridisciplinaires d’évaluation
(EPE), intégrées a la MDPH.

Pour conduire leurs évaluations, les EPE s’appuient sur :

- Le formulaire Impact>?

- Le certificat médical (pas toujours bien documenté)

- Le GEVAsco

- Des bilans psychologiques avec évaluation cognitive, d’orthophonistes, de psychomotriciens,
des tests psychométriques/Ql et des observations scolaires

- Des bilans des ESMS (lorsque la personne y est déja accueillie).

- Autres documents tels que des lettres écrites par les parents pour expliquer leur situation.

52| arrive encore que des demandes soient encore réalisées avec les anciens formulaires MDPH que les personnes ou des
organismes tiers ont conservé.
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Les EPE peuvent rencontrer des difficultés pour évaluer les situations en fonction de la qualité et la
guantité des documents fournis. Le remplissage du formulaire Impact n’est pas toujours facile pour les
usagers. Parfois, il est tres bien rempli (voire foisonnant d’informations), parfois tres lacunaire. Pour
les adultes, les éléments regus sont moins fournis que pour les enfants (sauf s’il s’agit d’'une personne
déja accompagnée par un ESMS). La phase d’instruction permet de réunir les éléments manquants, ce
que fait I'enseignant-référent pour les enfants, ou un travailleur social pour les adultes. C'est I'occasion
d’échanger avec la personne, ses proches ou des intervenants aupres d’elles : MJPM, CMP etc. Cette
phase d’instruction est plus ou moins approfondie selon les pratiques et les moyens des MDPH. Mais,
vu l'laugmentation des demandes constatée en France, le temps pouvant étre consacré a ces
investigations est de plus en plus réduit. Lorsque les éléments manquants sont trop importants, la
situation est en suspens, le temps de compléter les informations. Le plan de compensation est ensuite
présenté a la CDAPH qui, trés généralement, valide les propositions de I'EPE. Dans quelques cas rares,
quand I'EPE hésite entre plusieurs réponses, la CDAPH tranche.

Les situations des MDPH en termes de ressources humaines passent du simple au double pour 3 des 4
départements enquétés (Tableau 32), ce qui explique pour partie la diversité des procédures mises en
place par chacune. Les MDPH ajustent forcément leurs procédures au temps qu’elles peuvent
consacrer a chaque tache. Ici, le seul département plutot urbanisé est aussi le plus faiblement doté.

Tableau 32 : Ressources humaines et activités dans 3 MDPH enquétées

Nombre de Nombre de
.. R Nombre de Nombre de
demandes décisions prises L.
déposées en par la CDAPH en ETP demandes décisions
1ETP 1ETP
2017 2017 pour pour
Lot-et- 22 899 17533 25,1 912 698
Garonne
Var 95943 103 117 82,1 1169 1256
Sadne-et-
- 38769 37757 40,6 955 930
Loire

Sources : rapports d'activités MDPH 2017 (Var, Lot & G.) et 2018 (SaGne-et-Loire)

Quand la CDAPH notifie différemment de la demande de la personne

Les EPE expliquent que des familles, pas slres de leurs options d’accompagnement, demandent
d’autant plus un ESMS qu’elles ont été accompagnées dans la formulation de leurs besoins par un
professionnel qui peut leur présenter I'offre d’ESMS. Parfois, la demande n’est pas formulée mais a
I’examen du dossier, si I'EPE voit que la situation le nécessite, elle peut faire une proposition d’ESMS.
Dans ce cas, dans la mesure du possible, des échanges ont lieu avec la famille pour expliquer le bien-
fondé de cette proposition (« cela peut parfois étre difficile pour la famille de I'accepter »).

La logique du formulaire Impact a, selon les EPE, un peu changé la donne car il introduit le « principe
de la demande générique » : la personne décrit sa situation et I'EPE évalue et identifie les droits et les
prestations auxquels correspondent ses besoins et attentes.

Certaines EPE rencontrées estiment que les propositions d’orientation vers des ESMS non demandés
en premiere intention vont croitre, avec le déploiement du formulaire Impact. En effet, I'usager n’est
plus obligé de faire des demandes de droits précis, méme s’il lui est toujours possible de le faire.
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Les EPE rencontrées ont cité plusieurs exemples illustrant ces situations. Dans les cas rapportés, les
propositions de I'EPE visent a mettre en place un accompagnement médico-social aupres d’enfants ou
d’adultes n’en bénéficiant pas (et non pas a proposer un autre ESMS que celui qui aurait été souhaité).

Pour les enfants, les demandes initiales concernent, en général, un accompagnement ou une
adaptation en milieu scolaire :

- un enfant avec des troubles du comportement perturbant sa scolarisation et en grande
difficulté sociale pour lequel sa famille demande un AESH. L'EPE a proposé en plus une
orientation SESSAD car cet enfant nécessite un accompagnement médico-social que ne pourra
pas assurer un AESH.

- unjeune collégien pour lequel la famille demande une scolarisation en ULIS mais cette option
est jugée inadaptée par I'EPE (gros retard, GEVAsco qui ne plaide pas en faveur d’une telle
orientation, probléme de socialisation, plus d’acquis...). L'EPE va plutdt conseiller a la famille
un IME et permettre au jeune de conserver son AESH en attendant une admission.

- unenfant adestroubles du comportement et la mobilisation de la famille est importante, pour
I'accompagner sur les différentes prises en charge (CMP et libéraux). La famille fait une
demande d’AEEH mais voyant qu’elle est en train de s’épuiser et seule a gérer et coordonner
les interventions, I'EPE fait une proposition de SESSAD.

- unenfant est scolarisé en ULIS, la famille demande la poursuite de scolarisation dans ce cadre
mais I'enseignant-référent constate que I'enfant ne progresse plus du tout et commence
méme a régresser, il ne vient plus en classe avec le sourire, il pleure. Les parents confirment
que leur enfant semble aller mal, manque de maturité... Une proposition d’orientation en IME
a été faite. Méme si la famille n’est pas préte, un travail pourra étre mené pour l'aider a
cheminer dans ce sens et les droits seront déja ouverts quand elle sera préte.

Plusieurs autres situations décrites sont liées a une scolarisation en ULIS qui n’est plus adaptée.
« L’inclusion a parfois des limites qui apparaissent avec davantage d’acuité au collége », souligne une
assistante sociale.

Pour les adultes, les exemples cités par les EPE rencontrées concernent surtout des personnes plutét
isolées ou vivant avec des parents vieillissants, dont la situation pourrait se dégrader sans

accompagnement médico-social :

- Un monsieur de 40 ans demande un renouvellement de son AAH. Il a eu un parcours en IME,
puis une insertion professionnelle, vite avortée. Le monsieur est tres isolé, avec un manque
d’autonomie dans la vie sociale et des liens familiaux tres ténus. L’'EPE va lui faire une
proposition de SAVS et va contacter le SAVS pour présenter la situation. Cela va permettre de
peaufiner le projet et de faire une proposition plus en lien avec les besoins de la personne,
avec son adhésion.

- Unexemple identique concerne une personne qui a fait une demande de PCH. A I'occasion de
la visite a domicile pour étudier sa demande, le travailleur social se rend compte qu’il faudrait
un accompagnement de type SAVS.

Le SAVS peut étre aussi proposé comme une étape vers un accompagnement plus dense :
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- Pour des personnes avec handicap d’origine psychique vivant a domicile, I'EPE estime parfois
gu’un accueil de jour devrait étre mis en place. Pour procéder de maniere progressive, I'EPE
peut proposer un SAVS dans l'idée que le projet d’un accueil de jour pourra étre travaillé
(projet auquel la personne ne va pas, semble-t-il, adhérer d’emblée).

Un autre cas de figure existe aussi, la « notification de sécurité » proposée par I'EPE (stratégie qui peut
aussi venir directement des personnes et familles, comme cela a été présenté supra) :

- Un adulte handicapé vit chez ses parents et demande le renouvellement de son AAH. Les
parents sont vieillissants et s’affaiblissent, la situation peut basculer dans l'urgence, ce qui
n’est jamais souhaitable. Dans ce cas, I'EPE peut suggérer une orientation vers un foyer avec
dans un premier temps un accueil de jour pour mettre a la personne de se familiariser a ce
nouveau cadre de vie.

Les EPE peuvent prendre la décision d’orientation vers un ESMS, si la famille ou la personne n’en ont
pas fait la demande, par exemple lorsqu’elles estiment la famille en déni, ou dans un contexte social
défavorisé qui ne permet pas a la famille d’évaluer la situation, ou encore en cas de risque
d’épuisement ou vieillissement de I'entourage... Les textes prévoient que les propositions de I'EPE
soient envoyées aux les personnes concernées ou a leurs représentants avant leur soumission a la
CDAPH. La famille ou la personne handicapée dispose alors de 15 jours pour donner son avis sur le plan
de compensation proposé ou peut se présenter a la CDAPH lors de I'examen de la situation. Mais cette
information n’est pas systématique dans toutes les MDPH, faute de temps. Il est de plus trés rare que
les familles viennent en CDA pour contester le plan.

Selon les MDPH et les moyens dont elles disposent, les pratiques varient en ce qui concerne les temps
d’échanges et d’informations avec les familles pendant les périodes d’instruction des dossiers. Pour
les enfants, les familles sont toujours davantage associées a cette étape, en particulier par
I'intermédiaire des enseignants-référents ou par un service type CAMSP, CMP, si 'enfant en bénéficie :
« Le travail d’évaluation et d’orientation résulte d’un travail d’équipe, d’une construction multipartite.
Les familles ont leur choix, on leur dit ». Une assistante sociale de pédopsychiatrie indique que la
préparation en amont est trés importante : « La fagon dont les familles regoivent une proposition
d’orientation vers un ESMS est assez variable. Le fait que les professionnels soient convaincus de
I'intérét d’un ESMS est important pour que les familles soient convaincues a leur tour. Si elles sont
accompagnées par plusieurs intervenants (enseignant-référent, AS, soignant...), il faut qu’ils aient un
discours commun et sachent susciter leur intérét ».

Modalités d’informations des personnes et de familles de la décision de la CDAPH

Une fois la décision prise par la CDAPH, une notification est adressée la personne ou a ses
représentants légaux. De facon assez unanime, nos interlocuteurs des EPE déplorent I'absence de
clarté de ces notifications : « Langage assez hermétique », « tres compliquée parfois a comprendre »,
« il faut jouer le réle de traducteur pour expliquer aux familles le langage du médico-social et de la
MDPH ». De nouveau, I'accompagnement (suite a la notification) proposé aux personnes et familles
est trés variable selon les MDPH.
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Pour les enfants, les familles peuvent se tourner vers I'assistante sociale de la structure qui les
accompagne déja (CAMSP, CMPP, CMP...). S’il n’y a pas d’accompagnement de ce type, I'enseignant-
référent (dont les coordonnées figurent parfois sur la notification) peut étre sollicité dans certains
départements, pour décrypter le sens de la notification. Il n’accompagne pas réellement la famille mais
peut néanmoins coordonner et faciliter les contacts. Dans d’autres départements, la notification
conseille simplement de prendre contact avec I'enseignant-référent, le directeur d’école ou le chef
d’établissement, sans autre précision (voir annexe 3). Enfin, selon une responsable d’EPE enfants,
certaines familles ne font pas la démarche d’appeler I'un ou I'autre de ces interlocuteurs. Il arrive que
« les familles rangent la notification quand elles la recoivent, I'oublient... voire la perdent.... Elles sont
parfois livrées a elles-mémes ».

Pour les adultes, les professionnels intervenant auprés d’eux (MJPM, CMP...) peuvent les accompagner
dans les démarches. Toutefois, leur implication est tres variable. « Si le MJPM n’a jamais été présent
aux différentes phases de la démarche, il y a peu de chances qu’il s’investisse pour aider la personne ».

Dans certaines MDPH, I'assistante sociale peut faire les démarches en vue d’'une admission dans un
ESMS mais les demandes étant de plus en plus nombreuses, de moins en moins de temps peut étre
dédié a cet accompagnement.

Le nom des établissements aupres desquels les personnes et les familles peuvent candidater sont
souvent mentionnés sur la notification, mais pas systématiquement, selon les MDPH. Les parents ne
savent pas toujours qu’il leur appartient de visiter ces établissements, de s’inscrire sur la liste d’attente
de ceux qui leur conviennent et les rappeler régulierement.

En Sabne-et-Loire, des associations locales ont été sollicitées pour mettre a disposition des bénévoles
dans les Maisons locales de I'autonomie®3, afin d’aider les personnes a exprimer leur projet de vie, a
remplir le formulaire Impact et expliquer le sens de la notification recue. Mais ces lieux sont trés mal
identifiés par les personnes pour qui « la MDPH se situe uniquement a Macon ».

Pourquoi y a-t-il du non-recours selon les EPE, et comment le limiter ?

Les principaux motifs de non-recours relevés par nos interlocuteurs des EPE tiennent :
- alacomplexité des procédures d’acces aux ESMS
- aun niveau d’adhésion au projet d’orientation qui peut étre faible ou fluctuant
- aux caractéristiques et a lisibilité de I'offre
- au refus des ESMS contactés de prendre en compte certaines candidatures
- au principe des « notifications de sécurité ».

La complexité des procédures d’accés aux ESMS

Pour les membres des EPE rencontrés, le non-recours peut s’expliquer par I'incompréhension, par les
personnes concernées, des notifications prononcées et des procédures a suivre pour pouvoir étre
admises en ESMS. Beaucoup ignorent que c’est a elles de contacter 'ESMS et non l'inverse. Il est
fréquent que les personnes pensent étre automatiquement inscrites en liste d’attente, voire n’aient
pas compris qu’elles ont une orientation vers un ESMS et ne font donc aucune démarche.

53 Antennes délocalisées de la MDPH sur le département
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Le non-recours existe aussi en amont du stade de la notification laissée sans suite. Ainsi, plusieurs
interlocuteurs indiquent que la démarche de contacter la MDPH est trop compliquée pour certains
publics (trouver le numéro de téléphone, arriver a joindre quelqu’un, formuler ses questions,
comprendre les explications fournies...). Des besoins qui ne seraient donc recensés nulle part...

L’adhésion des personnes et familles au projet d’orientation : fragile ou fluctuant

L'adhésion des personnes a un projet d’orientation vers un ESMS peut étre fragile ou fluctuant.
Plusieurs facteurs peuvent entrer en ligne de compte parmi lesquels :

- une image négative des établissements médico-sociaux avec notamment la crainte de non-
scolarisation, de maltraitance, d’orientation définitive et enfermante ... Ces craintes peuvent
étre :

0 liées au parcours des familles : « C’est plus compliqué quand les parents ont eux-
mémes connu un parcours en ESMS, c’est une expérience qu’ils ne veulent pas
reproduire pour leur enfant et ils sont réticents. Ils ont gardé une mauvaise image des
établissements spécialisés »

O portées par les proches : « lorsque les familles annoncent a leur entourage que leur
enfant a une orientation en IME, on leur dépeint I'établissement d’une facon tellement
négative que des familles changent d’avis ».

0 renforcées par la culture de la famille pour laquelle une éducation en dehors du cadre
familial n’est pas envisageable.

- une mauvaise appréciation initiale de la portée de I'orientation et ses conséquences, par
exemple :

0 le fait que des interventions se dérouleront a leur domicile (cela est rédhibitoire pour
certaines familles).

0 la réduction de I'AEEH en cas d’accueil en internat peut constituer un réel frein a
I’acceptation de cette orientation pour les familles en situation précaire.

- un accompagnement parfois insuffisant par les acteurs censés avoir ce role, notamment pour
les familles démunies (pour qui le fonctionnement du systéme reste assez opaque) mais aussi
pour les familles en déni de la situation de handicap :

0 par les enseignants-référents : si les familles ne sont pas complétement convaincues
du bien-fondé de I'orientation, elles vont rester dans un statu quo, tant que leur enfant
est toléré a I'école en se disant qu’avec I’AESH, « ¢a va tenir »,

0 par les MJPM souvent pas assez impliqués dans la constitution et le suivi des
demandes aupres de la MDPH (beaucoup d’adultes bénéficient de mesures de
protection).

- letemps d’attente entre I'acceptation de I'orientation et la notification effective qui peut faire,
gu’au bout de plusieurs mois, les personnes ou les familles sont moins motivées ou ont changé
d’avis. Ces situations concernent plus particulierement les personnes en situation de handicap
psychique.
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Les caractéristiques et la lisibilité de I'offre d’ESMS, selon les EPE

Les EPE relevent que I'offre insuffisante, en particulier pour certains types de handicap comme les TSA,
a pour effet un engorgement des ESMS et des délais d’attente importants, ce qui a un impact autant
dans le non-recours « choisi » (découragement des familles face aux listes d’attente qui renoncent a
s’inscrire), que « subi » (les ESMS ne prenant plus d’inscriptions sur des listes déja pléthoriques). Les
modalités d’accueil sont trop centrées sur I'internat pour les adultes, I'accés aux places d’accueil de
jour est difficile, d’autant que les circuits de ramassage sont vite saturés. Les possibilités d’accueil
temporaire sont aussi trop restreintes.

L'offre en ESMS est peu lisible, avec des critéres d’admission flous pour le bénéficiaire, et une évolution
actuelle sous forme de dispositif qui déconcerte les familles : « Les familles ont du mal a s’y retrouver.
Le fait que des notifications mentionnent a la fois IME et SESSAD améne des familles a faire un recours
car elles ne veulent que du SESSAD ».

L'impossibilité de pouvoir tester systématiquement I'établissement avant une admission définitive est
un frein.

Le cadre et les prestations ne correspondent pas aux attentes des personnes et de leur famille qui,
apres des visites, sont dissuadées de continuer les démarches d’admission avec notamment :
0 Dans le secteur enfant, la peur que leur enfant soit « tiré vers le bas » en cotoyant des
enfants paraissent plus handicapés que le leur et qui les renvoie a un avenir difficile.
0 Dans le secteur adulte, un niveau d’encadrement nettement moins étayé que ce qui
est pratiqué dans les ESMS pour enfants et une moyenne d’age du public accueilli
élevée
La distance kilométrique entre I'ESMS préconisé et le domicile des familles, impliquant un accueil en
internat « par défaut », ne correspond pas non plus aux attentes des familles, surtout pour les enfants
et les jeunes adultes.

Les refus des ESMS contactés

Les EPE rencontrées savent qu’une partie des non-recours est totalement subie. Elle concerne des
personnes dont la candidature a été refusée alors qu’elles s’adressaient a des ESMS de la catégorie
mentionnée dans la notification, au motif que « le profil de la personne ne correspond pas au projet
d’établissement ». Une de nos interlocutrices estime que « ce type de situation est inadmissible et qu’il
y a un travail a faire sur le plan éthique ».

Les notifications de sécurité, de la part des familles comme des CDAPH

La stratégie des notifications dites « de sécurité » est pratiquée a la fois par les personnes en situation
de handicap et les CDAPH, au vu de plusieurs parameétres :

0 ladurée d’instruction des dossiers,
0 le temps nécessaire pour convaincre les personnes de la nécessité d’un accompagnement,
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0 lalongueur des listes d’attente,
0 la fragilité de certaines situations reposant exclusivement sur des aidants familiaux,
0 lerisque de voir une maladie évolutive aggraver la perte d’autonomie...

Le besoin d’une orientation n’est donc pas encore forcément présent au moment ou est faite la
demande mais il est cependant envisagé comme prévisible a moyen ou long terme. L'objectif est que
les familles ou les personnes aient une notification qu’elles puissent faire valoir au moment qu’elles
(ou leurs accompagnateurs) jugeront opportun.

Les propositions des EPE rencontrées pour limiter le non-recours

O Mieux associer les personnes et les familles a I'évaluation et a I'élaboration du plan de
compensation

» En accordant plus de temps aux EPE pour examiner les situations, entendre et
rencontrer les personnes et les familles de maniere plus systématique, pour batir de
meilleures propositions, pas uniqguement basées sur les certificats médicaux, et éviter
les erreurs d’orientation

» En appuyant les EPE dans leur instruction avec des services-supports professionnels
de I'accompagnement des personnes en situation de handicap, pour définir leur projet
de vie et les aides nécessaires (pour les adultes, ce réle est confié dans le Haut Rhin a
des SAVS répartis sur le territoire)

» En faisant connaitre I'offre des ESMS avec des journées portes ouvertes, des
présentations des structures afin que les personnes et les familles puissent mieux se
représenter ce qui leur est proposé et dépasser certaines craintes ou a priori.

0 Mieux accompagner les personnes et les familles dans la compréhension et la mise en ceuvre
de la notification

» En rédigeant les notifications de maniére claire et simple® concernant les droits
octroyés et les modalités d’accés aux ESMS

» En mettant a la disposition pour les personnes et familles le souhaitant, un
accompagnement dans la démarche de sollicitation des ESMS (en priorité pour les
personnes qui n’ont pas du tout d’accompagnement)

» Enjoignant a la notification, un dépliant expliquant les caractéristiques des ESMS vers
lesquels une orientation a été prononcée (projet en cours a la MDPH de Sabne-et-
Loire)

O Faire évoluer I'offre pour une meilleure prise en compte de 'attente des personnes et des
familles en particulier dans les modalités d’accueil et de la vie au domicile

» En diversifiant les modes d’accueil : moins d’internat exclusif pour les adultes, de
I"accueil temporaire sur tous les territoires.

54 En FALC, facile a lire et a comprendre, ce qui pourrait aider tout le monde y compris les personnes sans difficultés de
compréhension particuliere.
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> En permettant une progressivité dans la mise en place d’'un accompagnement (ex : un
IME de Sadne-et-Loire intervient dans un premier temps sur les lieux de vie du jeune
avec une équipe mobile, avant de I'accueillir a temps plein dans les locaux de I'IME).
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Non-recours aux ESMS : une offre inadéquate ou pas disponible, face
a un futur inclusif

Alors que la société inclusive est lente a se mettre en place, cette étude a permis de décrypter les
motifs actuels du non-recours chez les personnes en situation de handicap, détentrices d’une
orientation vers un ESMS spécialisé dans le handicap.

Ce non-recours s’organise en deux grandes catégories : non-recours subi et non-recours choisi.

Dans cette étude, la cause principale du non-recours est I'inadéquation de I'offre existante sur un
territoire par rapport aux besoins des personnes concernées. La deuxieme cause est le refus des
candidatures des personnes par les ESMS sollicités. Le troisieme motif de non-recours releve d’une
stratégie de sécurisation de parcours, au cas ou les personnes seraient dans l'incapacité de continuer
leur parcours hors ESMS, notamment parce que leur famille ne pourrait plus apporter son soutien. Ce
dernier groupe ne se satisfait pas non plus de I'offre d’ESMS, et ne I'intégrera qu’en cas de nécessité.
Ce qui explique que le non-recours soit temporaire pour au moins un tiers des personnes.

Mais beaucoup, chez les personnes en non-recours subi (42% de I’échantillon) n’ont pas de stratégie,
et patissent d’une situation.

Warin évoque « I'impensé » des politiques, qui oublient que I'offre proposée puisse ne pas intéresser
ses destinataires. Cet « impensé » s’observe dans I'absence d’alternatives organisées. Les personnes
qui construisent elles-mémes leur solution d’accompagnement, alternative a I'ESMS, sont peu
épaulées. Les familles sont seules responsables de la prise en charge a domicile, le plus souvent sans
appui. Dans un secteur médico-social réputé complexe, trés peu d’alternatives a I'ESMS sont
proposées, qui permettraient (entre autres) de choisir les professionnels qui entrent dans le domicile.
Des services de guidance et d’appui a destination de ces personnes qui choisissent la vie a domicile
pourraient pallier ce manque. lls étayeraient et solidifieraient la construction de solutions sur mesure,
et non pas bricolées au fil des connaissances acquises et des rencontres, par les familles ou les
bénéficiaires. Aujourd’hui, les Plateformes Territoriales d’Appui®>n’ont pas vocation a étre mobilisées
par des individus, et les PGles de Compétence et de Prestations Externalisées sont dédiés a des cas
complexes. Un nouveau mode d’accompagnement inclusif est en cours d’expérimentation : I'assistant
au parcours ou au projet de vie (APV)®®. Il a pour ambition d'accompagner les personnes handicapées
dans I'élaboration et la construction de leur projet de vie, en mobilisant le milieu ordinaire en priorité.
Dans le méme ordre d’idée, le référent de parcours de santé, de |'association frangaise contre les
myopathies, pourrait aussi étre un prototype d’étayage. Il permet d’organiser les accompagnements
sur un modele centré sur le patient et dans le respect des demandes exprimées.

55 Maintenant regroupées au sein des DAC (dispositifs d’appui a la coordination) avec notamment les MAIA.
56 Expérimenté depuis trois ans au Centre ressources régional de |'association Trisomie 21 Nouvelle-
Aquitaine et par quatre autres associations en France (Adapei Var-Méditerranée, Les papillons blancs de
Bergerac, Trisomie 21 Alpes-Maritimes et Trisomie 21 Ardennes),
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Une partie des non-recours est liée a une décision d’orientation des CDAPH, souvent prise par souci
d’éviter des ruptures graves dans le parcours de vie des bénéficiaires, mais non basée sur les attentes
des personnes. De telles décisions paraissent de bon sens, mais peuvent étre percues comme invasives
pour les familles ou bénéficiaires, qui ne seraient pas capables de décider pour eux-mémes. Les
ressources humaines, rapportées au nombre de décisions, sont trés disparates entre les MDPH de
I’étude, et ne permettent pas toujours de consacrer le temps adapté aux situations lors de la prise de
décision. Ce qui a en partie pour effet que soient prononcées en CDAPH, des décisions pas toujours en
adéquation avec les besoins et attentes des personnes, dans un souci de sécurisation du parcours.
Octroyer aux MDPH des moyens raisonnables et équitables en ETP parait central pour leur permettre
de réaliser leur mission.

Les courriers de notification envoyés aux bénéficiaires pourraient aussi étre rédigés en FALCY,
détaillant droits octroyés et modalités d’acces aux ESMS, et étre accompagnés d’un dépliant
expliquant les caractéristiques des ESMS vers lesquels une orientation a été prononcée.

De plus, n’y aurait-il pas un intérét a libeller différemment les notifications de sécurité du fait de la
MDPH dans leur nouveau systéme d’information ? Un courrier adressé a la famille ou au bénéficiaire
lui-méme pourrait indiquer que I'évaluation réalisée par la CDAPH I'a conduite a proposer un
accompagnement qui ne figurait pas dans la demande initiale, afin de sécuriser le parcours de la
personne (ce que pratiquent déja certaines MDPH). En créant, dans le systeme d’information, le code
« notification de sécurité proposée par la CDAPH » et « notification de sécurité demandée par la
famille », cela donnerait la possibilité de les séparer des notifications qui doivent étre mises en place
rapidement et en accord avec la demande de la famille ou du bénéficiaire.

Il parait aussi important de pouvoir signaler, dans le systeme d’information des MDPH, les départs
volontaires des ESMS, du fait des usagers eux-mémes, pour les décompter différemment d’une
personne en attente de place sans autre précision. En effet, deux cas de figure peuvent se présenter :

e Soit le bénéficiaire considere que la catégorie d’établissement vers laquelle il est orienté ne lui
convient pas : on ne le retrouvera donc sur aucune autre liste d’attente.

e Soit il est en désaccord avec un établissement en particulier, mais souhaite étre accueilli dans
un autre établissement de cette méme catégorie.

Tous les témoignages recueillisamenent a s’interroger sur la structure et le fonctionnement des ESMS :

e Y aurait-il une trop grande spécialisation de certaines structures, qui freine leur adaptation a
des publics diversifiés ?

e Les ESMS ont-ils de la difficulté a s’adapter a des publics variés, et éventuellement plus lourds
gu’a l'accoutumée ? Les ESMS recoivent beaucoup de candidatures, ils ont le choix et peuvent
éviter les situations plus complexes que les autres.

e Les ESMS ont-ils suffisamment recours a la formation pour adapter leur personnel a de
nouveaux publics ?

e larigidité des organisations freine-t-elle la souplesse dans les rythmes et modalités d’accueil ?

e larigidité des postures professionnelles empéche-t-elle I'évolution des publics accueillis ?

57 facile a lire et a comprendre.
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Mais dans un contexte d’évolution des accompagnements et des souhaits individuels priorisant
I'inclusion, il parait désuet de centrer le raisonnement sur les éventuels dysfonctionnements

d’établissements.

Les souhaits exprimés au travers du non-recours, pour une vie chez soi, plaident pour mieux organiser
un étayage au domicile, en dehors de tout service notifié par une CDAPH. Il s’agirait plutét de pouvoir
s’appuyer sur des référents ou assistants de parcours a domicile, mobilisables chaque fois que la
personne ou sa famille souhaite un conseil ou un appui dans I'organisation ou le maintien de sa solution
alternative a domicile. Ce qui permettrait a la fois l'inclusion et la sécurisation des parcours, tout en
fournissant a chacun une solution proche du sur mesure.
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Annexe 2 : Accompagnements détaillés des personnes en non-recours

Tableau 33 : solutions de prise en charge des personnes en non-recours

Solution actuelle (par ordre alphabétique) Adulte | Enfant | Total

Aucune prise en charge 9 3 12

AVS

[
w

Centre Ambulatoire®® 7

Centre Ambulatoire ; ULIS

2
6
Centre Ambulatoire ; Etablissement Spé Handicap ; ULIS 1
2
1

Départ a I'étranger

EHPAD

ESAT

Foyer en Belgique

[ S . =Y

HAD

Hopital de Jour (HJ) 3

HJ ; SSIAD ou SAD ; AVS

Hopital Psychiatrique 2

IME 1

RIRINRPRWRR[R|R[R|N|R

MECS +1j scolarisé

N
o]

Professionnels Libéraux 23

Professionnels Libéraux ; AVS

Professionnels Libéraux ; Centre Ambulatoire 1

Professionnels Libéraux ; Centre Ambulatoire ; AVS

Professionnels Libéraux ; Centre Ambulatoire ; HJ ; ULIS

Professionnels Libéraux ; Centre Ambulatoire ; SSIAD ou SAD ; ULIS

Professionnels Libéraux ; Centre Ambulatoire ; ULIS

Professionnels Libéraux ; école Montessori

RPlRrlRr|Rr|[R|N|IR[NM|O|R

Professionnels Libéraux ; HJ ; ULIS

Professionnels Libéraux ; SSIAD ou SAD 2

Professionnels Libéraux ; ULIS

Professionnels Libéraux ; ULIS ; AVS 1

Professionnels Libéraux ; SESSAD/SAMSAH/SAVS 1 1

Professionnels Libéraux ; SESSAD/SAMSAH/SAVS ; SSIAD ou SAD 1

Refus du soin

SESSAD/SAMSAH/SAVS ; ULIS 2

SSIAD ou SAD 2

uLIS 3

ULIS ; un spécialiste 1

w
RRIWININ|R[R|IN|IR|WIN|R|R|R[R|R|ININ|N

ULIS en EREA 1

Total 55 48 103

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019

58 Les centres ambulatoires comprennent : CAMSP, CMPP, CMP, CATTP, ateliers thérapeutiques, ...
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Tableau 34 : combinaison de professionnels libéraux intervenant aupreés de personnes en non-recours aux ESMS (n=49)

Combinaison de professionnels libéraux impliqués dans le suivi des personnes en non-

Adulte| EnfantTotal
recours
AMP, Aide-soignante, Auxiliaire de vie | 1 1
Cardiologue ; psychiatre | 1 1
Educateur | 1 1
Educateur ; psychologue 1 1
Infirmier | 1 1
Infirmier ; AMP, Aide-soignante, Auxiliaire de vie ; kinésithérapeute | 3 3
Infirmier ; AMP, Aide-soignante, Auxiliaire de vie ; kinésithérapeute ; orthophoniste | 1 1
Infirmier ; kinésithérapeute | 4 4
Kinésithérapeute | 3 1 4
Kinésithérapeute ; orthophoniste | 1 1
Kinésithérapeute ; orthophoniste ; ergothérapeute | 1 1
Kinésithérapeute ; orthophoniste ; médecin spécialiste ; psychomotricien 2 2
Kinésithérapeute ; orthophoniste ; psychologue ; médecin spécialiste ; ergothérapeute 1 1
Médecin traitant | 2 2
Orthophoniste | 1 6 7
Orthophoniste ; éducateur ; psychologue ; pédopsychiatre 1 1
Orthophoniste ; ergothérapeute 1 1
Orthophoniste ; psychologue ; médecin spécialiste 1 1
Orthophoniste ; psychologue ; médecin spécialiste ; psychomotricien 1 1
Orthophoniste ; psychologue ; médecin spécialiste ; psychomotricien ; pédopsychiatre 1 1
Orthophoniste ; psychologue ; pédopsychiatre 1 1
Orthophoniste ; psychomotricien 1 1
Psychiatre | 4 4
Psychologue | 2 3 5
Psychologue, psychiatre, neurologue | 1 1
Psychologue ; psychiatre 1 1
Effectif des personnes concernées 27 22 49

Source : enquéte Non-Recours aux ESMS- Ancreai 2019
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Annexe 3 : Variété dans la rédaction des notifications selon la MDPH

DEPARTEMENTALE:
DES PERSONNES
HANDICAPEES

Exemplaire Autorité Parentale

A OLLIOULES CEDEX
le 12/12/2018

Notification de dacislon

Dossier N”© ¢

Date de la demande : 08/03/2019
Contact : Madame BLIN Brigitta

Comimission des Droits el de FAutenomie du VAR
203, Roule de la Seyne SMER
CS70057-TECHN VAR MATIN-BATL/C

Tal - 04.94.05.10.68 83182 OLLIOULES CEDEX

Pennanence : lundi matin & mardi matin

Monsgieur , Maonsieur

Tranche dincapacié : 11 >= 80% )
83600

Four le dossier de - Monsieur

- Vulaloi 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyanneté des

parsonnes handicapées.
- Vules décrets d'application.

- Considérant la demande de compensation du handicap présentée on date du 08/03/2019 par | LY

Monsiour,

ne, pour

Je vous informe que la commission s'ast réunie le 12/12/2019 el s'est prononcée favorablement pour les demandes suivanies :

Allocations

Prostations attorddes Date début | Date fin Commentaire

AEEH {Révision) 010442018 | 3MA182025 | Mode de paicmenl - Mensuel
Complément d'AFFH de cafégorie 2 (Révision) 01/04/2018 31/08/2025 | Mode de paiemien] | Mensuel
Aide d'une TP 4 20%

Volre organisine CAF { ou MSA ):

CAF DE TOULON

Z U.P. DE LA RODE
Rue Emile Ollivier
83083 TOULON

Celte dacision esl iransmise 4 l'organisme payeur sous réserve des droits administralifs.

MDPH- 283, Route de |a Seyne S$/MER CS70057-TECHN VAR MATIN-BATLIG 83192 OLLIDULES CEDEX
Tel 104 940510 40 - Fax : 04.94.05.55,34
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Exemplaire Aulorité Parenlale

A OLLIOULES CEDEX
le 12/112/2019
DEPARTEMENTALE
DES PERSONNES
HANDICAPEES
Orientations dans le milieu ordinaire
Prestations accorddes Type de structure Dale début | Date fin Précisions
Crientation vers une inté scolaire uLis 1212/2019 3U0B/2022  |Les décisions prises par la Commission
collective (Révision) des droits et de [Autonomie des
Personnes Handicapées (CDAPH) se
référent au Projet Personnalisé de
Scolanisation qui vous a é1é adressé.
Paur sa mise en ceuvre, vous pouvez
prendre conlact auprés de 'enseignant
référent, du directeur d'école, du chef
d'élablissement, du directeur
d'élablissement ou de service dans
lequet votre enfant est accueilli. - A
temps plein
Orientations vers un milieu spécialisé
Prestations Type d'accueil Date début | Dale fin Précisions
Crientation IME (Premiére d } Inlemal ou semi-infemat selon le 121122019 311082022
projet
Accord Prise en charge MS

Cette décision est applicable dans |a limite des places disponibles en cas d'admission ou de changement d'établissement.

Ftablissement(s) concemé(s) :

ILM.E. DU HAUT VAR

boite postale N°06 83680 SALERNES

Tel : 0494858170

LM.E. LE CIGALON

Rue Des Casernes 83170 BRIGNOLES

Tel: 0404591263

LM.E. L'ESTEREL

534 Boulevard Peire Sarade 83700 SAINT RAPHAEL
Tel: 0494158866

Prostations Date gébut | Date fin Précisions
Ori ion SESSAD (Révision) 121212049 311082022 Dans 'atiente d'une place en IME.
[Accord Prise en charge MS

Cette nofification est applicable dans les limijtes des places disponibles en cas d'admission ou de changement d'établissement.

16!

Cetle décision esl tr

aux elat

Etablissement(s) concemdé(s) :
5.F.5.5AD. LES JARDINS D'ASCLEPIOS

.t

Immeuble "Le Célémi” - RMT Quarlier Le Pré De PAgues 83170 BRIGNOLES

Tel : 04,94 37.40.23

MDPH- 293, Route de la Seyne S/IMER CS570057-TECHN.VAR MATIN-BATL/G 83192 OLLIOULES CEDEX

Tel :04 94 05 10 40 - Fax : 04.94.05.55.34

81




Exemplaire Autorité Parentale

= A OLLIQULES CEDEX
; ; le 12/12/2019
MEMSDN
DEPARTEMENTALE
DES PERSONNES
HANDICAPEES

En cas d'évolution des besoins liés & volre handicap, je vous invite & saisir @ nouveau la MDPH pour un nouvel examen de votre
dossier.

Je vous prie de recevoir, Monsieur, I'expression de ma considération distinguée.

Président de la C.D.A.P.H,
MONSIEUR DUREAULT MANUEL

Vous p tester cette décision par courrier au président de la Commission MDPH dans un délai de 2mols ou auprés du
Tribunal du Contentieux de ['Incapacité, Tour Meéditerranée 65 Avenue Jules Cantini 13298 MARSEILLE cedex 20dans le méme
délai.

MDPH- 293, Route de la Seyne S/IMER CS70057-TECHN.VAR MATIN-BATL/G 83192 OLLIOULES CEDEX
Tel ;04 94 05 10 40 - Fax : 04.94.05.55.34
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AL

Moiion départemenials p ‘
des personnes
handicapées
de la Marne

Monsigur

51100 REIMS

N° classothaque : -

Personne roncerné(e) :
nefe) le

51100 REIMS

N° de sécurité sociale ;

N® d'aliocataire :

Date de recevabllité : 17/03/2016

A Chélons en Champagne, le 10/06/2016

NOTIFICATION DE DECISION(S)

Mansieur,

Conformément & la réglementation en vigueur, la Commission des Droits et de IAutonomle des
Personnes Handicapées de la Mame réunie le 09/06/2016 a examiné les demandes déposées le
17/03/2016 et a pris les décisions sulvantes :

Taux d'incapacité : >= 80 %

- Allocation d'Education Enfants Handicapés: Accord
Cette décision est valable du 01/08/2016 au 31/07/2018

Aprés évaluation du taux d'incapacité de votre enfant et au regard de [‘article 242-14 du code de
l'action sociale et des familles, vous pouvez prétendre au versement de I'AEEH. Les conditions et e
montant de celle-ci sont étudiés par votre calsse de prestations familiales. Si nécessalre, nous vous
invitons a prendre contact avec celle-ci.

Vous &tes invité & informer la MDPH de la Marne et votre caisse de prestation de toute modification
concernant votre activité professionnelle et/ou de I"évolution du handicap de votre enfant. Vos droits
pourront étre révisés au vu de votre nouvelle situation.

Vous étes invité a informer la MDPH de la Marne dés I'entrée ou la sortie de votre enfant d‘un service
ou d'un établissement médico-social. L'allocation et ses compléments dépendent du temps passé avec
votre enfant.

Vos droits seront, alors, révisés au vue de la nouvelle situation de votre enfant.

Attention ce doc testa ver sans limitation de durée (aucun duplicata ne vous sera délivra),
Conformément d la loi n°® 78-17 du 6 janvier 1978 relative & l'u;fammqw, mﬁ:&am et aux libertés vous avezr .fe a'rmd‘a:cés et
de rectification éventuelle pour les données vous coneernant auprés ds la Mai le des Per

MDPH 51 - Centre d'Affaires Palon - Porte A - 50 av. du Général Patton - C§ 601?1 - 5100% cha!uns-en-chumpagne cedex

161103 26 26 06,06 [ fax 103 26 26 15 31 - emall; accuefl8mdphSL.ir
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- Service Médico-Social: Accord

Cette décislon est valable du 09/06/2016 au 31/07/2019 pour une prise en charge médico-saciale de
type SESSAD Troubles Envahissants du Développement :.

CETTE NOTIFICATION EST VALABLE SUR TOUT LE TERRITOIRE FRANCAIS POUR TOUT
ETABLISSEMENT DE MEME ANNEXE.

Admission dés que possible sous réserve de place disponible. I! vous appartient de prendre contact
avec les établissements concernds (voir liste jointe).

Vous étes invité a informer la MDPH de la Marne dés |'entrée ou la sortie de votre enfant d'un service
ou d'un établissement médico-social. L'allocation et ses compléments dépendent du temps passé avec

votre enfant.
Vos droits seront, alors, révisds au vue de la nouvelle situation de votre enfant.

Si vous contestez, la ou les décisions prise(s) par la commission, vous pouvez formuler un
recours selon les modalités indiquées sur le document joint.

Veuillez agréer, Monsieur, 'expression de ma considération distinguée.

La Vice-Présidente de la CDAPH,

Yamina COUTURIER

Attention ce document est & conserver sans limitation de durée (aucun duplicata ne vous sera délivré).

(.orlfnm!mmt & la loi n 78-17 dus 6 janvier 1978 relative a 'informatique, aux fichiers st aux libertés vous aver le droit d'accés et
de rectifi éventucelle pour les d des vous concernant auprés de la Maison Départementale des Personnes Handicapées.
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=

/- )

(a{ Phaisan
des personnes
handicapées

N* MDPH :

Persanne concernde : Monsieur
Chez
né(e) le 31/01/1998

. 51100 REIMS

51100 REIMS

N* de sécurité sociale -

N* d'allocataire :

Date de recevabilité : 14/02/2019

Chalons-en-Champagne, le 26/03/2019

NOTIFICATION DE DECISION(S)
Attention ce document est & conserver sans limitation de durée
{Aucun duplicata ne vous sera délivré)

Monsieur,

Conformément 4 la réglementation en vigueur, la Commission des Droits et de L'Autonomie des
Personnes Handicapées de la Marne réunie le 21/03/2019 a examiné les demandes déposées le
14,/02/2019 et a pris les décisions suivantes :

- Service médico-social: Accord
Cette décision est valable du 01/02/2019 au 30/04/2020 dans un service médico-social de type
Service d'accompagnement a la vie sociale (SAVS).

Conformément & votre projet de vie et 3 vos besoins, la CDAPH vous accorde la possibilité
d'étre accompagné(e) par ce type de service.

Il vous appartient de contacter et solliciter réguliérement les services de la liste ci-jointe {ou
hors département) en présentant une copie de cette notification d'orientation.

Si vous contestez, la ou les décisions prise(s) par la commission, vous pouvez formuler un recours
selon les modalités indiquées sur le document joint.

Sauf indication contraire de votre part, cette notification de décision pourra étre transmise aux
établissements et services médico-sociaux, aux organismes payeurs et le cas échéant 3 l'enseignant
référent.

MDPH MARNE
Contrr d'affaires Pation

S0 avenue du Gandral Paiton - G5 60171
51000 Chdlens-on-Charmpagne cadex
il | acoueli@maphsLIr

il : 03 26 26 06 06 « fac: 03 26 26 1531

MG 918422 du 14/01/2013
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MAISON DEPARTEMENTALE DE L'AUTONOMIE
MAISON DEPARTEMENTALE DES PERSONNES HANDICAPEES
COMMISSION DES DROITS ET DE L'AUTONOMIE DES PERSONNES HANDICAPEES

Votre interlocuteur : Macon, le 25/07/2019

Madame COSSU-CHAPEY
Tel. : 03-85-21-51-72

Espace Duhesme

18 rue de Flacé Monsieur
71026 Macon Cedex 9

Téi.: 0385215130

Fax:03 852151 31

Mel : mdph@saoneetloire71.fr

Réf. MDPH :
Réf. Assuré socia

NOTIFICATION DE DECISION

Etablissement médico-social
Ce document est & conserver sans limiation de durée.

Une demande d’orientation médico-sociale (Premiére demande) a été regue le 18/03/2019, concernant

Monsieut
Lors de la réunion du 24/07/2019, la Commission a pris la décision suivante (voies de recours jointes) :
Orientation en Foyer de Vie (01/04/2019 - 31/03/2024 - )
- FOYER DE VIE LES AVOUARDS -. - 71460 BONNAY - (TEL: 03-85-59-35-00)
= Nous retourner un rapport d'évaluation avec la prochaine demande de renouvellement.

ou tout autre établissement de ce type.
Modalités d'accueil : - accueil de jour ou- accueil temparaire dans la limite des 90 jours /an ou- Hébergement
permanent

sous réserve que les établissements désignés propesent cet accompagnement..

« Compte tenu des éléments médicaux et sociaux figurant dans le dossier.

Cette décision peut étre contestée par un recours administratif préalable obligatoire dans un délai de deux mois
a compter de sa réception, auprés de la Maison départementale des personnes handicapées ; puis ensuite le
cas echéant, la décision prise suite au recours obligatoire peut &ire contestée par un recours contentieux aupres
du Tribunal de Grande Instance de Macon (voies de recours jointes).

Admission sous réserve des places disponibles. If vous appartient de prendre contact avec le ou les

établissements proposés.
Vous trouverez les coordonnées des établissements sur internet a I'adresse suivante :

https:/iviatrajectoire.sante-ra.fr/Trajectoire

Le Président de la C.D.A.P.H.,

Christian RAUCHE
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MAISON DEPARTEMENTALE DE L'AUTONOMIE
MAISON DEPARTEMENTALE DES PERSONNES HANDICAPEES
COMMISSION DES DROITS ET DE L'AUTONCMIE DES PERSONNES HANDICAPEES

[ns:

[nef:410488]

Votre interlocuteur : Macon, le 25/07/2019

Madame COSSU-CHAPEY
Tél. : 03-85-21-51-72

Espace Duhesme

18 rue de Flacé Monsieur
71026 Macon Cedex 9

Tél.: 0385215130

Fax:03 8521 51 31

Mél : mdph@saoneetioire7 1 fr

Reéf MDPH :
Réf.» Assuré social‘

NOTIFICATION DE DECISION

Service medico-social
Ce document est & conserver sans limitation de durée.

Une demande d’orientation médico-sociale (Premiére demande) a été regue le 18/03/2019, concernant

Monsieur
Lors de la réunion du 24/07/2019, la Commission a pris la décision suivante (voies de recours jointes) ;

Service d'Accompaghement & la Vie Sociale (SAVS) (01/04/2019 - 31/03/2024)
-S.A\V.S. PEP 71 MACON - 1204, RUE DU BEAUJOLAIS - 71000 MACON - (TEL: 03-85-29-97-13)

e Avec transmission d'un plan personnalisé d'accompagnement individualisé lors de la demande de
prolongation.

ou tout autre service de ce type..

¢ Compte tenu des éléments médicaux et sociaux figurant dans le dossier.

Ceftte décision peut étre contestée par un recours administratif préalable obligatoire dans un délai de deux mois &
compter de sa réception, auprés de la Maison départementale des personnes handicapées ; puis enstite le cas
échéant, la décision prise suite au recours obligatoire peut étre contestée par un recours contentieux auprés du
Tribunal de Grande Instance de Macon {voies de recours jointes).

Admission dans la limite des places disponibles. If vous appartient de prendre contact avec le ou les services
proposeés.

Vous trouverez les coordonnées des établissements sur internet a I'adresse suivante :
hitps:/iviatrajectoire.sante-ra.fr/Trajectoire

Le Président de la C.D.AP.H.,

® ih \

Christian RAUCHE
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MAISON DEPARTEMENTALE DE L'AUTONOMIE
MAISON DEPARTEMENTALE DES PERSONNES HANDICAPEES
COMMISSION DES DROITS ET DE L'AUTONOMIE DES PERSONNES HANDICAPEES

Votre interlocuteur : Macon, le 02/07/2018
Mme THOMAS

Espace Duhesme

18 rue de Flacé Monsieur """

71026 Macon Cedex 9
Tél. : 038521 51 30
Fax:03 852151 31
Mél : mdph@cg71.fr

Réf. MDPH : -
Réf. Assuré social |

NOTIFICATION DE DECISION
D’ORIENTATION (ENFANT — ADOLESCENT)

Une demande d’orientation (Révision) a été regue le 12/03/2018, concernant

Lors de la réunion du 04/04/2018, la Commission a pris la décision suivante (voies de recours jointes) :

* Proposition :

Oricntation en Institut Médico-Cducatif (04/04/2018 - 31/08/2021 - Serni-inlermal)

-LME. L ORBIZE - 1, RUE PIERRE JACQUES - 71100 ST REMY - (TEL: 03-85-93-93-40)
Orientation en Service d'Education et de Soins Spécialisés a Domicile (04/04/2018 - 31/08/2021 - )

- SESSAD AUTISME CHALONNAIS - PAYS BEAUNOIS - 8, PLACE JEAN JAURES - 71100 ST REMY - (TEL:
03-85-42-08-25).

 Proposition faite sous réserve des places disponibles.

Il appartient & la famille de prendre contact avec les établissements ou services proposés. Vous trouverez les
coordonnées des établissements sur infernet & 'adresse suivante : hiips /iviatrajectoire sante-ra.friTrajectoire

Cette nofification est valable pour tout établissement du méme type.

en attente de proposition d'admission en établissement un accompagnement par AVS sur la totalité d
temps de scolarisation _est nécessaire pour 'année 2018/2019

compléte la notification du 09/04/2018 : ( accompagnement par AVS en attente de proposition d'admission en
établissement)

Le Président de la C.D.A.P.H.,

Christian RAUCHE

L IRL |_ICAM | _|EtatvServ | |Etabd'origine | [Ens.Réf. | |DSDEN | |MDPH | [Autre | |Dossier
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Annexe 4 : questionnaire d’enquéte, version enfant

o A

c1 3. NomEngDept

Initiales de I'enquéteur suivies du numéro du département enguété:

orgage de l'entretien; vérification cible; accord exprés

i~ 4-5.cible

2 6-7.pasCible

5= 8-9.cible2

¢ 10-11.admis

45 12, enlA

3T 13.0Kentr

$Z 14.RV_Tel

= 15-16.accordExprés

Votre enfant a-t-il &té orienté par la MDPH vers un établissement (ou un service) spécialisé dans
l'accompagnement de personnes en situation de handicap ?

oui ; non ; Autre ;
réponse non: vous n'étes pas dans cette situation can

pas regu de notification MDPH orientant vers un ESMS ; enfant décédé ; Autre ou précision ;

réponse oui: en ce moment, votre enfant est:
inscrit en liste d'attente? ; admis dans I'ESMS de la notification la plus récente? ;
pas inscrit en liste d'attente ou ESMS notifié pas encore contacté ; Autre ou complément ;

: dans quelle catégorie d'ESMS votre enfant a-t-il £té admis? (et vérifier cohérence notification MDPH fournie puis |

fin entretien)
IME ;ITEP; IEM ; EEAP ; SESSAD; FV; FAM ; MAS ; SAMSAH ; SAVS ; Autre ou complément d'info ;

: dans combien d'ESMS votre enfant est-il en liste d'attente? (clore I'entretien aprés la réponse)

si pas en liste d'attente ni admis: Avez-vous environ 20 mn a m'accorder?
oui ;non ;
si nen: Pouvens-nous fixer un rendez-vous téléphonigue pour un jour ou un horaire qui conviendrait misux?
oui ;non ;
Merci d'accepter de participer. Ce questicnnaire dure environ 20 minutes. Vios réponses resteront totalement
confidentielles et n'auront aucune influence sur la prise en charge de votre enfant.

Pour réaliser I'étude, nous aurons besoin de quelques informations sur le handicap de votre enfant.
Etes-vous d'accord pour nous en parler

oui ; non ; commentaire ;

Une question "Si Autre, précisez" est assoriée @ cette question
Cochez entre 1 et 2 cases.

Vérifier avec les informations transmises par la MDPH pour s'assurer que nous pouvons abandonner 'entretien. Si I'enfant a effectivernent w
Une question "Si Autre, précisez” est associée d cefte question.

La question n'est pertinente que st cible parmi “non'.

attention, si vous répondez uniguement "Autre ou complément”, le questionnaire continuera. Assurez-vous que la personne est bien en non
Une question "Si Autre, précisez” est assocife d cette question.

Cochez entre 1 et 3 cases.

La question n'est pertinente que si cible parmi “outAutre",

5i la personne est admise, terminer 'entretien.

Une question "Si Autre, précisez” est assoriée & cette question.

La question n'est pertinente que si cible? parmi "admis dans 'ESMS de la notification la plus récente?".

si la personne est effectivement en liste d'attente, terminer 'entretien.

La réponse doit étre comprise entre 1 et 99,

La question n'est pertinente que st cible2 parmi “inscrif en liste d'attente?”,

La question n'est pertinente que st cible2 parmi "pas inscrif en liste d'aftente ou ESMS notifié pas encore contacte”,

5i vous fixez un rendez-vous téléphonique, vous pouvez enregistrer les réponses déja faites et noter le numéro d'ordre du questionnaire ou
La question n'est pertinente que st OKentr parmi "non”.
La réponse est obligatoire. Une question "Si Autre, précisez” est associée 4 cette question,

srmation sur le répondant

i 17-18.1dRepdt

Par rappart & 'enfant en situation de handicap qui a une arientation vers un ESMS, pourriez-vous me dire si vous
étes:

son pére ou sa mére ; un membre de sa famille ; un proche ; son tuteur ; son parent et son tuteur ;

sa famille et son tuteur ; un proche et tuteur ; le bénéficiaire de I'orientation lui-méme ;

Autre ou complément d'info ;

Une question "Si Autre, précisez” est assoriée @ cette question.
Cochez entre 1 et 3 cases.
La question n'est pertinente que si accordExprés parmi "oui”,

srmations sur le non-recours

&= 19-20.VerifNotif

La MDPH a proposé en 201... (se reporter  lo date de notif MDPH) pour votre enfant une
orientation (non réalisée) VErS UN ......... (se reporter d lo catégorie ESMS de notif MDPH pour vérification
concordance de l'information).
SESSAD (hors Sessad d'TTEF) ; IME ; dispositif ITEP ; EEAP ; IEM ; Foyer de vie ; FAM ; MAS ; Samsah ; SAVS ;
Autre ou complément d'info ;

Combien d'ESMS avez-vous contacté au total suite 4 la derniére propositien d'orientation MDPH regue pour votre
anfant?

Une question "Si Autre, précisez” est associée d cefte question.
Cochez entre 1 et 4 cases.

Une guestion "Si Autre, précisez” est associée @ cette question.



3T 21-22.NbContact

Combien d'ESMS avez-vous contacté au total suite a la derniére proposition d'orientation MDPH regue pour votre

enfant?

aucun:1a2:3a4;5ou plus;je ne sais plus ; Autre ;

Une question "Si Aufre, précisez" est assoriée d cette question.

1 recours suite & contact ESMS

5= 23-24.modContact

5= 25-26.RépESMS1

5= 27-2B.refusFamillel

3= 29-30.relanceESMS1

5= 31-32.RelancePlusl

5= 33-34.PlusESM51

si oui:Comment &tes-vous entré en contact avec le [ou les) ESMS? (cocher mais ne pas lire les propositions, sauf si
besain de relancer Féchange)

Téléphone, courrier postal, mail ; s'est rendu sur place ; Autre ;
Avez-vous eu une réponse d'au moins un ESMS suite & ce contact 7 (cocher mais ne pas lire les propositions, sauf si
besoin de relancer F'échange; si plus d'un ESMS a répondu, noter les réponses concernant le ler ESMS5, des
questions suivront pour les ESMS suivants)

Mon ; Non mais je les ai contacté il y a moins de trois mois ; Enfant refusé car pas de place disponible ;

Enfant refusé car temps d'attente trop long ;

Enfant refusé car I'enfant mettrait en danger des usagers de la structure ;

Enfant refusé car I'enfant ne serait pas en sécurité dans la structure ;

Enfant refusé car handicap/complexité non pris en charge dans la structure ;

Enfant en attente d'un stage ou d'un séjour d'essai & réaliser ; Enfant refusé trop loin du domicile selon I'ESMS ;

Contact resté sans suite de la part de la famille ; Enfant admis mais refus de la famille ;

Enfant va entrer en liste d'attente ; Autre cas;
si refus ou pas de suite donnée par la famille, pour quelles raisons avez-vous refusé cette place/ou abandonné
cette démarche de prise en charge (plusieurs réponses possibles)

désaccord méthode, technique ou moyen d'accompagnement ; trop éloigné du domicile familial ;

rythme ou périodicité d'accueil inadaptés ; institution perque comme dysfonctionnante ;

lieu pergu inadapté au handicap de la personne; lieu jugé vétuste (ou autre probléme lié a 'hdtellerie) ;

lieu pergu comme ne correspondant pas a 'enfant, par dge ou handicap des résidents ;

institution pergue comme pas sécure ; solution/situation actuelle satisfaisante : Autre ou commentaire :
Avez-vous relancé I'ESMS pour tenter d'avoir une réponse?

pas encore ; oui ; non ; non car je ne souhaite plus gue mon enfant soit accueilli en ESMS ; Autre ;
Si non, pourguoi n'avez-vous pas relancé cet établissement ou service?

I'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompagnement par service ;

I'enfant ou la famille ne veulent plus d'un accompagnement ou d'une institutionnalisation ;

n'arrive pas a les avoir au téléphone ; n'arrive pas & trouver les bonnes coordonnées de 'ESMS de la catégorie ;

la situation de I'enfant s'est améliorée ; la solution alternative actuelle convient bien ;

les temps d'attente sont trop longs ; les établissements sont trop loin du domicile ;

désaccord avec les méthodes des institutions ; mon enfant ne sera pas en sécurité dans une structure ;

autre ou précisions ;

Pourguei ne souhaitez-vous plus (ou pas) d'un accompagnement ou d'une institutionnalisation?
L'AS voulait que |'enfant soit suivi en ESMS ;
L'enseignant (ou enseignant référent) voulait que I'enfant soit suivi en ESMS ;
Ma famille voulait que I'enfant soit suivi en ESMS ;
Le CAMSP, CMP ou CMPP voulaient que I'enfant soit suivi en ESMS ;
Le médecin traitant souhaitait que I'enfant soit suivi en ESMS ; Le tuteur a demandé pour l'enfant ;
Risque ou peur de perdre AEEH, AAH, PCH ou autre apport financier ; Je ne sais pas:
autre raison ou complément ;
Pourguoi aviez-vous fait une demande?
pour me rassurer au cas ol je ne ferais plus face ; pour me rassurer car je vigillis ;

Une question "Si Aufre, précisez” est associée d cette question.

Cochez au minimum 1 cases,

La question n'est pertinente que si Et (NbContact parmi *1 6 2:3 6 4:5 ou plusje ne sais plusAutre”).
Une question "Si Aufre, précisez” est associée d cette question,

Cochez entre 1 et 7 cases.

La question n'est pertinente que si Et (NbContact parmi *1 6 2;3 4 4:5 ou plusje ne sais plusAutre”).

Une question "Si Aufre, précisez” est associée d cette question,
Cochez au minimum 1 cases.
La question n'est pertinente que si REpESMS1 parmi "Contact resté sans suite de la part de la famille;Enfant admis mais refus de la famille”,

Une question "Si Aufre, précisez” est associée d cette question,

La question n'est pertinente que si Et (REpESMS1 parmi "Non:Non mais je les ai contacté il y a moins de trois mois").

Une question "Si Aufre, précisez” est associée a cette question,

Cochez au minimum 1 cases.

La question n'est pertinente que si £t (relanceESMS1 parmi "nomnen car je ne souhaite plus que mon enfant soit accueilli en ESMS").

Une question "Si Aufre, précisez” est associée d cette question.
Cochez au minimum 1 cases.

La question n'est pertinente que si £t (RelancePlusl parmi "l'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompac

Une question "Si Aufre, précisez” est associée d cette question.
Cochez au minimum 1 cases,
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.
35-36.PourgDemdel
37. il

prescri .

38-39.CtcAmell *
40. RelancePczl

.
41. delaiESMS1

.
42-43.contact_ESMS2

.
44-45.RépESMS2

.
46-47.refusFamille2
48-49.relanceESMS52

.

50-51.RelancePlus2

Paurgquoi aviez-vous fait une demande?
pour me rassurer au cas ol je ne ferais plus face ; pour me rassurer car je vieillis ;
en cas d'aggravation rapide du handicap ; pour pouveir mobiliser une place en cas d'urgence ;
Jje n'ai jamais voulu d'ESMS mais j'ai suivi les conseils d'un "prescripteur” ;
je n'ai jamais demandé d'ESMS, c'est la CDAPH qui I'a proposé ; je ne connaissais pas d'autres solutions ;
la situation était plus difficile & ce moment |3 ; Autre ou complément ;

merci de précisez de quel "prescripteur 7 il s'agit:

De quelle maniére la situation de votre enfant s'est améliorée?
amélioration de ses troubles, de ses difficultés, de son handicap ;
la soluticn alternative mise en place est satisfaisante ;
l'arganisation familiale a changé les besoins de prise en charge ; autre amélioration ;

Pouvez-vous préciser si besoin vos réponses?

quel est |2 temps d'attente avant I'admission de votre enfant {en mois) que cet ESMS vaous a indiqué (s'il vous a été
indiqué)? (mettre ggg si qucun délai indigus)

avez-vous contacté un 2éme ESMS
oui ; non ; Autre ;

Aver-vous eu une réponse d'un 2eme ESMS suite a ce contact ? (cocher mais ne pas lire les propositions, sauf si besoin

de relancer I'échange; si plus d'un ESMS a répondu, noter les réponses concernant le 2em ESMS, des questions
suivront pour les ESMS répondants suivants)
Mean ; Men mais je les ai contacté il y a moins de trois mois ; Enfant refusé car pas de place disponible ;
Enfant refusé car temps d'attente trop long ; Enfant refusé car mettrait en danger des usagers de la structure ;
Enfant refusé car ne serait pas en sécurité dans la structure ;
Enfant refusé car handicap/complexité non pris en charge dans la structure;
Enfant refusé trop loin du domicile selon I'ESMS : Enfant en attente d'un stage ou d'un séjour d'essai  réaliser :
Contact resté sans suite de |a part de la famille ; Enfant admis mais refus de la famille ;
Enfant va entrer en liste d'attente ; Autre cas;
=i refus ou pas de suite donnée par la famille, pour quelles raisons avez-vous refusé cette place/abandonné cette
démarche? (plusieurs réponses possibles)
désaccord méthode, technique ou moyen d'accompagnement ; trop éloigné du domicile familial ;
rythme ou périodicité d'accueil inadaptés ; institution pergue comme dysfonctionnante ;
lieu perqu inadapté au handicap de la personne ; lieu jugé vétuste (ou autre probléme lié & I'hétellerie) ;
liu pergu comme ne correspondant pas & I'enfant, par dge ou handicap des résidents ;
institution perque comme pas sécure ; solution/situation actuelle satisfaisante ; Autre ;
Avez-vous relancé I'ESMS pour tenter d'avoir une répanse?
pas encore ; oui; hon ; non car je ne souhaite plus que mon enfant soit accueilli en ESMS ; Autre ;
Si non, peurguoi n'avez-vous pas relancé cet établissement ou service?
I'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompagnement par service ;
I'enfant ou la famille ne veulent plus d'un accompagnement ou d'une institutionnalisation ;
n'arrive pas a les avoir au téléphone ; n'arrive pas a trouver les bonnes coordonnées de I'ESMS de la catégorie ;
la situation de I'enfant s'est améliorée ; la solution altemnative actuelle convient bien ;
les temps d'attente sont trop longs ; les établissements sont trop loin du domicile :
désaccord avec les méthodes des institutions ; mon enfant ne sera pas en sécurité dans une structure ;
autre ou précisions ;

Une question "Si Autre, précisez” est associée & cefte question.
Cochez au minimum 1 cases,
La question n'est pertinente que si Et (RelancePlus parmi "l'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompat

La question n'est pertinente que si £t (PourgDemdel parmi ‘je n'al jamais voulu @' ESMS mais j'ai suivi les conseils d'un “prescripteur””),

Une question "Si Autre, précisez” est associde & cefte question.
Cochez au minimum 1 cases,
La question n'est pertinente que si Et (RelancePlus1 parmi "la situation de l'enfant s'est améliorée").

La question n'est pertinente que si Et (relanceESMS1 parmi "pas encorgouinonAutre”),

La réponse doit étre comprise entre 1 et 998,
La question n'est pertinente que si Et (REpESMS1 parmi "Enfant refusé car temps d'attente trop long;Enfant en attente d'un stage ou d'un s€jour

Une question "Si Autre, précisez” est associée § cefte question.

La question n'est pertinente que si Et (NbContact parmi *1 6 2:3 @ 4:5 ou plusje ne sais plusAutre”).
Une question "Si Autre, précisez” est associée & cefte question.

Cochez entre 1 et 7 cases.

La question n'est pertinente que si contact ESM52 parmi "oui:Autre”,

Une question "Si Autre, précisez” est associée & cefte question.
Cochez au minimum 1 cases,
La question n'est pertinente que si REpESMS2 parmi "Contact resté sans suite de la part de la famille;Enfant admis mais refus de la famille”.

Une question "Si Autre, précisez” est associée & cefte question.

La question n'est pertinente que si Et (REpESMS2 parmi "Non:Non mais je les ai contacté il y @ moins de trois mois"),

Une question "Si Autre, précisez” est associée § cefte question.

Cochez au minimum 1 cases.

La question n'est pertinente que si £t (relanceESMS2 parmi "non:non car je ne souhaite plus que mon enfant soit accueilli en ESMS"),



.
52-53.PlusESMS2

L]
54-55.PourqDemde?
56-57.CtcAmel2 .
58. i2

prescri .

59. RelancePcz2

.
60. delaiESM52

.
61-62.contactESMS53

.

L]
63-64.RepESMS3

L]
65-66.refusFamille3
67-68.relanceESMS3 .

Pourquoi ne souhaitez-vous plus (ou pas) d'un accompagnement ou d'une institutionnalisation?
L'AS voulait que 'enfant soit suivi en ESMS ;
L'enseignant (ou enseignant référent) voulait que I'enfant soit suivi en ESMS ;
Ma famille voulait que I'enfant soit suivi en ESM5 ;
Le CAMSP, CMP ou CMPP voulaient que I'enfant soit suivi en ESMS ;
Le médecin traitant souhaitait que I'enfant soit suivi en ESMS ; Le tuteur a demandé pour I'enfant :
Risque ou peur de perdre AEEH, AAH, PCH ou autre apport financier ; Je ne sais pas ;
autre raison ou complément ;
Pourquoi aviez-vous fait une demande?
pour me rassurer au cas ol je ne ferais plus face ; pour me rassurer car je vieillis ;
en cas d'aggravation rapide du handicap ; pour pouveir mobiliser une place en cas d'urgence
je n'ai jamais voulu d'ESMS mais j'ai suivi les conseils d'un des prescripteurs ;
Jje n'ai jamais demandé d'ESMS, c'est la CDAPH qui I'a proposé ; je ne connaissais pas d'autres solutions;
la situation &tait plus difficile a ce moment |3 ; Autre ou complément ;
De quelle manigre la situation de votre enfant s'est améliorée?
amélioration de ses troubles, de ses difficultés, de son handicap ;
la selutien alternative mise en place est satisfaisante :
I'arganisation familiale a changé les besains de prise en charge ; autre amélioration ;

merci de précisez de quel "prescripteur 7 il s'agit:
Souhaitez-vous préciser votre réponse?

quel est le temps d'attente approximatif avant I'admission de votre enfant (en mois) gue cet ESMS vous a indigué (s'il vous
a été indiqué)? (mettre ggg si aucun délai indigué ou enfant refusé)

avez-vous contacté un 3éme ESMS?

oui ; non ; Autre ;
Avez-vous eu une réponse d'un 3emeESMS suite a ce contact ? 5 contact avec plusieurs ESMS, on parle du 3eme
contacté (cocher mais ne pas lire les propositions, sauf si besoin de relancer Féchange; si plus d'un ESMS a
répondu, noter les réponses concernant le 3éme ESMS)

Meon ; Mon mais je les ai contacté il y a moins de trois mois ; Enfant refusé car pas de place disponible ;
Enfant refusé car temps d'attente trop long : Enfant refusé car mettrait en danger des usagers de la structure ;
Enfant refusé car ne serait pas en sécurité dans la structure ;
Enfant refusé car handicap/complexité non pris en charge dans la structure;
Enfant refusé trop loin du domicile selon 'ESMS ; Enfant en attente d'un stage ou d'un séjour d'essai a réaliser ;
Enfant admis mais refus de la famille ; Contact resté sans suite de la part de la famille ;
Enfant va entrer en liste d'attente ; Autre cas ;
si refus ou pas de suite donnée par la famille, pour quelles raisens avez-vous refusé cette place/abandonné cette
démarche? (plusieurs réponses possibles)
désaccord méthode, technique ou moyen d'accompagnement ; trop éloigné du domicile familial ;
rythme ou périodicité d'accueil inadaptés ; institution pergue comme dysfonctionnante ;
lieu pergu inadapté au handicap de la personne ; lieu jugé vétuste (ou autre probléme lié & I'hétellerie) ;
lieu perqu comme ne correspondant pas a I'enfant, par dge ou handicap des résidents ;
institution pergue comme pas sécure ; solution/situation actuelle satisfaisante ; Autre ;
Avez-vous relancé I'ESMS pour tenter d'avair une réponse?
pas encore ; oui ; non ; non car je ne souhaite plus gue mon enfant soit accueilli en ESMS ; Autre ;

5i non. bourguoi n'avez-vous pas relancé cet établissement ou service?

Une question "5i Autre, précisez” est associée 4 cette question.
Cochez au minimum 1 cases,
La question n'est pertinente que si Et (RelancePlus2 parmi "l'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompag

Une question "5i Autre, précisez" est associée 4 cette question.
Cochez au minimum 1 cases,
La question n'est pertinente que si Et (RelancePlus2 parmi "l'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompag

Une question "5i Autre, précisez" est associée 4 cette question.
Cochez au minimum 1 cases,
La question n'est perfinente que si Et (RelancePlus2 parmi "la situation de l'enfant s'est amélio

La question n'est pertinente que si Et (PourgDemde2 parmi "je n'ai jamais voulu d'ESMS mais j'ai suivi les conseils d'un des prescripteurs”).

La question n'est pertinente que si Et (relanceESMS2 parmi "pas encoregrouinonAutre”).

La réponse doit Etre comprise entre 1 ef 999,
La question n'est pertinente que si Et (REpESMSZ parmi "Enfant refusé car temps d'attente trop long:Enfant en attente d'un stage ou d’un séjour |

Une question "Si Autre, précisez” est associée 4 cette question.

La question n'est pertinente que si Et (contact_ESMS2 parmi "oui’).
Une question "Si Autre, précisez” est associée 4 cette question.
Cocherz entre 1 et 7 cases.

La question n'est pertinente que si contactESMS3 parmi "oui",

Une question "5i Autre, précisez" est associée 4 cette question.
Cochez gu minimum 1 cases,
La question n'est pertinente que si Et (REpESMS3 parmi "Enfant admis mais refus de la famille;Contact resté sans suite de la part de la famille”).

Une question "5i Autre, précisez" est associée 4 cette question.
La question n'est pertinente que si Et (REpESMS3 parmi "Non;Non mais je les ai contacte il y a moins de trois mois").

Une auestion "5i Autre. précisez" est associée 4 cette auestion.



5= 69-70.RelancePlus3

5= 71-72.PlusESMS3

i= 73-74.PourqDemde3

5= 75-76.CtcAmel3

ab  77. prescri3

ab  78. RelancePcz3

.

5 79.delaiESMS3

Si non, pourguoi n'avez-vous pas relancé cet établissement ou service?
I'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompagnement par service ;
I'enfant ou la famille ne veulent plus d'un accompagnement ou d'une institutionnalisation ;
n'arrive pas 4 les avoir au téléphone : n'arrive pas a trouver les bonnes coordonnées de I'ESMS de la catégoerie ;
la situation de I'enfant s'est améliorée ; la solution alternative actuelle convient bien ;
les temps d'attente sont trop longs ; les établissements sont trop loin du domicile ;
désaccord avec les méthodes des institutions ; mon enfant ne sera pas en sécurité dans une structure ;
autre ou précisions ;
Paurquoi ne souhaitez-vous plus (ou pas) d'un accompagnement ou d'une institutionnalisation?
L'AS voulait que I'enfant soit suivi en ESMS ;
L'enseignant (ou enseignant référent) voulait que I'enfant soit suivi en ESMS ;
Ma famille voulait que 'enfant soit suivi en ESMS5 ;
Le CAMSP, CMP ou CMPP voulaient que I'enfant soit suivi en ESMS ;
Le médecin traitant souhaitait que I'enfant soit suivi en ESMS ; Le tuteur a demandé pour I'enfant ;
Risque ou peur de perdre AEEH, AAH, PCH ou autre apport financier ; Je ne sais pas:
autre raison ou complément ;
Pourquoi aviez-vous fait une demande?
pour me rassurer au cas ol je ne ferais plus face ; pour me rassurer car je vieillis ;
en cas d'aggravation rapide du handicap ; pour pouvoir mobiliser une place en cas d'urgence ;
Jje n'ai jamais voulu d'ESMS mais j'ai suivi les conseils d'un des prescripteurs ;
Jje n'ai jamais demandé d'ESMS, c'est la CDAPH qui I'a proposé ; je ne connaissais pas d'autres solutions ;
la situation était plus difficile & ce moment 13 ; Autre ou complément ;

De quelle maniére la situation de votre enfant s'est améliorée?
amélioration de ses troubles, de ses difficultés, de son handicap ;
la selution alternative mise en place est satisfaisante
I'arganisation familiale a changé les besaoins de prise en charge ; autre amélioration ;

merci de précisez de quel "prescripteur ™ il s'agit:
Pauvez-vous préciser votre répanse?

quel est le temps d'attente approximatif avant I'admission de votre enfant (en mois) gue cet ESMS vous a indigué (s'il vous
a été indiqué)? (mettre ggg si aucun délai indigué ou enfant refusé)

Une question "5i Autre, précisez” est associée d cefte question.
Cochez au minimum 1 cases,
La question n'est pertinente que si Et (relanceESMS3 parmi "nonnon car je ne souhaite plus gue mon enfant soit accueilli en ESMS").

Une question "5i Autre, précisez” est associée g cefte question.
Cochez au minimum 1 cases.
La question n'est pertinente que si Et (RelancePlus3 parmi "'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompa

Une question "5i Autre, précisez” est associée d cette question.
Cochez au minimum 1 cases.
La question n'est pertinente que si Et (RelancePlus3 parmi "'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompa

Une guestion "5i Autre, précisez” est associée d cette question.
Cochez au minimum 1 cases,
La question n'est pertinente que si Et (RelancePlus3 parmi "la situation de 'enfant s'est améliorée").

La question n'est pertinente que si Et (PourgDemde3 parmi "je n'ai jamais vouly d'ESMS mais j'ai suivi les conseils d'un des prescripteurs').

La question n'est pertinente que si £t (relanceESM53 parmi "pas encorgrouinon:Autre” Ou RépESMS3 parmi "Enfant refusé car pas de place disp

La réponse doit étre comprise entre 1 ef 999,
La question n'est pertinente que si Et (RépESMS3 parmi "Enfant refusé car temps d'attente trop long:Enfant en attente d'un stage ou d'un séjour

-recours pas de contact avec ESMS

5= B0-Bl.PasContact

5= 82-83.PasCtcAme

5i non, pourquoi n'avez-vous pas pris contact avec un tablissement ou un service correspondant & l'orientation
de la MDPH?
pas encore eu le temps ;
I'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompagnement par service ;
I'enfant ou la famille ne veulent plus d'un accompagnement ou d'une institutionnalisation ;
ne savais pas qu'il fallait les contacter pour entrer en liste d'attente ; n'arrive pas a les avoir au téléphone ;
n'arrive pas 4 trouver les coordonnées d'un ESMS de la catégorie ; |a situation de |'enfant s'est améliorée
la solution alternative actuelle convient bien ; les temps d'attente sont trop longs ;
les établissements sont trop loin du demicile ; désaccord avec les méthodes des institutions ;
mon enfant ne sera pas en sécurité dans une structure ; autre ou précisions ;
De quelle maniére la situation de votre enfant s'est améliorée?
amélioration de ses troubles, de ses difficultés, de son handicap ;
la solution alternative mise en olace est satisfaisante :

Une question "5i Autre, précisez” est associée g cefte question.
Cochez au minimum 1 cases.
La question n'est pertinente que si Et (NbContact parmi “aucunyje ne sais plus:Autre").

Une guestion "5i Autre, précisez” est associée d cette question.
Cochez au minimum 1 cases,
La auestion n'est perfinente aue si PasContact parmi “la situation de 'enfant s'est améliorée”,



ab 84, PasCtcTps

27 B5-86.PasCtcPlusESMS

E- 87-88.PasCtcPqDmde

ab 89, PasCtcPrcz

13 SOIUTICN aMErnatve mise en pPlace st satsralsante ;|
I'organisation familiale a changé les besoins de prise en charge ; autre amélicration ;
Pouvez-vous précisez les difficultés qui vont ont empéché depuis 6 mois de prendre contact?

Paurquoi ne souhaitez-vous plus (ou pas) d'un accompagnement ou d'une institutionnalisation?
L'AS voulait que I'enfant soit suivi en ESMS ;

L'enseignant (ou enseignant référent) voulait que 'enfant soit suivi en ESMS ;

Ma famille voulait que I'enfant soit suivi en ESMS ;

Le CAMSP, CMP ou CMPP voulaient que I'enfant soit suivi en ESMS ;

Le médecin traitant souhaitait que I'enfant soit suivi en ESMS5 ; Le tuteur a dermandé pour 'enfant ;
Risque ou peur de perdre AEEH, AAH, PCH ou autre apport financier ; Je ne sais pas;

autre raison ou complément ;
Pourquoi aviez-vous fait une demande?

pour me rassurer au cas ol je ne ferais plus face ; pour me rassurer car je vieillis ;

en cas d'aggravation rapide du handicap ; pour pouvoir mobiliser une place en cas d'urgence ;

Jje n'ai jamais voulu d'ESMS mais j'ai suivi les conseils d'un des prescripteurs ;

je n'ai jamais demandé d'ESMS, c'est la CDAPH qui I'a proposé ; je ne connaissais pas d'autres solutions ;
la situation était plus difficile 4 ce moment 13 ; Autre ou complément ;

Si besoin, autres précisions sur votre souhait de ne pas contacter I'ESMS indiqué par la MDPH:

Lo GUESTION 7 €5T PEFINENTE GUE ST POSCONTOCT Parfl [0 SITUGTON G [ ENOnT S E5T afElores .
La question n'est pertinente que si Et (PasContact parmi "pas encore eu le temps’)
Une question "Si Autre, préciser” est associée 4 cefte question,

Cochez au minimum 1 cases.
La question n'est pertinente que si Et (PasContact parmi "l'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompagm

Une guestion "SE Autre, précisez” est associée d cette question.
Cochez au minimum 1 cases.

La question n'est pertinente que si Et (PasContact parmi "l'enfant ou la famille n'ont jamais souhaité une institutionnalisation ni un accompagm

La question n'est pertinente que si Et (NbContact parmi “aucunyje ne sais plus:Autre”).

wriptieon solution actuelle

5Z  90-91.SolutActu

5T 92-93.Prolib

45 94, SoluMois

5C  95-96.50luESMS

2= 07-98.ScluFint

b 99, SoluPrecisz

Pouvez-vous décrire |a prise en charge dont bénéficie votre enfant en ce moment?
Un ou des professionnels libéraux ; un centre de type CAMSP, CMP, CMPP, etc ; un hépital de jour ;
un service de type SESSAD, SAMSAH, SAVS ;un service & domicile (SSIAD-scins- ou SAD-ménage-) ;
un établissement spécialisé handicap pour enfant ; une ULIS ; informations complémentaires ;

5i des professionnels libéraux assurent un suivi de 'enfant, citer leur métier:

infirmier ; AMP, Aide soignant, Auxiliaire de vie ; kinésithérapeute ; orthophoniste ; éducateur ; psychologue

médecin spécialiste ; psychomotricien ; autres professions ou précisions ;
Cette solution actuelle fonctionne depuis combien de mois?

5i la solution décrite convient, pourquoi avoir demandé une crientation vers un établissement ou service?

amélioration récente de la solution alternative : ne connaissait pas cette selution au moment de la demande:

¢a me rassure ; Autre raison ou précision ;
Comment financez-vous (fout ou partie) cette solution de prise en charge gue vous venez de décrire?

rien & financer car suivi par ESMS uniquement ; rien a financer car ne bénéficie de rien ; grace a la PCH ;
grace a I'AEEH et complément ou 8 'AAH ; grice 3 d'autres revenus liés au handicap de 'enfant ;
sur mes ressources personnelles | gréce & une assurance privée ; Autre ;

Aver-vous des précisions a apporter sur la sclution de prise en charge actuelle que avez décrite ou sur la partie de

son colt qui reste totalement & votre charge?

Une question "Si Autre, précisez” est associée a cette question,
Cochez au minimum 1 cases.

Une question "Si Autre, précisez” est associée a cette question,

Cochez au minimum 1 cases,

La question n'est pertinente que si Et (SolutActu parmi "Un ou des professionnels libérawinformations complémentaires ).
La réponse doit étre comprise entre 1 et 899,

Une question "Si Autre, précisez" est associée d cette question.
Cochez au minimum 1 cases.
La question n'est pertinente que si PasContact parmi "la solution alternative actuelle convient bien”,

Une question "Si Autre, précisez” est associée d ceffe question,
Cochez au minimum 1 cases.

=nir de votre enfant

27 100-101.AvESMS

ab  102. AvPz
T

Envisagez-vous un jour que votre enfant soit accueilli dans un établissement ou un service spécialisé dans le

handicap?
oul ; peut-&tre ; non jamais ; préciser si besoin ;
Avez-vous quelque chose & ajouter concernant 'avenir du suivi médico-social de votre enfant?

Une question "Si Autre, précisez” est associée d ceffe question.
Cochez au minimum 1 cases.
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ab

0

103. sexe

104. age

105-106.LieuVie

107-108.A5E

109-110.inadapESM5

111-112.Parcoursl

113-114.Parcours2

115-116.Parcours3

117. ParcoursTot

118. ParcPrecisz

119-120.defP

121-122.defAss

123-124.Diag

125. CodeDiag

srientation notifiée par la MOPH

o—
=

Wotre enfant est de sexe:
Féminin ; Masculin ;
Quel est 'dge de votre enfant?

Actuellement, votre enfant habite principalement:

au domicile familial (parents, famille prache) ; dans un établissement qui n'est plus adapté & sa situation ;

seul dans son domicile personnel ; avec son conjoint dans son domicile personnel ; en famille d'accusil ;

en co-location ; en MECSodiale ; autre cas ou précisions ;
Actuellement, votre enfant bénéficie-t-il d'un suivi par I'Aide Sociale & I'enfant (ASE, des services sociaux du
département)?

oui ; non ; Autre ;
quel type d'établissement ou service accompagne votre enfant actuellement?

IME ; dispositif ITEP ; EEAP ; IEM ; Sessad ; FV'; aucun ; Autre ou commentaire ;
Wotre enfant a-t-il déja été accompagné par un autre établissement ou un service par le passé? (commencer par
I'ESMS le plus récent puis remonter dans le temps ds les questions suivantes)

Mon ; IME ; dispositif ITEP ; EEAP ; IEM ; Sessad ; FV ; CAMSE, CMPP, CMP ; Autre ou commentaire ;
Votre enfant a-t-il déja été accompagné par un autre établissement ou un service avant celui que vous venez de
citer? (partir du 2eme plus récent )

Meon ; IME ; dispositif ITEP ; EEAP ; IEM ; Sessad ; FV'; CAMSP, CMPP, CMP ; Autre ou commentaire ;
Votre enfant a-t-il déja £té accompagné par un 3&me établissement ou un service? (3eme plus récent )

MNon ; IME ; dispositif ITEP ; EEAP ; IEM ; Sessad ; FV'; CAMSP, CMP,CMPP ; Autre ou commentaire ;

Si votre enfant a fréquenté plus des 3 ESMS que vous venez de citer, merci de donner le nombre total
d'établissements ou services fréquentés (si pas plus de 3, ne pas remplir et passer d la question suivante)

Aver vous des précisions & apporter sur le parcours institutionnel de votre enfant?

Le principal trouble, handicap ou difficulté de votre enfant est plutdt de quel type: (laisser s'exprimer (g
personne et recoder en déficience selon la table de codes recue que vous avez stockée en sécurit. La
question suivante évoque la déficience associée)

1:2;3;4;5;99; Autre élément hors info santé ;
A-t-il une autre difficulté, trouble ou handicap de type: (laisser s'exprimer la personne et recoder en
déficience selon la table de codes regue que vous avez stockée en sécurité)

pas d'autre trouble; 1;2; 345,99 ; Autre élément hors info santé ;
Disposez-vous d'un diagnostic qui permet d'expliquer les troubles décrits?

oui ; non ; Autre ;
Préciser le code Creai de cette pathologie?

1:2:;3;4;5:6;7;99;

Que souhaitiez-vous pour votre enfant guand vous avez déposé une demande a la MDPH?
Obtenir une prestation (PCH, allocation, ..) ;

— 126-127.souhaitMDPH
e= L0 Lo/ souhaithil

Ohtenir un nlace ou accomnannement en TME TTEP TER FFAP SFSSAM -

La réponse doit étre comprise entre 1 et 37,

Une question "Si Autre, précisez” est associée & cefte question.
Cochez entre 1 et 3 cases.

Une question "SI Autre, précisez” est associée & cefte question.

Une question "SLAutre, précisez” est associée & cefte question.

La question nest pertinente que st LieuVie parmi “dans un établissement qui n'est plus adapté a sa situation”.
Une question "5 Autre, précisez” est associée & cefte question.

Cochez entre 1 et 3 cases.

Une question "Si Autre, précisez” est associée & cefte question.
Cochez entre 1 et 3 cases.

La question n'est pertinente que si Parcours] parmi "IMEdispositif ITEP.EEAPAEM Sessad:FV:CAMSP, CMPP, CMP:Autre ou commentaire”,
Une question "S[Autre, précisez” est associée & cefte question.

Cochez entre 1 et 4 cases.

La questio t pertinente que si Parcours2 parmi P.EEAPEM, Sessad:FV:CAMSP, CMPP, CMP:Autre ou commentaire”.
La réponse doit étre comprise entre 0 ef 50,

La question n'est pertinente que si £t (Parcours3 parmi "IMEdisposit]

ITEP:EEAP:EM Sessad)

Une question "5{ Aufre, précisez” est assocife d cefte guestion.

Une question "SI Autre, précisez” est associée & cefte question.

Une question "Si Autre, précisez” est associée & cefte question.

La question n'est pertinente que st Diag parmi “oul”.

Une question "S[Autre, précisez” est associée & cefte question.
Cochez au minimum 1 cases,

V-CAMSP, CMP,CMPP:Autre ou commentaire”).



$Z  125.CodeDiag

oul ! hon | AuTre !

Préciser le code Creai de cette pathologie?

1:2:3:4:5;6:7:99;

La question n'est pertinente que si Diag parmi “oui".

‘orientation notifiée par la MDPH

5= 126-127.souhaitMDPH

5= 128-129.accdMDPH

5 130. satisfMDPH

ab  131. PasSatMDPH

Que souhaitiez-vous pour votre enfant quand vous avez déposé une demande & la MDPH?
Obtenir une prestation (PCH, allocation, ..}
Obtenir un place ou accompagnement en IME, ITEP, IEM, EEAP, SESSAD ;
Obtenir un place ou accompagnement en FV, FAM, MAS, SAVS, SAMSAH ; obtenir une RQTH ;
cbtenir une AVS ou orientation ULIS ; Autre élément ou précisions ;

Que vous 3 accordé la MDPH?

AEEH ; AAH ; PCH pour une aide humaine ; PCH pour aménagement logement, véhicule, animal ;
orientation en internat d'établissement ou hébergement ;

orientation en externat d'établissement ou accueil de jour ; orientation en accueil temporaire ou séquentiel ;
orientation vers un service ; RQTH ; AVS ; Autre élément ou précision ;

Cette ou ces décision.s correspondent-elles & vos souhaits?

oui ; non | pas exactement ;

En quoi Iz proposition de la MDPH ne correspond pas aux souhaits de prise en charge pour votre enfant?

Une question "5i Autre, précisez” est associée d cette question.
Cochez au minimurm 1 cases.

Une question '5i Autre, précisez" est associée d cefte question.
Cochez au minimum 1 cases,

Cochez au minimum 1 cases,

La question n'est pertinente que si Et (satisfMDPH parmi "non;pas exactement”).

tatut et CSP de la famille

iT 132 ActiPere

133. ProPere

$Z 134, ActiMere

= 135. ProMere

dans votre famille, le pére est-il:

en emploi (salarié ou indépendant) ; en recherche d'emploi ; retraité ; inactif (ou jamais travaillé) ; ne sais pas;

décédé ;

Quelle est 1a profession du pére? 5i chémeur, retraité, décédé, demander l'ancienne profession
agriculteur ; artisan, commercant, chef entreprise | cadre, pro intellectuelle sup ; employé ; ouvrier
inactif (ou jamais travaillé) ; ne sais pas:

dans votre famille, la mére est-elle :

en emploi (salariée ou indépendante) ; en recherche d'emploi ; retraitée ; inactive (ou jamais travaillé) ;

ne sais pas ; décédée ;

Quelle est 1z profession de la mére? 5i chémeuse, retraitée, décédée, demander I'ancienne profession
agriculteur ; artisan, commercant, chef entreprise | cadre, pro intellectuelle sup ; employé ; ouvrier
inactif (ou jamais travaillé) ; ne sais pas:

in de I'enquéte

ab  136. Souhait

137. Resultat

ab  138. mail

Souhaitez-vous aborder un sujet que nous n'avans pas évoqué, sur le fait que vous n'ayez pas recours &
I'établissement cu au service qui a ét€ notifié & votre enfant?

Souhaitez-vous recevoir les résultats de |'étude?

oui ; non ;

A quelle adresse mail pouvons-nous vous envoyez les éléments évoqués, pour votre information (c'est g dire
relatives audroit de modif liés au RGPD et g la synthése de ['étude)?




Annexe 5 : grille entretien avec les équipes pluridisciplinaires d’évaluation

Non recours aux ESMS - grille d’entretien-EPE

Introduction de I'entretien avec I'EPE

Nous avons repéré lors de notre enquéte des enfants ou adultes ayant une orientation vers un établissement ou un
service mais qui ne s’inscrivent pas en liste d’attente. On ne peut pas évaluer a ce jour le nombre de familles
concernées par ces comportements, mais on s’intéresse aujourd’hui aux causes possibles de ces non-recours.

D’apres une série d’entretiens menés en France (104) cette année, et dans ce département (environ 26), certains cas
de non-recours pourraient peut-étre s'expliquer par la facon qu’a une équipe pluridisciplinaire d’évaluation -EPE-
d'identifier les besoins. Ces choix de l'EPE sont en effet proposés a la CDAPH, qui les entérine le plus souvent. Notre
entretien comprend 9 questions, et vise @ comprendre les propositions de l'EPE et le lien possible avec des situations
de personnes n‘ayant pas recours aux orientations proposées.

NB : Se munir de la description des situations de personnes ayant signalé que la MDPH avait fait une proposition

sans demande.

Questions :

Nous allons évoquer le processus qui amene I'Equipe Pluridisciplinaire d’Evaluation a proposer un
établissement ou un service.

1) Dans la majorité des cas, de quels types de documents disposez-vous dans le dossier pour
prendre une décision d’orientation: laisser s’exprimer le répondant. Les éléments ci-dessous
permettront de relancer, si nécessaire.

e Formulaire « impact » (entourer la bonne réponse) : oui non

e  Ancien formulaire Mdph : oui non

e Documents médicaux : lister les éléments décrits par I'interviewé...........cccocevirnnene

e GevaSco: oui non
e  Géva Pas Sco (ou éléments de Geva) : oui non
e Rapport psycho ou psychiatre oui non
e TestQl: oui non
e  Autres tests (et lesquels): oui non

2) Vous arrive-t-il de proposer une orientation vers un ESMS alors que la famille ou la personne n’en
ont pas fait la demande ? oui non

a. Sioui, dans quels cas ? laisser s’exprimer le répondant.

Les éléments ci-dessous permettront de relancer, si nécessaire. Vérifiez si le répondant a

identifié des situations récurrentes ol un ESMS est proposé alors qu'il n’est pas demandé.
e  Gravité du handicap
e  Environnement familial défaillant
e  Environnement familial a risque
e  Qualité des documents transmis ne permet pas une

évaluation satisfaisante

e Documents transmis signalent lourdeur du handicap
e Documents transmis signalent fragilité familiale
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4)

7)

8)

b. Sioui, pourriez-vous me citer deux cas oU vous avez pris la décision de proposer un ESMS
alors que ni le formulaire de demande, ni le projet de vie n’évoquait ce choix ?
[T =T o . PP

Prévenez-vous la famille ou la personne que vous allez lui proposer une orientation qu’elle n’a pas
EMANAEE 2. .o e

Quand vous faites des propositions d'ESMS, que cet ESMS ait été souhaité ou pas par la personne ou
la famille, faites-vous plutdt une orientation idéale ou une orientation qui tient compte de I'offre a
proximité (ce qu’on appelle orientation par défaut) ?........ccccovvvrvrnnnnn.

Les propositions d'orientations vers un ESMS que vous réalisez vous semblent-elles toujours
e ] oY u <YL U RPPR TSP PUPRTPP

Quels types de documents les personnes orientées en ESMS recoivent-elles, pour leur indiquer leur
orientation (afin de vérifier la facilité de compréhension de ces documents ; en demander un a trois
EXEMPIES) 2.t

Dans le département, une personne qui recoit une notification peut-elle étre aidée pour bien la
comprendre, par la Mdph ou une maison de secteur par exemple ? (vérifier si cette aide est facile d’acces,
signalée dans le courrier de notification par exemple, et souvent utilisée)

Pourquoi y a-t-il du non-recours de votre point de VUe ?.......coiiiiiiiieeeee e

Selon vous, comment peut-on limiter [ NON-reCcours 2.........ccoiiiiiiiieiiie e
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