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A. INTRODUCTION

I. L’enfant en situation de handicap

1) Origines du terme et définitions du handicap

Le mot « handicap » provient du terme anglais « hand in cap » qui signifie littéralement
« main dans le chapeau », en référence a un jeu pratiqué au XVleme siécle en Grande-Bretagne
(1). Celui-ci consiste a échanger des biens a lI'aveugle. Les mises des joueurs sont placées dans
un chapeau. Le handicap traduit alors la situation négative, défavorable, de celui qui a tiré un
mauvais lot.
C'est seulement a partir de 1980, que I'OMS dans sa Classification Internationale du Handicap
(CIH), associe le terme de « handicap » aux individus dans I'incapacité d'assurer un réle et une
vie sociale normaux du fait de déficiences (2). Les déficiences (mentales, sensorielles, motrices)
sont alors des écarts de fonctionnement d'un organe ou d'un sens par rapport au fonctionnement
normal. Ces déficiences peuvent conduire a des incapacités, c'est a dire a des impossibilités
pour la personne déficiente de faire certaines actions. Le handicap se définit quant a lui comme
la restriction pour un individu de participer a la vie en collectivité a égalité des autres.

Bien qu'intéressantes, ces définitions centrent uniquement la problématique sur I'individu
(3). C'est pourquoi en 2001, I'OMS ajoute a sa Classification Internationale du Fonctionnement,
du Handicap et de la Santé (CIF), I'aspect social du handicap, afin de mieux prendre en compte
les facteurs environnementaux (4). En effet, ce qui crée la situation de handicap, c'est un

environnement inadapté et non plus la déficience en elle-méme. C'est pourquoi aujourd'hui,



nous utilisons le terme de personne « en situation de handicap ». Cette dimension sociale et
environnementale du handicap sera confirmée et officialisée le 11 février 2005 avec la loi
francaise pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées (5) définissant ainsi le terme de handicap : « Constitue un handicap toute
limitation d'activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son
environnement par une personne en raison d‘'une altération substantielle, durable ou définitive
d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un

polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant ».

2) Les différents types de handicap

Actuellement, on dénombre prés de 12 millions de personnes en situation de handicap en
France (6). Soit environ un individu sur six. Ce chiffre prend en compte les handicaps les plus
lourds comme les incapacités mineures. Il existe plusieurs types de handicap, décrits dans
plusieurs classifications mais c’est celle de ’OMS (CIH) qui semble étre la plus reconnue (7).
Celle-ci décrit 5 catégories de handicap :

- Le handicap moteur : il se caractérise par une capacité limitée pour un individu de se

déplacer ; de réaliser des gestes, ou de bouger certains membres. L’atteinte peut étre
partielle ou totale ; temporaire ou incurable, selon son origine (maladie acquise ou
génétique, malformation congénitale, traumatisme dii a un accident...). Exemples :
infirmité motrice cérébrale, spina bifida, myopathie...

- Lehandicap sensoriel : on en distingue deux types ; le handicap visuel qui est une déficience

de la fonction visuelle (exemple : malvoyance, cécité, amblyopie, achromatopsie...) et le

handicap auditif qui est une déficience de la fonction auditive (exemple : surdité) partielle



ou totale et de causes multiples (génétique, virale, parasitaire, traumatique...)

- Le handicap mental (désormais déficience intellectuelle) : il s’agit d’une déficience des

fonctions mentales et intellectuelles qui entraine des difficultés de réflexion, de
compréhension et de conceptualisation conduisant a des problémes d’expression et de
communication. Les causes peuvent étre multiples : génétiques, prématurité, infections,
traumatiques...Exemples : trisomie 21, autisme...

- Le handicap psychique : pathologie mentale entrainant des troubles mentaux, affectifs et

émotionnels, ou perturbations dans la personnalité, sans conséquences sur les fonctions
intellectuelles. Exemples : schizophrénie, troubles bipolaires...

- Les maladies invalidantes : ce sont des maladies qui de par leurs effets sur 1I’organisme

peuvent générer un handicap et évoluer dans le temps. Exemples : épilepsie, sclérose en

plaque...

D’autres classifications (CIM-10 de I’OMS et DSM-5 de 1’American Psychiatric
Association), plus récentes que celle susmentionnée (CIH de ’OMS), décrivent une autre classe
nommée « troubles neuro-développementaux ». L’autisme, par exemple, classé dans le
handicap mental dans la CIH de I’OMS, appartient aux troubles du spectre autistique dans le
DSM-5 qui s’intégrent au coté du handicap mental dans la grande classe des trouble neuro-
développementaux (8,9).

Des troubles émergents tels que les troubles « dys », appartenant aux troubles spécifiques
des apprentissages, sont également intégrés dans les troubles neuro-développementaux par le
DSM-5 (10). Ces troubles se manifestent chez des enfants qui ont une intelligence et un
environnement social adéquats et ne présentant ni problémes sensoriels (vue, audition),
psychiatriques ou neurologiques identifiables. Ces enfants éprouvent alors des difficultés a lire

(dyslexie), a écrire (dysorthographie), a calculer (dyscalculie), a s’exprimer (dysphasie).



Il existe ainsi plusieurs classifications permettant une vision générale des différents types

de handicap.

3) Epidémiologie du handicap de I’enfant

Chez I'enfant, le handicap peut ainsi se manifester de différentes maniéres : troubles du
neuro-développement, troubles sensoriels, déficience intellectuelle, invalidités multiples liées
a des malformations et a des maladies spécifiques. La prévalence des handicaps de I'enfant n'a
pas diminué durant les derniéres décades et ce malgré les progres scientifiques (11). En France,
comme a l'étranger, la proportion d'enfants déficients est proche de 2,5% tous handicaps
confondus (11). Ce taux se situe ainsi autour de 6,6 enfants pour 1000 naissances pour les
handicaps neurosensoriels séveres, 3 enfants pour 1000 naissances pour les handicaps moteurs
comme pour les déficiences intellectuelles séveres, 2,5 enfants pour 1000 naissances pour les
troubles psychiatriques et 1,5 enfants pour 1000 naissances pour les déficiences sensorielles
séveres. Ces proportions sont beaucoup plus élevées chez les enfants nés grands prématurés
(naissance avant la 32°™ SA) parmi lesquels 15 a 20 % présenteraient une déficience
intellectuelle modérée ou profonde, 3 a 9% seraient touchés par une paralysie cérébrale et 3 a

4% auraient une déficience visuelle ou auditive sévére (11).

Les recherches scientifiques se poursuivent pour expliquer la persistance de deficiences
graves chez I’enfant (12). Le premier élément tient a I’augmentation réguliére de la prématurité
depuis la fin des années 1980, en France comme dans de nombreux pays développés (12). La
prématurité globale (naissance avant la 37°™ SA) qui concernait 5,9% des naissances en 1995
a augmenté pour atteindre 7,4% des naissances en 2010 (13). Le deuxiéme élement susceptible

d’expliquer I’évolution de la prévalence des handicaps chez I’enfant tient a la baisse continue
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de la mortalité néonatale (12). Les progres de la prise en charge périnatale ont permis de faire
diminuer tres fortement la mortalité a tous les ages gestationnels, mais avec comme possible

conséquence la survie d’enfants atteints de déficiences ou susceptibles de 1’étre (12).

D’aprés les données de I’OPEPS (12), 55 & 75 % des déficiences pourraient trouver leur
origine au cours de la période périnatale (pendant la vie intra-utérine a partir de 22 SA et jusqu’a
vingt-huit jours apres la naissance). Ainsi, 20 a 35 % des déficiences de I'enfant seraient
d'origine prénatale (anomalies de la morphogenese, anomalies chromosomiques, anomalies
génétiques, prise maternelle de toxiques) et 5 a 10 % liées a une affection néonatale
(traumatisme, infection, tumeur) (12). L’imputabilité du contexte périnatal dans la constitution
du handicap est néanmoins souvent difficile a établir. En effet, des facteurs de risque périnataux
(prématurité, hypotrophie, hypoxie a la naissance), des anomalies d'origine péri ou néonatale
(encéphalopathie anoxo-ischémique, leucomalacie périventriculaire, hémorragie intra-

ventriculaire) ne sont identifiées que dans 15 a 45 % des cas (12).

Ces éléments témoignent de la circonspection dont il faut faire preuve avant de déterminer
I'origine des handicaps. lls montrent toutefois que la probabilité de développer une déficience
ou un handicap est inversement proportionnelle a la durée de la gestation ou au poids de
naissance de I'enfant (12). En dépit des difficultés rencontrées pour déterminer les causes des
handicaps, les scientifiques s'accordent également a reconnaitre I'existence de liens de causalité
entre certaines situations et I'apparition de handicaps périnataux (I’élévation de I’age de la mere
ainsi que les comportements a risque pendant la grossesse tels que la consommation d’alcool et

de tabac) (12).



4) Annonce du handicap de I’enfant

La révélation aux parents d'une anomalie chez leur enfant est un moment particuliérement
difficile (14). L'ensemble des études montre en effet que les parents, confrontés a un enfant
différent de celui qu'ils avaient imaginé, sont profondément affectés (14). Ils éprouvent au
moment de l'annonce a la fois des sentiments de révolte, d'injustice, de désespoir et de
culpabilité¢ (14). Les conditions dans lesquelles les parents apprennent la déficience de leur
enfant peuvent influer sur son évolution, celle de la vie familiale et sur les relations avec les
professionnels (14).

Lors d’un diagnostic prénatal (anomalie décelée lors d’une échographie ou lors d’examens
biologiques et notamment cytogénétiques), les professionnels de santé doivent prendre le temps
d’expliquer et d’envisager toutes les éventualités avec les parents (poursuite de la grossesse et
prise en charge postnatale ou interruption médicale de grossesse) (14,15). L’information est
délivrée par un médecin spécialiste (pédiatre, gynécologue, généticien) qui garantit aux parents
un accompagnement et une écoute particuliere (14). Lors d’un diagnostic post-natal (anomalie
découverte a la naissance ou plus tard au cours de la vie de I’enfant), le moment et le lieu de
I’annonce doivent étre choisis avec soin (14,15,16).

Dans tous les cas, I’annonce du handicap doit étre faite en utilisant des mots simples,
compréhensibles par les parents sans donner trop d’informations a la fois (16). Il est également
nécessaire que les professionnels de santé travaillent en équipe de fagon complémentaire et
coordonnée (14,15). Les différentes modalités de prise en charge de I’enfant doivent étre
évoquées avec les parents : nécessité de soins, possibilité d’aides pour I’enfant et/ou pour eux
(14,15)... De plus, il est important que les parents aient une personne référente parmi les

membres de 1I’équipe soignante qu’ils peuvent recontacter (14,15).



5) Maladies rares et orphelines

Pour certains parents, nommer la maladie, la malformation, le probléme génétique, partager
les connaissances dans le domaine peut donner quelques repéres (prise en charge, pronostic...)
(17). Pour d'autres parents c'est l'errance diagnostique (18). En effet, certaines maladies
demeurent inconnues ou trés mal connues, ce sont des maladies rares. La majorité de ces
pathologies sont aussi dites « orphelines » parce que les populations concernées ne bénéficient
d'aucun traitement (19). Au sein de 1'Union Européenne, une maladie est dite rare lorsqu’elle
affecte moins d'une personne sur 2 000 (20). En France, une maladie est rare si elle affecte
moins de 30 000 personnes (19). Plus de 7 000 maladies rares sont décrites et chaque semaine,
de nouvelles maladies rares sont identifiées (19). A noter que 80% des maladies rares ont une

origine génétique (19).

6) Prise en charge médico-sociale de I’enfant en_situation de

handicap

L'annonce du handicap de I’enfant n'a de sens que si elle se conjugue a un accompagnement
pluridisciplinaire coordonné. Il en découle ainsi une prise en charge spécifique médico-sociale
et scolaire qui doit étre adaptée a chaque enfant dans un unique but, celui d’aider ces enfants a

trouver toute leur place d'enfant.
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a. Maison départementale du handicap (MDPH) : comment fonctionne-t-elle
et comment la solliciter ?

Dans chaque département, une Maison départementale du handicap (MDPH) offre un acces
unique aux droits et prestations prévus pour les personnes handicapées qu'elles soient adultes
ou enfants (21). Elles ont été créées en 2005 par la loi pour 1'égalité des droits et des chances,
la participation et la citoyenneté des personnes handicapées (5). La MDPH informe et
accompagne les personnes handicapées et leurs familles dés 1'annonce du handicap et tout au
long de son évolution (21). Dans le cas d’un mineur porteur de handicap, elle intervient
lorsqu’elle a regu une demande du représentant 1égal sous la forme d’un dossier MDPH (22).
Le dossier MDPH permet de faire de nombreuses demandes en lien avec les difficultés de
l'enfant en situation de handicap : reconnaissance du taux d’invalidité, orientations en
¢tablissement, aménagements scolaires spécifiques, compensations financicres pour couvrir les
frais liés au handicap, etc (23).

Le dossier MDPH (a retirer directement sur place ou disponible sur leur site internet et
imprimable) est constitu¢ de documents obligatoires (23) :

— un formulaire de demande Cerfa n°15692*01 (annexe 1) a remplir par le représentant

légal de l'enfant handicapé mineur,

— un certificat médical Cerfa n°15695*01 (annexe 2) a remplir par le médecin choisi par

les parents (tout médecin peut remplir ce certificat) et devant étre daté de moins de 6
mois,

— un justificatif d'identité,

— un justificatif de domicile.

Des documents facultatifs tels que le projet de vie renommé depuis 2019 par « Vie

quotidienne » peuvent y étre inclus (23). Il peut étre établi sur papier libre ou dans la partie
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dédiée du formulaire Cerfan®°15692*01 (annexe 1). Il est « formulé par la personne elle-méme
ou, a défaut, avec ou pour elle par son représentant légal lorsqu'elle ne peut exprimer son avis »
(article L114-1-1 du code de l'action sociale et des familles). Un parent peut donc rédiger le
projet de vie de son enfant avec lui selon son age. Cette rédaction ne doit pas se limiter aux
demandes relatives aux aides et prestations de la MDPH, elle peut englober des souhaits qui
dépassent les attributions de la MDPH. C'est un écrit personnel, évolutif et libre.

Suite au dépdt de la demande, le dossier est transmis a 1’équipe pluridisciplinaire chargée
de I’évaluation. Cette évaluation conduit a des propositions regroupées dans le PPC qui
comprend des propositions de toute nature : prestations, orientation, conseils. Le PPC est
ensuite transmis a la commission des droits et de 1’autonomie des personnes handicapées
(CDAPH) qui est chargée de prendre les décisions relatives aux droits pouvant étre attribués
aux enfants handicapées (24). Les dispositions 1égislatives aujourd'hui posent ainsi le principe
pour l'enfant, du droit a compensation des conséquences de son handicap, quelles que soient

l'origine et la nature de sa déficience, son age ou son mode de vie.

b. Prestations de compensation du handicap de ’enfant

Une part de la compensation du handicap de 1'enfant est assurée par des prestations telles
que [D’allocation pour I’éducation de I’enfant handicap¢ (AEEH) et la prestation de
compensation du handicap (PCH).

L’AEEH est une prestation familiale destinée a compenser les frais d'éducation et de soins
apportés a un enfant en situation de handicap (25). Cette aide est versée a la personne qui en
assume la charge. Il faut que l'enfant ait moins de 20 ans et qu'il réside en France. La CDAPH
détermine le taux d'incapacité de I'enfant (tableau 1). Les conditions d'attribution dépendent

ainsi de ce taux (tableau 2). Sa durée d'attribution dépend du taux d'incapacité de I'enfant et de
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I'évolution de son handicap. Elle est versée par la CAF ou les caisses de la MSA pour les
personnes qui relevent du régime agricole. Le montant de I’AEEH est fixé a 132,61 € par mois
et par enfant (montant en vigueur depuis le ler avril 2020)(25).

Elle peut étre complétée, dans certains cas, d'un complément d'allocation (accordé en fonction
des dépenses liées au handicap et/ou de la réduction ou cessation d'activité professionnelle d'un
ou des parents ou de I'embauche d'un tiers) et une majoration pour parent isolé (si le parent

assume seul la charge de son enfant)(25).

Taux Troubles correspondants
d’incapacité
- Troubles légers dont les retentissements n’entravent pas la
Inférieur a réalisation des actes de la vie quotidienne.
50 % - Ce taux peut permettre une reconnaissance du handicap par la

MPDH, mais il n’ouvre pas droits aux allocations.

- Troubles importants entrainant une géne notable entravant la vie
sociale de I’enfant.

Entre 50 % et | - [’entrave a la vie sociale peut étre préservée mais au prix d’efforts
79 % importants ou de la mobilisation d’une compensation spécifique.
- L’autonomie est conservée pour les actes €lémentaires de la vie
quotidienne.

- Troubles graves entrainant une entrave majeure dans la vie
quotidienne de D’enfant avec une atteinte de son autonomie

. individuelle.
Supérieur ou
égal a 80 % - Déslors qu’il doit étre aidé totalement ou partiellement, ou surveillé

dans I’accomplissement des actes de la vie, ou ne les assure qu’avec
les plus grandes difficultés, le taux de 80 % est atteint.

- C’est également le cas lorsqu’il y a déficience sévere avec abolition
d’une fonction (déficiences sensorielles par exemple).

Tableau 1. Taux d’incapacité déterminé par la CDAPH en fonction des troubles présentés par
[’enfant.

La PCH est une aide financiére permettant la prise en charge des dépenses liées au handicap

de l'enfant (26). Elle comprend 5 formes d'aides (humaine, technique, aménagement du
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logement, transport et animaliere). Son attribution nécessite de percevoir au préalable ' AEEH.
Ainsi les conditions d'attribution sont les mémes a la différence qu'elle tient compte des
ressources non pas dans son attribution mais pour le calcul du montant versé¢ (tableau 2). Elle

est versée par le département a la personne qui assume la charge de I'enfant.

D’autres aides existent : ’affection longue durée (ALD), I’allocation journaliére de
présence parentale (AJPP) et la carte mobilité inclusion (CMI). Les conditions d’attribution
sont résumées dans le tableau 2.

La reconnaissance en ALD (tableau 2) par I’assurance maladie se fait suite a la rédaction
d’un certificat médical par le médecin traitant de I’enfant et permet une prise en charge a 100%
des frais de santé (27,28). Les causes de handicap rentrent soit dans la définition d’une des 30
affections de longue durée, soit dans la définition de la 31°™ maladie (maladie longue et
coliteuse hors liste), soit dans celle de la 32°™ maladie (polypathologies invalidantes). Cette
prise en charge couvre les soins médicamenteux, les séjours hospitaliers, les frais de transport
relatifs aux soins et les aides techniques. La durée de pris en charge varie selon la
reconnaissance en ALD liste 30 ou hors liste mais elle est renouvelable sans limite.

La demande d’AJPP doit comporter un certificat médical rempli par le médecin qui suit
I’enfant (cerfa n°12666*03, annexe 3) accompagné d’une attestation sur I’honneur concernant
I’activité professionnelle remplie par le parent (29). Les conditions d’attribution sont résumées
dans le tableau 2. Elle est a transmettre a la caisse d’assurance maladie a laquelle I’enfant est
affili¢ en qualité d’ayant droit. Le parent a droit a un maximum de 310 jours d’allocations
journalieres (310 jours d’absence a prendre selon les besoins de présence aupres de I’enfant),

le nombre maximum par mois étant de 22 jours ; pour une période de 3 ans avec possibilité de

renouvellement.

La CMI remplace progressivement depuis le 1¢" janvier 2017 la carte d’invalidité, de priorité
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et de stationnement (30). La CMI dans ses mentions invalidité et priorité, permet une priorité

d’acces aux places assises (dans les lieux publics, les transports en commun...) et dans une file

d’attente pour I’enfant et son accompagnant. La CMI dans sa mention stationnement permet a

I’accompagnant de 1’enfant de stationner sur les places réservées aux personnes en situations

de handicap et gratuitement sur les places de parking payantes. Les conditions d'attributions

sont résumées dans le tableau 2.

Prestations

Conditions d'attribution

AEEH

L'enfant :

- Doit résider en France

- Doit avoir < 20 ans

- Ne doit pas étre placé en internat avec prise en charge intégrale des frais de séjour
par l'assurance maladie, 1’Etat ou I'aide sociale.

- Ne doit pas percevoir des revenus professionnels supérieurs a 55% du SMIC
mensuel brut soit 846,68 euros.

- Doit étre reconnu en incapacité permanente supérieure ou égale a 80% OU entre
50 et 79% (tableau 1) s'il fréquente un établissement d'enseignement adapté ou
que son état exige le recours a un dispositif adapté ou d'accompagnement ou que
son état exige le recours a des soins dans le cadre de mesures préconisées par la
CDAPH.

PCH

- Le représentant 1égal de 1'enfant doit bénéficier de /'AEEH (ce qui sous-entend
les mémes conditions d'attribution).

- Le taux de prise en charge dépend des ressources de l'année N-1 :

*S1 <26 926,24€ — prise en charge a taux plein soit 100%

*Si > 26 926,24€ — prise en charge a taux partiel soit 80%

ALD

- L'enfant doit étre atteint d'une maladie nécessitant un suivi et des soins prolongés
(plus de 6 mois) dont le traitement est coiiteux.
- 11 faut étre assuré social ou ayant droit (enfant)

AJPP

- D’enfant handicapé doit étre a charge et doit avoir besoin d ‘une présence soutenue
et de soins contraignants.

CMI

- Mention invalidite : Si I’enfant a un taux d’incapacité permanente SUperieur ou
égal a 80%

- Mention priorité : Si I’enfant a un taux d’incapacité permanente inférieur a 80%
mais que la station debout lui est pénible

- Mention stationnement_: Si le handicap de 1’enfant réduit de maniere durable et
importante sa capacité et son autonomie de déplacement a pied ou impose d’étre
accompagné(e) par une personne lors de ses déplacements

Tableau 2. Conditions d’attribution résumées des différentes aides financieres et sociales

proposées.
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c. Scolarisation de ’enfant en situation de handicap

Le droit a la scolarité s'intégre dans le PPS qui fait partie du PPC. Le PPS s'établit en lien
avec 1'équipe éducative, le médecin scolaire, les parents, un enseignant référent de la MDPH et
les équipes de soins. Les parents sont étroitement associés a I'élaboration de ce projet

personnalisé ainsi qu'a la décision d'orientation, prise en accord avec eux par la CDAPH.

> Orientation en milieu ordinaire

e Intéoration individuelle en classe ordinaire

L'intégration individuelle en classe ordinaire peut se faire avec le soutien d'un AESH qui
remplace progressivement l'appellation AVSco (31). Les AESH ont vocation a favoriser
I’autonomie de I’éléve sans se substituer a lui dans la mesure du possible (32). Ses missions et
son temps d’accompagnement (exprimé en heures par semaine) sont précisées dans le PPS
spécifique a chaque éléve (33). L’AESH peut étre notifi¢ a titre individuel (AESH-1) pour
répondre aux besoins d’un seul éléve qui requiert une attention soutenue et continue ou notifié
a titre mutualisé (AESH-m) accompagnant ainsi plusieurs ¢éleves en situation de handicap qui
ne nécessitent pas une attention soutenue et continue (33). Cela permet a I'enfant en situation
de handicap de trouver sa place dans la classe comme dans la vie de 1'école, mais aussi a
'enseignant et aux camarades de 1’accueillir dans les meilleures conditions, en facilitant les
relations et la communication. En France, ce sont plus de 106 000 AESH qui accompagnent au

quotidien des ¢éleves en situation de handicap (33).
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e C(Classes d’intégration collective

Tous les dispositifs collectifs de scolarisation se nomment ULIS : ULIS-école, ULIS-
college, ULIS-lycée. Ces unités permettent la scolarisation dans le premier et le second degré
ordinaires d'un petit groupe d'éléves présentant des troubles compatibles (34). Un AESH notifié
a titre collectif (AESH-co) est généralement présent et participe sous la responsabilité
pédagogique de I’enseignant coordonnateur de I’ULIS a I’encadrement des éleéves (33). Si

l'enfant vise une qualification professionnelle, au collége, il sera dirigé vers les SEGPA (35).

o Dispositifs d'accompagnement a l'intégration en milieu ordinaire

Plusieurs structures apportent un soutien a l'intégration scolaire des enfants en milieu
ordinaire. Le principe est simple ; les enfants ont besoin d’une prise en charge globale avec un
encadrement médical, psychologique, éducatif que 1’école seule ne peut assurer.
Pluridisciplinaires, elles définissent ainsi et mettent en ceuvre pour chaque enfant un projet
éducatif, pédagogique et thérapeutique en association avec les parents. Certaines de ces
structures nécessitent une orientation par la MDPH (SESSAD...) ; pour d'autres, l'acces peut se
faire directement a la demande de la famille ou des médecins (CAMSP, CMPP...)(tableau 3)
(36,37,38,39,40,41).

Des prises en charge peuvent également étre réalisées en secteur libéral (orthophoniste,
kinésithérapeute, psychologues...) et donc sur prescription médicale pour certaines. Les frais de
rééducation par les psychologues, psychomotriciens et ergothérapeute en libéral (de 40 a 60
euros par consultation environ) (42,43,44) ne sont pas pris en charge par la sécurité sociale et
ne sont compensables que par les prestations versées par la MDPH (AEEH soit 132,61 € par
mois). Ce qui fait réfléchir sur le poids du cofit de cette prise en charge spécifique en libérale

sur la vie familiale. ..
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Dispositifs
d'accompagnement

SESSAD

CAMSP

CMPP

Enfants de 0 a 20 ans ;
spécialisés selon l'dge et le
handicap de l'enfant :

- SAFEP : déficience
auditive et visuelle des
enfants de 0 a 3 ans.

Enfants de 0 a 6 ans ;
polyvalents donc quel
que soit le handicap ou
spécialisés pour une
déficience précise

Enfants de 3 a 20 ans
ayant des troubles
psychoaftectifs,
psychomoteurs, du
comportement ou des

Pour qui ? - SSEFIS : déficience (visuelle, motrice...) troubles des
auditive des enfants de plus apprentissages
de 3 ans.

- SAAAIS ou S3AIS :
déficience visuelle des
enfants de plus de 3 ans.
- SSAD : enfants
polyhandicapés.
Accompagnement
Accompagnement pluridisciplinaire :
pluridisciplinaire : pédiatres, pédiatres, Accompagnement
pédopsychiatres, pédopsychiatres, pluridisciplinaire :
Quoi ? kinésithérapeutes, kinésithérapeutes, pédopsychiatre,
orthophonistes, orthophonistes, orthophoniste,
psychomotriciens, psychomotriciens, psychomotricien
ergothérapeutes, ergothérapeutes,
éducateurs... éducateurs, assistante
sociale...

Pourquoi ?

- Prise en charge précoce

- Accompagnement des
familles

- Aide au développement de
I'enfant

- Aide a l'acquisition de
'autonomie

- Soutien a l'intégration
scolaire

- Dépistage des handicaps
- Prévention des
accidents

- Prise en charge et
rééducation

- Pour une meilleure
inclusion des éléves en
difficulté

Gratuit, financement par

Gratuit, financement par

Gratuit, financement par

Coiit ? 'assurance maladie le conseil départemental l'assurance maladie
et I'assurance maladie
Accord MDPH ? Oui Non Non

Tableau 3. Les différents dispositifs d’accompagnement des enfants en situation de handicap
a leur intégration en milieu ordinaire.
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> Orientation en établissement médicosocial

Mais il existe des limites a I'intégration de 1'enfant en milieu ordinaire. L'enfant ne doit pas
payer son adaptation scolaire a un prix méconnu : efforts incessants, sentiment de ne jamais en
faire assez et de devoir en faire toujours plus. Ce sentiment risque de le conduire a une profonde
dévalorisation voire a une authentique dépression source de phobie scolaire (11). Il faut réussir
a le faire admettre aux parents dans l'intérét de 1'enfant. Dés lors, une orientation en milieu
spécialisé ne doit pas étre ressentie comme un échec mais comme un passage pour atteindre
d'autres objectifs dont la finalité est toujours la méme : donner l'autonomie et 1'intégration
sociale les meilleures possibles (11).

Diftérentes structures proposent une prise en charge au long cours de la totalité ou d'une
partie des besoins de l'enfant handicapé tant au niveau éducatif que rééducatif et
psychologique : IME, IMPRO, IR, IEM...(tableau 4) (45,46,47,48,49). L'acces se fait toujours

par l'intermédiaire de la CDAPH.
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Structures Pour qui ? Quoi ? Pourquoi ? Coiit ?
Enfants de 3 a 20 ans
avec déficience Equipe
intellectuelle ou pluridisciplinaire : Roéle éducatif, Prise en charge
IME déficience motrice ou médicale, thérapeutique et intégrale par
déficience auditive paramédicale, rééducatif l'assurance maladie
grave ou déficience enseignante et
visuelle grave ou psychologique.
polyhandicapés
Formation Prise en charge
IMPRO Enfants de /4 a 20 ans Educateurs professionnelle intégrale par
techniques adaptée a leur 'assurance maladie
handicap
Enfants avec Equipe
difficultés scolaires | pluridisciplinaire : Roéle éducatif, Prise en charge
ITEP séveres en lien avec médicale, pédagogique et intégrale par
des troubles du paramédicale, thérapeutique l'assurance maladie
comportement enseignante et
psychologique.
Equipe
Enfants avec pluridisciplinaire - Roéle éducatif, Prise en charge
IEM déficience motrice médicale, thérapeutique et intégrale par
severe paramédicale, rééducatif l'assurance maladie
enseignante et
psychologique.

Tableau 4. Etablissements médico-sociaux spécialisés.

> Statistiques sur les établissements et services sanitaires et médico sociaux

On peut estimer a un peu plus de 2 000 le nombre d’établissements médico-sociaux en

France en 2018, pouvant ainsi accueillir un peu plus de 100 000 enfants et jeunes en situation

de handicap ; et a un peu plus de 1 700 SESSAD qui accompagnent un peu plus de 50 000

enfants (50)(51).

La moyenne nationale en établissements tout confondus (médico-social spécialisé et

SESSAD) est de 9,6 places pour 1 000 jeunes de 0 a 19 ans. Ce taux variant du simple au double
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selon les régions, ce qui sous entent un acces plus ou moins difficile selon les territoires (52)

(Figure 1).

Enfants : Taux d'équipement fin 2015

Nombre de places pour
1000 enfants (0-19ans)

[ [563;800][
[ [8,00:9.50[

[ [9,50;10,50
[ [10,50;11,61]

Sources :
Equipement : Finess au 14/10/2015
Popualtion : pop des moins de 20 ans au 01/01/2016, INSEE, OMPHALE 2010 scénario central

Figure 1. Carte représentant le taux d’équipement en établissements médico-
sociaux destinés aux enfants de 0 a 19 ans en France en 2015.
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Il. Les aidants familiaux

1) Qui sont-ils ?

En France, le statut d’ « aidant familial » ou « proche aidant » concerne environ 11 millions
de personnes soit 1 frangais sur 5 (toutes situations confondues : le handicap, la maladie, la
perte d’autonomie d’un proche agé...)(53,54).

Sur le plan législatif, quelques textes commencent a définir ce role. Selon le code de
I’action sociale et des familles, est considéré comme un aidant familial d’un enfant en situation
de handicap : « I’ascendant [...] ou le collatéral jusqu’au 4° degré de la personne handicapée »
mais aussi « le conjoint, le concubin ou la personne avec laquelle un parent de l'enfant
handicapé a conclu un pacte civil de solidarité ainsi que toute personne qui réside avec la
personne handicapée et qui entretient des liens étroits et stables avec elle » (55). Les parents,
les grands parents, le beau-pére, la belle-mére, les fréres et sceurs.... d’un enfant en situation de
handicap sont ainsi considérés comme des aidants familiaux ou proches aidants.

L'Union nationale des associations familiales (Unaf), association francaise représentant les
intéréts des familles francaises dans le cadre de I'¢laboration de la politique familiale, propose
¢galement une définition de 1’aidant familial (56) : « /...] est la personne qui vient en aide a
titre non professionnel, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage,
pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliere peut étre prodiguée de fagcon
permanente ou non. Cette aide peut prendre plusieurs formes : nursing, soins, accompagnement
a l’éducation et a la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance/veille,
soutien psychologique, communication, activités domestiques... ».

La notion d’aidant familial est de plus en plus connue et intégrée par les Frangais. En 2019,

41 % des Frangais ont entendu parler du sujet (contre 28 % en 2015) (53,54). Par ailleurs, 46 %
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des aidants se consideérent désormais comme tels, alors qu’ils n’étaient que 26% en 2015
(53,54). Le nouveau formulaire de dépot de dossier a la MDPH (Annexe 1) comporte désormais
un feuillet pour ’aidant familial (pages 87 et 88) ; il lui est possible d’y décrire sa situation
(notamment professionnelle), ses besoins et ses attentes. Ce feuillet peut étre dupliqué pour que

chaque aidant puisse le remplir individuellement et le joindre au dossier de 1’enfant.

2) Données connues sur la qualité de vie des principaux aidants familiaux

des enfants mineurs en situation de handicap : les parents

Lancé en 2015, le Barométre des aidants permet, année aprés année, de mieux cerner qui
sont les aidants et leurs proches aidés (tous domaines confondus : vieillesse, maladie, handicap),
afin d’essayer d’appréhender leurs attentes et leurs besoins, en matiére de soutien, de santé,
d’accompagnement ou méme de législation. Dans la derniére édition de 2019 (53,54), les
aidants se révelent plutdt Etre une population féminine active et agée de 50 a 64 ans. Le manque
de temps et la complexité des démarches administratives sont soulignés par les aidants, comme
par les non-aidants. Ces derniers citent également le manque de soutien moral et de ressources
financieres (53,54). Une autre étude sur la situation des aidants en 2020 (tous domaines
confondus également), I’enquéte nationale Ipsos-Macif réalisée aupres de 2306 aidants en
France, fait le constat d’une difficile conciliation entre vie personnelle et vie d’aidant (59).

Pour ce qui est du domaine spécifique du handicap de 1’enfant, nous savons qu’il a des
conséquences sur la vie de ses parents, ses principaux aidants (57). Une importante étude
quantitative commandée par ’ARS et étudiant les besoins en accompagnement des parents
d’enfants porteurs de handicap en Limousin (57), met en évidence des répercussions négatives
importantes : sur la vie de la fratrie, sur la vie de couple, sur I’activité professionnelle des

parents, notamment des meres puisque deux tiers de celles-ci ont di cesser, réduire ou aménager
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leur temps de travail ainsi que sur leur relations sociales et sur leur santé psychique et physique.
Des impacts d’autant plus souvent relevés que le handicap de 1’enfant est « lourd ». Ces mémes
impacts sont soulignés par cette theése récente sur le vécu des parents d’enfants atteints de

troubles neuro-développementaux (58).

3) Aide aux aidants : le droit au répit

Les aidants doivent ainsi pouvoir souffler. Concrétement, pour les parents d’enfants en
situation de handicap, qu’existe-t-il ?

Les services de répit n’ont pas de statut médico-social global au sens propre. Ils désignent
une multitude de dispositifs avec des modalités d’accés et des statuts divers. L’accueil
temporaire permet, par exemple, d’organiser des périodes de répit pour le ou les parents en
accueillant I’enfant dans un établissement médico-social pour une durée limitée, a temps
complet ou partiel, avec ou sans hébergement, y compris en accueil de jour (60). Une demande
préalable aupres de la MDPH est nécessaire.

Le GRATH a mis en place un systeme d’information appelé SARAH qui permet de
rechercher des places d’accueil temporaire en ligne sur une période et une région donnée
(60,61), pour les week-ends ou bien les vacances ou pendant une période donnée dans I’attente
d’une place en établissement par exemple.

Les accueils collectifs de mineurs en situation de handicap comme les centres de loisirs
existent également. Il est aussi possible d’embaucher une personne pour garder I’enfant a son
domicile. Il ne faut pas hésiter a se rapprocher des associations qui peuvent donner des conseils

et/ou adresses (60).
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1.  Quelle est la place du médecin_généraliste dans cette prise en
charge spécifique ?

Nous savons que le médecin généraliste occupe une place centrale dans notre systéme de
santé. Mais que peut-il faire pour les enfants en situation de handicap et leur(s) aidant(s) ? Il
peut intervenir a différents moments de la vie de I’enfant en situation de handicap et de ses
parents ; dans le dépistage du handicap, dans le suivi, pour adresser a des spécialistes, donner
des adresses et/ou numéros utiles, en tant que coordonnateur des différents intervenants, pour
rédiger des certificats médicaux (MDPH, ALD), étre une oreille attentive... Pour les aidants en
général (toutes aides confondues : vieillesse, maladie, handicap), le médecin généraliste reste
I’acteur qui les aide le plus dans leur role (39% des aidants interrogés) (53,54).

Mais quelle est concrétement sa place pour les aidants familiaux dans le domaine spécifique
du handicap de I’enfant ? Le médecin généraliste est percu comme n’étant pas suffisamment
formé ou compétent dans le domaine du handicap de I’enfant (62). Il est donc peu sollicité par
les aidants au profit des spécialistes. Ils ressentent un manque de transmission d’informations
dans le milieu médical entrainant une exclusion du médecin généraliste (62). Paradoxalement,
ce dernier est pergu comme un « bon médecin de famille » avec des qualités humaines et

d’empathie (62).
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IV. 2020 : une nouvelle stratégie gouvernementale de soutien
destinée aux aidants familiaux

La mise en place d’une stratégie de mobilisation et de soutien des aidants est donc plus que
nécessaire afin d’améliorer leur qualité de vie. Le gouvernement frangais prévoit la mise en
place de mesures répondants a 6 priorités a partir de 2020 (63) pour : rompre ’isolement des
aidants et les soutenir au quotidien, leur ouvrir de nouveaux droits sociaux et faciliter leurs
démarches administratives, leur permettre de mieux concilier vie personnelle et professionnelle,
accroitre et diversifier les solutions de répit et agir pour leur propre santé et épauler les jeunes

aidants.

V. Etude de la qualité de vie des parents d’enfant(s) mineur(s)
en_situation de handicap et place du médecin _généraliste
dans la prise en charge : objectifs de I’étude

Nous savons que I’annonce du handicap de I’enfant est vécue comme un séisme qui ébranle
le quotidien de ses parents et leur projection de vie. Ils doivent lutter pour obtenir les aides
paramédicales, éducatives et sociales recommandées et critiquent un manque d’écoute de leurs
inquiétudes et une lenteur épuisante du processus diagnostique (58). Mais surtout, le handicap
d’un enfant a un impact sur la vie toute entiére de ses parents (64). Il a une incidence sur leur
quotidien, leur vie sentimentale, sociale, leur activité¢ professionnelle ainsi que sur leur santé

physique et psychique (64). Les besoins des parents sont davantage des besoins immatériels
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(information, aide dans les démarches administratives, formation, lieux d’écoute...) que des
besoins d’assistance concréte (mode de garde, transports, matériel...) (57).

En cette année 2020, durant laquelle le gouvernement francais initie une nouvelle stratégie
de soutien des aidants, il est important de refaire un point sur les difficultés médico-sociales
rencontrées spécifiquement par les aidants familiaux d’enfant(s) en situation de handicap. Ce
travail a pour but d’évaluer le quotidien de ces familles et de réfléchir a des solutions pour offrir
a I’enfant en situation de handicap le meilleur environnement possible pour son développement.

C’est I’objectif principal de notre travail, étudier la qualité de vie des parents d’enfant(s)
mineur(s) en situation de handicap dans plusieurs dimensions de leur vie quotidienne :
I’organisation de leur temps de vie autour de cette prise en charge spécifique, I’impact du
handicap sur leurs relations intrafamiliales (vie de couple, fratrie, famille proche) et
extrafamiliales (amis, activités de loisirs), sur leur santé physique et psychique, sur leur
situation professionnelle ; mais aussi la qualité de leur accés a I’information médico-sociale, le
poids économique de cette prise en charge sur la vie familiale ainsi que leur sentiment quant
aux professionnels de santé qui suivent leur(s) enfant(s).

L’objectif secondaire est d’analyser la place que les parent(s) d’enfant(s) mineurs en
situation de handicap accordent a leur médecin généraliste dans cette prise en charge spécifique,
particuliecrement son role de coordonnateur c’est-a-dire dans le relais des informations
médicales et paramédicales, mais aussi dans ses qualités de conseil et d’écoute ainsi que leur(s)

avis quant a son information et sa formation quant au handicap de leur(s) enfant(s).
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B. MATERIEL ET METHODE

I1 s’agit d’une étude épidémiologique observationnelle descriptive transversale réalisée sur

une durée de 5 mois dans toute la France.

l. Population étudiée

Les aidants familiaux d’enfant(s) mineur(s) en situation de handicap sont I’unique groupe

de population étudié. La population inclue posséde ainsi tous les critéres d’inclusion et ne doit

avoir aucun critére d’exclusion.

Les critéres d’inclusion sont :

v Aidants familiaux (tels que définis dans I’introduction).

v Enfants mineurs (0 & 17 ans inclus).

v’ Enfants en situation de handicap (quel que soit le handicap).

Les critéres d’exclusion :

*

¢ Enfants majeurs (18 ans et plus).

*

% Aidants non familiaux (par exemple AESH)
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1. Conception du questionnaire

Un questionnaire de qualité de vie identique pour tous est créé pour un recueil standardisé.
Initialement, le questionnaire devait étre fait sous format papier et déposé dans les salles
d’attente des services de consultation de génétique de Normandie (Caen, Rouen et Le Havre).
Mais en raison de la pandémie de covid-19 qui touche la France a cette période, les consultations
en présentiel se font beaucoup moins nombreuses voire inexistantes au profit de
téléconsultations et ce pendant plusieurs semaines. Ainsi pour diffuser le questionnaire au plus
grand nombre tout en respectant au mieux les consignes sanitaires en €vitant de multiples
manipulations interindividuelles de celui-ci, il est transformé en questionnaire accessible en
ligne. L’outil Limesurvey est utilisé pour sa conception. Aucun questionnaire déja existant n’a

servi de modéle.

I11. Diffusion du questionnaire

La diffusion du questionnaire est permise par la transmission d’un lien internet via les
réseaux sociaux (Facebook est principalement utilis€) et I’envoi de mails (MDPH du Calvados,
professionnels de santé, travailleurs sociaux et aidants familiaux dont des parents d’enfants en
situation de handicap que j’ai pu rencontrer au cours de mon activit¢ de médecin généraliste

libéral remplacant).
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IV. Recueil des données

Le recueil des données est réalisé du 5 juin 2020 au 5 novembre 2020. L’outil limesurvey

rend possible I’acces restreint aux réponses du questionnaire par la création d’un compte

personnel ainsi que 1’anonymat de celles-ci, ce qui garantit la sécurisation des données

recueillies.

Le questionnaire comporte au total 73 questions et est nommé Andy MeSoc, « Andy » pour

handicap et « MeSoc » pour médicosocial (annexe 4). Toutes les réponses sont enregistrées

méme si les répondeurs ne terminent pas le questionnaire, excepté si ceux-ci quittent le

questionnaire en cliquant sur « effacer les réponses ».

Les données recueillies sont :

R/
o

X/

*

e

7/

Les données sociodémographiques des aidants : sexe, age, degré de parenté avec
I’enfant en situation de handicap, statut marital, numéro du département de résidence,
profession, nombre d’enfants a charge du foyer au total et nombre d’enfants en situation

de handicap a charge du foyer au total.

Les données sociodémographiques des enfants en situation de handicap : age, type de
handicap, diagnostic du trouble, reconnaissance du handicap par la MDPH et taux

d’incapacité, type de scolarisation, présence ou non d’un AESH.

Le moyen de déplacement des aidants et leur temps passé en heures par semaine pour
accompagner leur(s) enfant(s) en situation de handicap a ses/leur(s) rendez-vous

médicaux et paramédicaux.

Les temps de prise en charge en heures par jour pour les activités quotidiennes des

enfants en situation de handicap versus enfant(s) non porteur(s) de handicap.

Les temps de prise en charge en heures par semaine consacrés aux rendez-vous
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X/
°e

X/

*

7/

médicaux et paramédicaux des enfants en situation de handicap versus enfant(s) non

porteur(s) de handicap.

Le mode de garde des enfant(s) en situation de handicap.

Le recours a leurs proches pour s’occuper de leur(s) enfant(s) en situation de handicap.

Leur sentiment quant a la facilité ou non de s’organiser autour de cette prise en charge

spécifique.

Les conséquences de la situation de handicap de leur(s) enfant(s) sur leur vie
relationnelle intrafamiliale (couple, fratrie, famille proche) et extrafamiliale (amis,

activités de loisir), sur leur vie professionnelle et celle de leur conjoint(e).

Le sentiment des aidants quant aux professionnels de santé en général (travail d’équipe,
qualité des informations données sur la santé de leur enfant, qualité des conseils donnés

sur la fagon d’accompagner leur enfant au quotidien).

Le ressenti des aidants quant a leur accompagnement par leur médecin traitant (role de
coordonnateur, qualités de conseiller et d’écoute, information et formation quant au

handicap de leur enfant).

L’existence ou non du sentiment d’avoir eux-mémes un role de coordonnateur.

Le ressenti des aidants sur la difficulté ou non des démarches administratives, leurs

recours a une assistante sociale, a une aide par internet.

L’existence ou non d’un sentiment d’isolement et les causes de ce sentiment.

L’existence ou non d’un sentiment d’épuisement physique et moral et ses conséquences

sur la qualité et la durée dans le temps de 1’aide qu’ils apportent a leur(s) enfant(s).

La situation économique des aidants (revenus, présence d’aides financieres ou
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allocations, dépenses liées a la prise en charge spécifique de 1’enfant).

% Pour finir une question ouverte sur ce qu’ils ont le plus besoin en tant qu’aidant.

V. Cadre légal

Lorsque les aidants familiaux recoivent le questionnaire a remplir, un message d’accueil
leur explique le projet, les caractéristiques de la population invitée a y répondre ainsi que le
caractere anonyme des réponses (annexe 4). Ils sont totalement libres d’accepter ou de refuser
de participer a 1’étude sans aucune justification. Au vu du cadre 1égal de I’étude, de recherche
non interventionnelle, il n’a pas été nécessaire de recueillir des consentements écrits.

Cette étude a bénéficié d’un avis favorable du CLERS (Comité Local d’Ethique de la

Recherche en Santé du CHU de Caen).

VI. Analyse statistique

Les variables sont présentées a I’aide des parameétres classiques que sont la moyenne et

le pourcentage.

L’ensemble des résultats est donné dans le texte. Des diagrammes en secteurs ou des

histogrammes permettent de synthétiser certains résultats.
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La recherche d’un lien entre deux variables qualitatives a fait appel au test du khi-deux ou
de Fisher suivant le respect ou non des conditions de validit¢. Un tableau est
systématiquement associ¢ aux résultats lorsqu’un test a été réalisé. Les analyses sont

réalisées en bilatéral avec un risque alpha égal a 5%.

Les données, apres avoir été saisies sur le tableau Excel, ont ét¢ transférées sur le logiciel
d’analyse IBM Corp. Released 2015. IBM SPSS Statistics for Windows, Version 23.0.

Armonk, NY: IBM Corp.
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C. RESULTATS

l. Descriptif de la population

L’étude a suscité les réponses de 145 aidants. On observe une diminution du nombre de
répondants au fur et 2 mesure de 1’avancée dans le questionnaire : ils ont été 92 a soumettre le
questionnaire une fois arrivés a la 73°™ et derniére question.

Parmi eux, 11 ont été exclus de I’étude car ils ne répondaient pas aux critéres d’inclusion :
pour 7 d’entre eux, les enfants en situations de handicap n’étaient pas mineurs ; pour 4 d’entre

eux, il s’agissait de professionnels (AESH, AMP).

C’est essentiellement grace a internet et aux réseaux sociaux que les aidants ont été
informés de cette ¢tude (Facebook, newsletter sur le site internet du CRA...) (figure 2).
Certains en ont eu connaissance via des associations telles qu” ABN et Handy rare et poly
(figure 2). Seulement quelques-uns en ont été informés par le biais de consultations médicales
(figure 2). Ils représentent une faible proportion trés certainement en lien avec le contexte de
pandémie li¢ a la covid-19 moins propice a la diffusion de I’étude (consultations annulées,

moins nombreuses au prix de téléconsultations par exemple).
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H Internet et réseaux
sociaux

H Bouche-a-oreille

H Associations

u Consultations
médicales

Figure 2. Les différents moyens de diffusion de [ ’étude
Andy MeSoc représentés par un diagramme circulaire.

1) Données sociodémographiques des aidants

La majorité des aidants ayant répondu a ce questionnaire sont des femmes (94%) et
exclusivement des méres d’enfant(s) en situation de handicap. Il est a noter qu’une sceur et une
tante ont répondu mais les enfants dont elles parlaient n’étaient pas mineurs, leurs réponses ont
donc été exclues. Huit hommes ont ainsi rempli ce questionnaire (6%), tous des peres
¢galement.

L’age moyen des parents est d’environ 39 ans (39,15 ans). La plupart est mariée (51,1%)
ou en couple : pacsée (17,3%) ou en concubinage (19,5%). Une minorité est divorcée (5,3%)
ou célibataire (6,8%).

Le Calvados (14) est le département comptant le plus de répondants (24%) (figure 3) ; pour
rappel, il est le département d’ou I’enquéte a été émise. L’¢tude a bien été diffusée puisque 1’on
retrouve des répondants dans chaque région de France et ce jusqu’en Corse (figure 3).

Cependant celle-ci n’est pas allée jusqu’aux DROM (figure 3).
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°
\ / =133 ré pon dants www.regions-departements-france.fr

N—
- Normandie - Auvergne-Rhone-Alpes
- Hauts-de-France - Occitanie
- Ile-de-France |:| Provence-Alpes Cote d’Azur
- Grand Est - Corse
- Bretagne
- Pays de la Loire
- Centre-Val de Loire DROM : Départements-régions d’outre-mer

- Bourgogne-Franche-Comté
- Nouvelle-Aquitaine

Figure 3. Carte de France représentant le nombre de répondants par département
et par région.
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Sur le plan professionnel et selon la nomenclature créée en 1982 par I’Insee, 29,2% des
personnes interrogées sont sans emploi, mentionnant les termes : « au foyer », « sans emploi »,
« en reconversion », ou se qualifiant eux-mémes spontanément d’ « aidant familial » [hors
retraité(s) et étudiant(s) (un seul dans I’étude)] ; soit 29,5% des femmes et 25% des hommes de
notre étude (figure 4). Ils ont tous moins de 60 ans. Les professions intermédiaires (34,6%) et
les employés (23,8%) sont les deux catégories socio-professionnelles les plus représentées

(figure 4).

B Catégorie 1 (Agriculteurs)

m Catégorie 2 (Artisans, commergants
et chefs d'entreprise)

M Catégorie 3 (Cadres et professions
intellectuelles supérieures)

Catégorie 4 (Professions
intermédiaires)
M Catégorie 5 (Employés)
M Catégorie 6 (Ouvriers)

B Catégorie 7 (retraités)

B Catégorie 8 (Absence d'activité
professionnelle)

Figure 4. Les différentes catégories socio-professionnelles des aidants représentées par un
graphique en anneau.

La grande majorité des aidants (92,5%) ont entre un et trois enfants a charge au total avec

essentiellement un seul enfant a charge en situation de handicap (90,2%), parfois deux (8,3%)
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plus rarement trois (1,5%).

2) Données sociodémographiques des enfants

L’age moyen des enfants en situation de handicap et mineurs de I’étude est de 7 ans

(7,3 ans).

24,30%
10,40% 11,30%
TND/Autisme  Déficience Troubles Troubles Troubles du  Troubles de la Atteinte
intellectuelle sensoriels moteurs comportement  parole/du organique

langage

Figure 5. Histogramme représentant la proportion des différents types de handicap des
enfants.

Les troubles du neurodéveloppement et I’autisme apparaissent au premier plan (52,2%)
(figure 5). Les troubles moteurs, de la parole et du langage ainsi que la déficience intellectuelle
sont également trés présents (figure 5). Les troubles du comportement, les atteintes organiques
(cardiopathie, atteinte rénale, atteinte hépatique) et les troubles sensoriels (déficience auditive
ou surdité ; déficience visuelle ou cécité) sont également observés mais en moins grande
proportion (figure 5). Il est a noter que ces différents handicaps peuvent étre associés les uns
aux autres.

Les principaux diagnostics établis sont des maladies génétiques (pour environ 35%
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d’entre eux) tels que les syndromes de Williams Beuren, de Prader Willi, de Dravet, de Rett, de
I’X fragile, de Koolen de Vries, la trisomie 9 en mosaique, la mucoviscidose...ainsi que des
troubles du spectre autistique (environ 30% d’entre eux). En moins grande proportion, on
observe des enfants avec des troubles neurologiques causés par une anoxie cérébrale a la
naissance, des enfants avec des troubles « dys » ainsi que des enfants présentant un TDAH.

Pour 16,5% des parents, 1’étiologie du trouble de leur enfant reste inconnue pour le moment.

La majorité des enfants (91,2%) bénéficie d’une reconnaissance de son handicap par la
MDPH : 48,1% avec un taux d’incapacité supérieur ou égal a 80%, 42,3% entre 50 et 79% et
2,9% a moins de 50%. Certains parents (6,7%) ne connaissent pas le taux d’incapacité de leur(s)
enfant(s). Sur la totalité des enfants de notre étude, pour 7% d’entre eux, le dossier est en cours

d’étude et 1,8% ne bénéficie d’aucune reconnaissance de leur handicap par la MDPH.

Sur le plan de la scolarité des enfants de notre étude, environ six enfants sur dix sont
scolarisés. Parmi eux, 59,7% sont en classe ordinaire, 22,2% sont en ULIS, 12,5% sont en IME,
4,2% en SEGPA, et 1,4% en IMPRO. Un AESH intervient, de maniére quasi équivalente en
classe ordinaire et en ULIS (pour environ 80% d’entre eux dans chacune de ces deux structures).
Les enfants passeraient en moyenne 20 h par semaine (19,91 heures) dans leur structure
scolaire. Parmi les enfants scolarisés, environ 20% seraient pris en charge en parallele dans un
SESSAD ou un CAMPS. Concernant les enfants non scolarisés, il est a noter qu’environ un sur
deux serait en age de 1’étre (age supérieur ou égal a 4 ans), mais le recueil des données de
maniere quantitative rend difficile la mise en évidence des raisons pour lesquelles ils ne le sont

pas.
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Il. Quelle qualité de vie pour ces aidants ?

1) Organisation du temps de vie des parents autour de la prise en charge
spécifique de leur(s) enfant(s) en situation de handicap

L’accompagnant principal de I’enfant dans le cadre de sa prise en charge hebdomadaire
spécifique (rendez-vous avec les professionnels de santé par exemple) est le plus souvent la
mere (dans 89,6% des cas). Dans une moins grande proportion, ce peut étre le pere (7%), les
grands-parents (0,9%) ou bien des intervenants extrafamiliaux comme 1’assistante maternelle,
ou I’éducateur (2,6%).

Les parents passeraient en moyenne 4h et S0min par semaine (4,86h par semaine) dans
leurs déplacements dans le cadre de la prise en charge spécifique de leur(s) enfant(s) en situation
de handicap et utiliseraient pour la plupart leur véhicule personnel (72,3%). Ils consacreraient
plus de leur temps aux rendez-vous avec les professionnels de santé pour leur(s) enfant(s) en
situation de handicap (en moyenne 4,36h par semaine), soit environ 4h et 20 min, que pour
leur(s) enfant(s) non concernés par cette situation de handicap (en moyenne 0,57h par semaine),
soit environ 35min.

Pour ce qui est du temps journalier passé par les parents aux activités de la vie quotidienne
de leur(s) enfant(s) (toilette, habillage, repas, devoirs...) en situation de handicap versus sans
handicap, I’interprétation des résultats ne peut se faire au vu des réponses données. En effet,
certains parents ont dii additionner les temps quotidiens sur la semaine donnant un ensemble de

valeurs non cohérentes que 1’on ne peut interpréter (moyenne de 34,7 h par jour).

Concernant le mode de garde de I’enfant en situation de handicap, environ un parent sur

40



trois le fait garder (35,6%). Le mode de garde principal s’effectue par des membres de la famille
notamment par les grands-parents (41,5%) ; 34,1% des parents ont recours a une assistante
maternelle ; 9,8% a la créche ; 7,3% ont des aides a domicile ; 4,9% font appel a une plateforme
de répit et 2,4% ont recours au centre de loisirs ou a des amis.

Parmi les parents qui ne font pas garder leur enfant (64,4%), 34,8% ne le souhaitent pas, 26%
n’auraient pas les moyens de le faire, 21,7% ne parviendraient pas a trouver un mode de garde
en raison du handicap de leur enfant, 6,5% n’en ressentiraient pas le besoin, pour 3,3% un mode
de garde différent exacerberait les troubles de I’enfant et pour 2,2% les soins devant étre
prodigués a I’enfant seraient trop importants pour le faire garder.

Si ’on s’intéresse au recours de tous les aidants de 1’étude spécifiquement a leur famille

et/ou a leur(s) proches pour s’occuper de leur enfant en situation de handicap, deux tiers (66,1%)
seraient amenés a les solliciter : la plupart quelquefois (82,9%) ; certains régulicrement
(13,2%), une minorité toujours (3,9%).
Parmi ceux qui ne les sollicitent jamais (33,9%), les raisons seraient diverses et variées : leur
famille et/ou leur(s) proche(s) seraient trop €éloigné(e)(s) géographiquement pour pouvoir leur
demander de I’aide (41%) ; ils ne proposeraient pas de garder leur(s) enfant(s) car ils auraient
peur des soins et/ou du handicap et/ou seraient compleétement désintéressés (33,3%) ; ils
seraient dans 1’incapacité de s’occuper correctement de leur(s) enfant(s) au vu des soins et/ou
des traitements importants (28,2%), ou seraient trop agés (12,8%) ; leur(s) enfant(s)
refuserai(en)t avec des troubles du comportement qui seraient générés par le changement
d’aidant (5,1%) ; enfin, les parents n’éprouveraient pas le besoin de demander de 1’aide, étant
suffisamment disponibles eux-mémes (5,1%).

11 apparait clairement que parmi les parents qui font garder leur(s) enfant(s) en situation de
handicap trés fréquemment, quand ils le font, c’est essentiellement a leur famille et/ou leur(s)

proches qu’ils demandent de le faire (tableau 5) ; cependant, il n’en demeure pas moins que
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majoritairement, ils ne le font pas (p = 0,012, test exact de Fisher, tableau 6).

(0]
Non Oui Total
(1) Jamais Effectif 30 9 39
% dans Demandez-vous de l'aide a votre famille
ou a vos proches pour s'occuper de votre enfant 76,9% 23,1% 100,0%
en situation de handicap ?
% dans Faites-vous garder votre enfant ? 40.5% 22.0% 33.9%
% du total 26,1% 7,8% 33,9%
Oui parfois Effectif 40 23 63
% dans Demandez-vous de l'aide a votre famille
ou a vos proches pour s'occuper de votre enfant 63,5% 36,5% 100,0%
en situation de handicap ?
% dans Faites-vous garder votre enfant ? 54,1% 56,1% 54,8%
% du total 34,8% 20,0% 54,8%
Oui Effectif 4 6 10
régulierement o4 dans Demandez-vous de I'aide & votre famille
ou a vos proches pour s'occuper de votre enfant 40,0% 60,0% 100,0%
en situation de handicap ?
% dans Faites-vous garder votre enfant ? 5,4% 14,6% 8,7%
% du total 3,5% 5,2% 8,7%
Oui toujours Effectif 0 3 3
% dans Demandez-vous de l'aide & votre famille
ou a vos proches pour s'occuper de votre enfant 0,0% 100,0% 100,0%
en situation de handicap ?
% dans Faites-vous garder votre enfant ? 0,0% 7.3% 2.6%
% du total 0,0% 2,6% 2,6%
Total Effectif 74 41 115
% dans Demandez-vous de l'aide a votre famille
ou a vos proches pour s'occuper de votre enfant 64,3% 35,7% 100,0%
en situation de handicap ?
% dans Faites-vous garder votre enfant ? 100,0% 100,0% 100,0%
% du total 64,3% 35,7% 100,0%

Tableau 5. Tableau croisé (1) Demandez-vous de ’aide a votre famille ou a vos proches pour
s occuper de votre enfant en situation de handicap ? * (2) Faites-vous garder votre enfant ?
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Significati Sig. Monte Carlo (bilatérale) Sig. Monte Carlo (unilatérale)
on Intervalle de Intervalle de confiance a
asymptoti confiance a 99 % 99 %
que Borne
Valeu (bilatéral | Significa| Borne supérieur | Significa| Borne Borne
r Ddl e) tion inférieure e tion inférieure | supérieure
khi-deux de Pearson 10,70
3 ,013 ,011° ,008 ,013
7a
Rapport de 11,53
3 ,009 ,012° ,009 ,015
vraisemblance 2
Test exact de Fisher 9,943 ,012° ,009 ,014
Association linéaire par | 9,610
1 ,002 ,002° ,001 ,003 ,001° ,000 ,002
linéaire ¢
N d'observations
115
valides

a. 3 cellules (37,5%) ont un effectif théorique inférieur a 5. L'effectif théorique minimum est de 1,07.
b. Basé sur 10000 tables échantillonnées avec valeur de départ 92208573.

c. La statistique standardisée est 3,100.

Tableau 6. Tests du khi-deux a associer au tableau 5.

Sur le plan de la gestion du quotidien avec un enfant en situation de handicap, quatre aidants
sur cinq (80%) pensent qu’il est difficile de s’organiser. Beaucoup d’entre eux (37,7%)
éprouvent des difficultés a concilier cette prise en charge spécifique avec leur vie
professionnelle : ils ont di adapter leurs horaires de travail ou ont dii arréter de travailler.
Certains trouvent qu’il y a beaucoup trop de rendez-vous, que c’est fatiguant pour 1’enfant et
que c’est chronophage (14,9%). Pour 2,6%, la gestion du temps est difficile ; tandis que pour
12,3% des répondants, c’est la gestion de la fratrie qui I’est. Quelques-uns se plaignent de
I’¢loignement géographique de certains professionnels de santé et/ou des structures scolaires
d’accueil (11,4%) ainsi que du manque de disponibilité des professionnels de santé aux mémes
moments qu’eux (5,3%). Enfin, plusieurs aidants expriment leurs difficultés a devoir tout

concilier, et se plaignent de leur emploi du temps chargé qui demande une grande organisation
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avec le sentiment de devoir étre sur tous les fronts (11,4%). Cependant la disponibilité permise
par I’absence d’activité professionnelle, les prises en charge a domicile, le recours a des VSL
pour les rendez-vous sont des arguments rapportés par un aidant sur cinq (20%) pouvant

expliquer leur plus grande facilité a s’organiser.

2) Impact du handicap sur leurs relations intrafamiliales (vie de couple,
fratrie, famille proche) et sur leurs relations extrafamiliales (amis,
activités de loisirs)

Pour une grande majorité des répondants (71,4%), le handicap de leur enfant a eu un
impact sur leur vie de couple. Un impact pour la plupart négatif (90%) avec un manque voire
une absence de moments partagés a deux (voyages, activités, loisirs...) et une moins grande
disponibilité I’un pour ’autre (38,6%) ; des tensions, des conflits au sein du couple avec des
désaccords sur la prise en charge éducative (25,7%) ; un sentiment d’incompréhension et
d’¢loignement (17,1 %) ; un manque d’intimité avec 1’absence de relations sexuelles (5,7%) ;
un déni du pére avec une non acceptation du handicap de leur enfant (5,7%) voire une
dépression de celui-ci (1,4%). Pour 12,9% d’entre eux, cela se termine par une séparation et/ou
un divorce. Néanmoins, pour un répondant sur dix (10%), le handicap de leur enfant aurait eu
un impact positif (pas toujours initialement cependant) avec un sentiment de couple plus soudé
et plus fort.

Pour ce qui est du cadre familial, prés de 10% des parents (9,2%) pense que celui-ci se
retrouve désormais perturbé, avec une moins grande disponibilité pour la fratrie.

Beaucoup de parents (86%) admettent ainsi que le fait d’avoir un enfant en situation de
handicap a changé leur vie sur le plan relationnel et familial mais aussi sur le plan amical et sur

les activités de loisirs. Sur le plan des activités sociales et de loisir, 25,5% des répondants
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expriment un sentiment de diminution en fréquence de ces activités avec moins de vie sociale,
maintenue au prix d’efforts continus d’adaptation (14,3%) ou totalement absente (15,3%). Le
sentiment d’¢loignement familial et/ou amical est d’ailleurs ressenti par prés d’un parent sur
quatre (23,5%). Depuis qu’ils ont un enfant en situation de handicap, ils dédiraient moins de
temps a leurs loisirs de maniére hebdomadaire soit environ 50 min actuellement (0,84 h par
semaine) contre environ Sh et 35 min auparavant (5,62 h par semaine). L’ incompréhension par
leur famille et/ou amis de cette prise en charge spécifique de leur enfant est aussi un sentiment
ressenti par plusieurs parents (11,2%).

Neuf aidants sur dix (90,4%) ont ainsi le sentiment d’étre isolés mais a des fréquences
différentes ; la majorité d’entre eux ne ressentent que quelque fois ce sentiment (61,5%),
certains régulierement (25%) tandis que d’autres toujours (13,5%). C’est le fait de ne plus
pouvoir prendre de temps pour eux-mémes (35,3%) qui leur procure principalement ce
sentiment mais €galement 1’incompréhension et le regard des autres (32,6%), le manque de
soutien familial et amical (16,7%), le manque d’écoute de la part des soignants (7,7%),
I’absence du conjoint(e) (5,9%) et le manque de structures adaptées pour les accompagner dans

la prise en charge de leur enfant et/ou dans les démarches administratives (1,8%).

3) Impact du handicap sur leur santé physique et psychique

Depuis qu’ils ont un enfant en situation de handicap, tous les aidants se disent épuisés
physiquement (100%) ; a des degrés plus ou moins différents en terme de fréquence, mais
régulierement voir toujours pour la majorité¢ (77,5%). Ils se disent €galement tous €puisés
moralement (100%), et cela réguliérement voir toujours pour 75,5% d’entre eux.

Selon la majorité des aidants, étre épuis€¢ peut compromettre la qualité de 1’aide qu’ils
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apportent a leur(s) enfant(s) (90,8%) et leur capacité a aider sur la durée (82,6%). Et c’est
surtout le sentiment d’épuisement physique (p = 0,006, Test exact de Fisher, tableaux 7 et 8)
plutét que moral (p = 0,542, Test exact de Fisher, annexe 5) qui selon eux, pourrait

compromettre la qualité de leur aide apportée.

4
Oui Oui
Oui parfois | réguliérement | toujours Total

(3) Jamais Effectif 6 3 0 9

% dans Pensez-vous qu'étre épuisé(e) peut

compromettre la qualité de votre aide apportée 66,7% 33,3% 0,0% | 100,0%

?

% dans D'étre épuisé(e) physiqguement depuis

gue vous avez en charge un enfant en situation 27.3% 5.5% 0.0% 9.2%

de handicap ?

% du total 6,1% 3,1% 0,0% 9,2%

Oui Effectif 16 52 21 89
parfois % dans Pensez-vous qu'étre épuisé(e) peut

compromettre la qualité de votre aide apportée 18,0% 58,4% 23,6% | 100,0%

?

% dans D'étre épuisé(e) physiquement depuis

gue vous avez en charge un enfant en situation 72.7% 94.,5% 100,0% | 90,8%

de handicap ?

% du total 16,3% 53,1% 21,4% | 90,8%
Total Effectif 22 55 21 98

% dans Pensez-vous qu'étre épuisé(e) peut

compromettre la qualité de votre aide apportée 22,4% 56,1% 21,4% | 100,0%

2

% dans D'étre épuisé(e) physiquement depuis

gue vous avez en charge un enfant en situation 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

de handicap ?

% du total 22,4% 56,1% 21,4% | 100,0%

Tableau 7. Tableau croisé (3) Pensez-vous qu’étre épuisé(e) peut compromettre la qualité de
votre aide apportée ? * (4) D étre épuisée physiquement depuis que vous avez en charge un
enfant en situation de handicap ?
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Sig. Monte Carlo (bilatérale)

Sig. Monte Carlo (unilatérale)

Significatio
n Intervalle de confiance a Intervalle de confiance &
asymptotiq 99 % 99 %
ue Significati Borne Borne Significati Borne Borne
Valeur ddl (bilatérale) on inférieure | supérieure on inférieure | supérieure
khi-deux de Pearson 11,672
,003 ,004° ,003 ,006
a
Rapport de vraisemblance 11,059 ,004 ,007° ,005 ,009
Test exact de Fisher 9,113 ,006° ,004 ,008
Association linéaire par
9,636° ,002 ,002° ,001 ,003 ,001° ,000 ,002
linéaire
N d'observations valides 98

a. 2 cellules (33,3%) ont un effectif théorique inférieur a 5. L'effectif théorique minimum est de 1,93.

b. Basé sur 10000 tables échantillonnées avec valeur de départ 624387341.

c. La statistique standardisée est 3,104.

4) Impact du handicap sur leur vie professionnelle

Tableau 8. Tests du khi-deux a associer au tableau 7

Pour 90,8% des répondants, le handicap de leur enfant a eu un impact sur leur vie

professionnelle et pour 100% d’entre eux ; ’impact semble étre négatif. Une grande majorité a

dG réduire son temps de travail (37%) voire cesser son activité professionnelle (38,2%) ;

certains ont di aménager leur poste de travail (planning, horaires, passages en horaires de nuit

pour étre plus disponible la journée) (7,9%) ; pendant que d’autres ont dii changer de profession

(5,6%). Certains (7,9%) confient avoir abandonné toutes perspectives d’évolution et/ou refusé

des opportunités ; 6,7% se disent moins investis et moins disponibles dans leur travail et 2,2%

pensent étre moins concentrés et moins efficaces. Seulement 3,4% disent avoir pris un congé

de présence parentale tandis que pour 1,1% d’entre eux, les congés s’écoulent pour se rendre

disponible lors des hospitalisations de leur enfant. La vie professionnelle du conjoint aurait été
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non impactée selon 51% des répondants.

5) Qualité de leur accés a ’information médico-sociale

Les aidants sont nombreux a trouver qu’il est difficile de remplir les formulaires
administratifs (66,7%). Ils trouvent le dossier administratif MDPH long et complexe dans sa
globalité ; certaines questions seraient peu claires ou pas toujours adaptées, notamment en ce
qui concerne le projet de vie et la nécessité de devoir se projeter dans 1’avenir. Les droits/aides
auxquels ils pourraient prétendre ne seraient pas clairement expliqués et certains auraient peur
d’oublier des informations importantes a donner. D’autres ont le sentiment de devoir toujours
prouver le handicap de leur enfant, de réclamer des aides, et de devoir recommencer quelques
années apres.

Cependant, seulement 47,9% des aidants ont eu recours a une assistante sociale pour étre
aidés dans leurs démarches administratives. Pour la plupart, ce sont les CAMPS qui leur en ont
parlé (43,5%), mais aussi les SESSAD (13%), I’hopital (8,7%), les CMPP (6,5%), les
associations (4,3%), les PMI (4,3%), les IME (4,3%) et la MDPH (2,2%). Pour 8,7% d’entre
eux, I’idée d’étre accompagnés par une assistante sociale émanait d’eux-mémes. Il est possible
de la rencontrer au sein de ces différentes structures mais aussi a son domicile (cela 1’a été pour
10,8% des parents). Il en résulte que pour une treés grande majorité (91,3%) parmi les parents

qui y ont eu recours, son assistance leur a ét¢ bénéfique.
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6) Poids économique de cette prise en charge spécifique

Prés de la totalité des aidants pergoivent une aide et/ou allocation (97,6%). Parmi ces aides
47.2% d’entre eux touchent ’AEEH, 32,5% voient leur enfant reconnu en ALD, 11,7%
percoivent la PCH et 8,6% ont droit a I’AJPP.

Ils ont été 36 parents a répondre a toutes les questions posées sur le plan financier. Grace a
leurs estimations, j’ai pu calculer plusieurs moyennes :

- Le revenu moyen du foyer par mois net d’imp0ots serait de 3105,94 euros.

- Le montant moyen des aides financieres liées au handicap par foyer qui leur sont versées
par mois serait de 727,42 euros. Ceux-ci percoivent tous I’AEEH avec plus ou moins la

PCH sans autres aides précisées.

- Le montant moyen des dépenses en lien avec le handicap de leur(s) enfant(s) prises en

charges intégralement par mois serait de 455,42 euros.

- Le montant moyen des dépenses en lien avec le handicap de leur(s) enfant(s) restant a

leur charge par mois serait de 325 euros.

Et parmi eux ils sont 27% a demander plus d’aides financieres.
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I1l. Sentiment des aidants quant aux professionnels de santé

Concernant les professionnels de santé en général, les parents se pensent réguliérement voir
toujours informés sur la santé¢ de leur(s) enfant(s) en situation de handicap par ces derniers
(61,2%). La majorit¢ d’entre eux, se trouve insuffisamment conseillée sur la maniere
d’accompagner leur(s) enfant(s) a la maison puisque 65% expriment le fait que cela n’arrive
que quelquefois voir jamais. Ils sont également nombreux a penser que les professionnels de
santé ne travaillent que parfois voir jamais en équipe (69,4%). Aussi, le sentiment de devoir
réguliérement voir toujours jouer le rdle de coordonnateur entre les différents professionnels de

santé est clairement exprimé par 86,7% d’entre eux.

IV. Sentiment des aidants quant a leur médecin généraliste

La majorité des aidants pense que leur médecin traitant n’est pas bien informé du handicap
de leur enfant par les spécialistes (58,8%), n’est pas suffisamment bien formé au handicap de
leur enfant (71,1%), n’a pas un role de coordonnateur (59,8%), ne constitue pas une aide pour
trouver des adresses de professionnels de sant¢ compétents dans le domaine du handicap
(62,9%) et qu’il n’est pas bien renseigné quant aux aides dont ils pourraient bénéficier et sur la
facon de les obtenir (78,3%) (tableau 9).

Il constitue cependant pour la moitié d’entre eux une oreille attentive et un soutien
psychologique (44,3% contre 43,3% qui jugent que non ; 12,4% ne sachant pas) (tableau 9).
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Bien informé par les spécialistes, du diagnostigue du handicap de votre/vos enfant(s) ?

Réponse Décompte Pourcentage
Oui (Ela) 28 14,36%
Non (Elb) 57 29,23%
Ne sait pas (E1c) 12 6,15%
Sans réponse 0 0,00%
Non complété ou Non affiché 98 50,26%
Suffisamment bien formé au handicap de votre/vos enfant(s) ?
Réponse Décompte Pourcentage
Oui (E2a) 16 8,21%
Non (E2b) 69 35,38%
Ne sait pas (E2c) 12 6,15%
Sans réponse 0 0,00%
Non complété ou Non affiché 98 50,26%
Le relais d'informations médicales et/ou paramédicales (réle de coordonnateur) ?
Réponse Décompte Pourcentage
Oui (E3a) 15 7,69%
Non (E3b) 58 29,74%
Ne sait pas (E3c) 24 12,31%
Sans réponse 0 0,00%
Non complété ou Non affiché 98 50,26%
Pour vous, une oreille attentive, un soutien psychologique ?
Réponse Décompte Pourcentage
Oui (E4a) 43 22,05%
Non (E4b) 42 21,54%
Ne sait pas (E4c) 12 6,15%
Sans réponse 0 0,00%
Non complété ou Non affiché 98 50,26%

Une aide pour trouver des adresses de professionnels de santé compétents dans le domaine du handicap

(psychomotricien, dentiste, psychologue.....) ?

Réponse Décompte Pourcentage
Oui (E5a) 28 14,36%
Non (E5b) 61 31,28%
Ne sait pas (E5c) 8 4,10%
Sans réponse 0 0,00%
Non complété ou Non affiché 98 50,26%

Bien renseigné quand aux aides dont vous pourriez bénéficier et sur la facon de les obtenir ?

Réponse Décompte Pourcentage
Oui (E6a) 13 6,67%
Non (E6b) 76 38,97%
Ne sait pas (E6c) 8 4,10%
Sans réponse 0 0,00%
Non complété ou Non affiché 98 50,26%

Tableau 9. Réponses aux questions sur le médecin traitant issues de limesurvey.
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V. Ce dontils ont le plus besoin en tant qu’aidant

Un tiers des aidants interrogés aurait besoin de plus de soutien psychologique (33,3%), un
aidant sur six aimerait qu’on lui accorde plus d’écoute (15,5%) et prés d’un aidant sur dix
demande plus d’accompagnement (9,5%).

Prés d’un aidant sur quatre aimerait avoir plus de répit (23,8%) sachant que prés d’un aidant
sur six réclame plus de temps personnel (15,5%).

Pour un peu plus d’un aidant sur cing, il serait nécessaire d’avoir plus d’aides financiéres
(21,4%) tandis que certains réclament une meilleure reconnaissance de leur statut d’aidant
familial notamment sur le plan financier (13%).

Certains demandent plus de simplicité administrative (17,9%) ; tandis que d’autres,

demandent plus de coordination entre les différents intervenants (8,3%).
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D. DISCUSSION

A notre connaissance, cette thése est la premiére étude de qualité de vie des parents
d’enfant(s) mineur(s) en situation de handicap réalisée a 1’échelle nationale francaise. Une étude
sur les besoins en accompagnement des parents d’enfant(s) porteur(s) de handicap commandée
par I’ARS (57) a été réalisée récemment, mais ne concernait que la population de la région du
Limousin. Une autre these de médecine générale a récemment étudié le vécu des parents
d’enfants atteints de troubles neuro-développementaux (58), mais en raison d’un recueil
qualitatif, 1’échantillon de parents étudié était peu conséquent (13 parents).

Notre étude se démarque ainsi en mettant en évidence des similitudes de parcours et de vécu
chez un grand nombre de parents, quel que soit le type de handicap et le lieu de prise en charge

de I’enfant sur le territoire francais.

Le handicap d’un enfant impacte toutes les dimensions de la vie de ses parents, a I’image
d’autres études sur le sujet (57,64). Mais au sein de la famille, les méres étant les actrices
principales de la prise en charge, c’est essentiellement leur vie qui semble impactée. Elles
expriment deux principaux sentiments : I’isolement et 1’épuisement. Ces deux sentiments ne
sont pas nouveaux pour ces aidants familiaux et ont déja été mis en évidence dans d’autres
études (57,64).

Tout d’abord, 1’organisation au quotidien est difficile. Les temps de prise en charge d’un
enfant en situation de handicap (multiples consultations avec les professionnels de santé,
déplacements générés) sont en général conséquents (sept fois plus importants que pour un
enfant qui n’est pas en situation de handicap). Beaucoup de meres expriment leurs difficultés a

devoir tout concilier face a un emploi du temps chargé qui demande une grande organisation
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avec le sentiment de devoir étre sur tous les fronts. Et leur implication importante n’est pas sans
conséquences sur I’ensemble du cadre familial : le couple est en général mis a I’épreuve et il
faut pouvoir rester disponible pour la fratrie. Concernant les proches, leurs réactions sont
variables : ils peuvent étre des aidants précieux (notamment les grands parents) ou réagir par la
peur et la prise de distance. Les relations sociales sont aussi chamboulées, les activités de loisir
sont moins fréquentes. 11 en résulte moins d’interactions sociales et certains parents ressentent
méme un éloignement amical.

Sur le plan professionnel, I’impact chez les méres est clairement négatif puisque les trois
quarts (75,2%) ont d0 réduire leur temps de travail ou bien cesser leur activité professionnelle.
L’arrét de travail, temporaire ou permanent, semble étre consécutif a un choix (qui s’impose
cependant de lui-méme) pour se dégager du temps et se consacrer a leur enfant ; plutdt qu’étre
dd a la perte de leur emploi, ou a un syndrome anxiodépressif par exemple, considéré comme
incompatible avec une activité professionnelle. Mais un recueil de ces données de maniére
qualitative serait plus judicieux pour mieux les interpréter.

Les meéres qui ont toutes moins de 60 ans semblent étre plus nombreuses a étre sans emploi
(29,5%) que celles de la population générale (2,9% : pourcentage de femmes sans activité
professionnelle de moins de 60 ans selon 1’Insee en 2019) (68). Dans cette catégorie, I’Insee
inclue les femmes qui produisent des biens ou services pour leur famille (69). Mais il est a
prendre en considération deux données: dans le chiffre annoncé par I’Insee, les femmes
percevant I’allocation chdmage n’y figurent pas car elles sont classées dans leur ancienne
catégorie socio-professionnelle ; et dans notre étude, les femmes sans emploi n’ont pas précisé
si elles percevaient I’allocation chdmage. Ainsi, il est possible que notre étude surévalue le
nombre de femmes rentrant dans cette catégorie en comparaison avec les chiffres de 1’Insee,

faute de connaitre le nombre de celles qui pergoivent I’allocation chomage.
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L’impact du handicap de I’enfant sur 1’activité professionnelle des meéres est a I’image d’une
autre enquéte dans laquelle elles sont plus nombreuses que la population générale a étre sans
emploi lorsque le handicap de leur enfant est sévere (64). Mais dans notre travail, la corrélation
entre la séverité du handicap et I’absence d’activité professionnelle n’a pas été faite.

Une autre étude sur les besoins en accompagnement des parents d’enfants(s) porteur(s) de
handicap (57) fait €également le constat de I’impact trés net du handicap de I’enfant sur 1’activité
professionnelle des meres. En effet, les deux tiers ont d0 cesser, réduire ou amenager leur temps
de travail ; a la différence des péres, ou 1 sur 5 seulement est concerné (le plus souvent dans le
cadre d’un aménagement du poste de travail, rarement pour une cessation ou réduction de
I’activité) (57).

L’observatoire des inégalités avance des hypothéses pour expliquer cette différence (70) :
I’emploi du pere est le plus souvent privilégié car dans notre société construite sur le modele
patriarcal, ’employeur considérera mieux la demande d’une mére pour un temps partiel pour
plus de disponibilité plutot que celle d’un pére. Le handicap a un co(t et les couples privilégient
I’emploi de celui qui gagne le plus, c’est-a-dire, dans la majorité des cas, celui de ’homme (70).

La perte d’un emploi ou la réduction du temps de travail maternel n’est pas sans
conséquences sur la situation financiere des parents. Les dépenses en lien avec le handicap de
I’enfant et restant a la charge des parents représentent en moyenne 10% du revenu mensuel du
foyer net d’impdts. Et malgré les aides existantes, ils sont encore pres de 30% a demander plus

d’aides financiéres.

Pourtant, les besoins principalement exprimés au travers de ce questionnaire sont

davantage des besoins immatériels : coordination entre les différents professionnels de santé,

accompagnement et aide dans les démarches administratives ; répit et temps personnel ; soutien
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psychologique et écoute ; comme dans 1’étude réalisée sur les besoins en accompagnement des
parents d’enfant(s) porteur(s) de handicap en Limousin (57).

Les réponses a ces besoins apportées par les professionnels de santé seraient jugeés
insuffisantes par les parents (57). lls reprochent aux professionnels de santé un manque
d’accompagnement et de coordination, les obligeant eux-mémes a développer la compétence
de coordonnateur. Le partenariat interprofessionnel leur semble insuffisant et la communication
et la coordination entre tous les acteurs, trop limitées. Les parents le ressentent, tout comme le
souligne cette étude sur le partenariat autour du handicap de I’enfant de 0 a 6 ans (67).

Renforcer ces compétences et développer des outils adaptés (dossier numérique, par
exemple) permettrait de replacer les parents dans leur rdle propre tout en leur dégageant le
temps nécessaire pour rompre le sentiment d’isolement. Renforcer la coopération et la
communication entre les différents professionnels de santé contribuerait a donner d’avantage

de temps aux soignants pour écouter les parents.

Améliorer ces points (coordination, lien entre les professionnels de santé) semble
important pour améliorer le bien-étre et la qualité de vie des aidants familiaux ; il s’agit du role
habituel du médecin traitant. Pourtant, si le médecin généraliste constitue pour la moitié d’entre
eux une oreille attentive et un soutien psychologique, les parents critiquent son manque de
compeétences en termes de formation et d’information dans le domaine du handicap de leur
enfant.

Selon une majorité d’entre eux, leur médecin généraliste n’est pas suffisamment informé du
handicap de leur enfant. Cela sous-entend-il un manque de renseignements émanant des
spécialistes (courriers notamment) pour maintenir au courant le médecin généraliste du
handicap de I’enfant (diagnostic ou non du trouble, caractéristiques de son handicap, suivi

spécifique mis en place) ? Cela pourrait faire I’objet d’un autre travail, par le biais d’entretiens
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semi-directifs par exemple, sur le ressenti des médecins généralistes libéraux quant a la
transmissions de ces informations par les spécialistes.

Serait-ce le fait d’'un manque de formation clairement critiqué par les parents ? Si la
formation universitaire d’un médecin généraliste est relativement compléte, elle reste centrée
sur I’hopital. Durant I’internat, il n’y a pas plus de quatre heures de cours dédiées aux bases de
I’évaluation fonctionnelle et thérapeutique de la personne handicapée adulte et enfant, n’y
abordant que trés sommairement le versant social. D’autres théses, qui ont récemment porté sur
le role que peut jouer le médecin généraliste pour I’aidant principal d’un enfant en situation de
handicap (62) ou le point de vue des familles quant a la place du médecin généraliste dans le
parcours de soin de patients atteints de troubles du spectre autistique (65), mettent également
en évidence ce manque de formation du médecin généraliste libéral quant au handicap de
I’enfant. De méme qu’une étude trés récente sur le ressenti des médecins généralistes de la
Somme concernant le certificat médical MDPH (66), dans laquelle ils expriment eux-mémes
leur manque de formation et une volonté d’apprentissage. Ainsi, une amélioration de la
formation en termes de prise en charge médicale mais aussi sociale du handicap permettrait de
mieux les accompagner. Bien qu’ils aient des notions générales sur la MDPH et son
fonctionnement, les médecins généralistes manquent de connaissances sur les aides et missions
de celle-ci et sur la maniére de remplir le certificat médical pour mieux conseiller le demandeur
(66).

Dans le prolongement de cette idée, notre étude met en lumiere le rdle indispensable de
’assistant(e) social(e). D’une part, les parents sont en demande d’aide pour les démarches
administratives qu’ils trouvent complexes ; et d’autre part, pour les parents qui ont eu recours
a ce professionnel, son assistance leur a été clairement bénéfique. Elle répond au manque de
visibilité des aides qui peuvent leur étre apportées et qui peut également contribuer au sentiment

d’isolement. En effet, pour certains parents, les droits et les aides auxquels ils pourraient
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prétendre pour leur enfant et eux-mémes ne sont pas connus et clairement expliqués. Parmi les
aidants qui ont eu recours a une assistante sociale dans notre étude, si la moitié¢ d’entre eux en
ont été informé par les CAMPS, seulement 8,7% en ont été informé par les services hospitaliers.
Il serait donc essentiel de développer leur poste, par exemple dans les services de consultation
de génétique, ou cette profession n’est pas représentée (comme au CHU de Caen) et au sein
desquels de nombreux parents sont pourtant vus chaque jour en consultation avec leur enfant.
Il serait également souhaitable de généraliser son recours et de mieux informer les parents de

I’utilité de 1’assistant(e) social(e) en termes d’accompagnement administratif.

Libérer les aidants familiaux de leur réle de coordinateur médico-social, ¢’est lutter
contre 1’épuisement physique et psychologique et donner la perspective de retrouver du temps
pour soi. Cela nécessite néanmoins de développer des services de soutien et de répit.

Des solutions existent mais sont encore insuffisantes selon beaucoup de parents (23,8%).
Parmi les parents de notre étude qui ne font pas garder leur enfant (environ 65%), ils sont pres
de la moitié a ne pas le souhaiter et a ne pas en ressentir le besoin (environ 41%) et plus de
20%, a ne pas parvenir a trouver un mode de garde en raison du handicap de leur enfant. Parmi
les parents qui ne sollicitent jamais leurs proches pour les aider (environ 34%), ils sont pres de
30% a penser que ces derniers seraient dans 1’incapacité de s’occuper correctement de leur
enfant au vu des soins et/ou des traitements importants. Il est a préciser que nous n’avons pas
fait de liens entre les différentes réponses des aidants a ces deux questions. Cela peut nous
amener a penser qu’en développant de la compétence dans le domaine du handicap de I’enfant,
au domicile, par exemple avec une formation des proches aidants par le biais d’interventions,
on peut renforcer le sentiment de confiance des parents, qui seront alors peut-étre plus a méme
de laisser leur enfant pour profiter du temps personnel libéré, y compris afin de s’occuper de

leur propre santé.
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Trop souvent, professionnels de la santé, nous oublions de nous interroger sur le ressenti de
ces parents aidants qui se dévouent a la cause de leur enfant atteint de handicap, alors qu’ils
sont en demande de plus de soutien notamment psychologique. Le médecin genéraliste, qui est
en premiére ligne, doit porter une attention tres particuliére a ces parents. Ne pourrait-il pas leur
proposer des consultations dédiées ? Afin de les écouter et de dépister d’éventuel(s) trouble(s)
psychologique(s) ainsi que des pathologies somatiques (non abordées dans notre étude) qu’ils
pourraient négliger par manque de temps ?

Les missions, « agir pour la propre santé des aidants familiaux » (avec la réalisation d’une
enquéte de santé publique France, I’instauration d’un « réflexe proches aidants » chez les
professionnels de santé ou d’accompagnement et 1’identification du role de proche aidant dans
le dossier médical partagé) et «accroitre et diversifier les solutions de répit » (avec le
lancement d’un plan national de renforcement et de diversification des solutions de répit, grace
a un financement supplémentaire de 100 millions d’euros sur la période 2020-2022), vont de
pairs et font parties de la nouvelle stratégie gouvernementale de soutien destinée aux aidants
familiaux mise en place a partir de 2020 (63). Laissons le temps a ces mesures d’agir pour les
aidants familiaux apres cette mise en place récente. 1l serait intéressant, courant 2021, d’évaluer
si ces solutions de répit répondent mieux aux attentes des aidants familiaux d’enfant(s)
porteur(s) de handicap et si elles contribuent ainsi a une meilleure qualité de vie de ces derniers.

D’autres pistes de travail nous semblent également envisageables pour compléter ces
mesures :

Le développement d’outils technologiques dans I’air du temps (type application
smartphone, tutoriel vidéo, podcast, webinar), améliorant 1’organisation au quotidien ; un
agenda des rendez-vous de I’enfant partagé entre les membres de la famille ; la formation des
professionnels (comment bien remplir un dossier MDPH) ; la formalisation d’annuaires des

structures et des professionnels du département particulierement formés a la prise en charge du
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handicap (comme suggéré dans cette thése sur le partenariat autour du handicap de I’enfant de

0 a6 ans (67)).
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E. CONCLUSION

Le handicap de I’enfant a des conséquences sur la qualité¢ de vie des principaux aidants
familiaux. Il s’agit des parents. Et ce sont le plus souvent les méres qui ont & mener un combat
de taille. En effet, avec un enfant mineur en situation de handicap : I’organisation au quotidien
devient difficile, le couple se fragilise, les relations sociales s’amenuisent, I’activité
professionnelle est freinée voire impossible et cela impacte la situation économique du foyer.
De plus, les aidants se décrivent comme noyés dans les démarches administratives. Les méres,
actrices principales de la prise en charge de leur enfant en situation de handicap, se sentent

isolées et sont épuisées physiquement et psychologiquement.

A T’heure actuelle, les professionnelles de la santé et du médico-social ne répondent pas
suffisamment a leurs principaux besoins qui sont essentiellement immatériels : soutien
(psychologique, administratif) et temps (répit). La prise en charge des aidants doit donc étre

améliorée.

Une meilleure coordination entre tous les acteurs de la santé, avec plus de travail en
réseaux, ainsi que davantage de formation du médecin généraliste sur le handicap de 1’enfant
permettraient de mieux les accompagner au quotidien. Un parent aidant n’a pas a avoir le role
de coordonnateur, ce rdle incombe au médecin et notamment au meédecin traitant. Les
professionnels de santé doivent aussi étre plus vigilants et s’intéresser de plus prét a la santé

des aidants familiaux avec un soutien psychologique qui doit étre renforcé.

Les solutions de répit doivent étre développées tout comme I’offre d’interventions a
domicile permettant de mettre les parents en confiance. Leur quotidien doit étre facilité
notamment par des mesures technologiques dans I’air du temps pour leur permettre de mieux
concilier vie personnelle et professionnelle. Un accompagnement plus systématique par des
structures compétentes avec une assistante sociale leur serait bénéfique pour faciliter leurs
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démarches administratives tout en ayant une action en termes de gain de temps. L’objectif de
ces mesures est de faciliter leur quotidien en dégageant du temps personnel dont ils puissent

profiter.

Ainsi, ¢’est en développant les compétences des professionnels de la santé, du social et des
structures dédiées au handicap de I’enfant que 1’on pourra répondre aux besoins, en termes de
soutien et de temps, des aidants familiaux et par conséquent, permettre de rompre leur sentiment
d’isolement et d’épuisement. Car améliorer la qualité de vie des aidants familiaux, c¢’est aussi
renforcer la qualité et la durée de 1’aide qu’ils apportent a leur enfant en situation de handicap.

Et en contribuant au bien-étre des aidants familiaux, nous contribuons au bien-étre des enfants.

62



Bibliographie

10.

11.

12.

13.

Origines et histoire du handicap : du Moyen Age a nos jours - Fonds Handicap & Société
[Internet]. Disponible sur: http://www.fondshs.fr/vie-quotidienne/accessibilite/origines-et-
histoire-du-handicap-partie-1

Handicap.fr. Le handicap c’est quoi? [Internet]. Handicap.fr. Disponible sur:
https://informations.handicap.fr/a-definition-du-handicap-6028.php

2.1 Déficiences, incapacité et handicap : une question de contexte | Les documents de
référence du S.I. de ’Etat [Internet]. Disponible sur:
http://references.modernisation.gouv.fr/21-deficiences-incapacite-et-handicap-une-
question-de-contexte-0

Winance M. La notion de handicap et ses transformations a travers les classifications
internationales du handicap de I’OMS, 1980 et 2001. Dynamis [Internet]. 2008 ;28.
Disponible sur: http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0211-
95362008000100016&Ing=en&nrm=iso&tlng=en

Loin®2005-102 du 11 février 2005 pour 1’¢égalité des droits et des chances, la participation
et la citoyennet¢ des personnes handicapées [Internet]. Disponible sur
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000000809647/

iddhea. Un point sur le handicap en France en 2020 [Internet]. Iddhea. 2020. Disponible
sur: https://iddhea.fr/un-point-sur-le-handicap-en-france-en-2020

Handicap.fr. Définition / classification des handicaps (CIH et OMS) [Internet]. Handicap.fr.
Disponible sur: https://informations.handicap.fr/a-definition-classification-handicap-cih-
oms-6029.php

Diagnostic TSA : comprendre les criteres du diagnostic [Internet]. Disponible sur :
https://www.autismeinfoservice.fr/informer/diagnostic/comprendre-criteres-diagnostic

« RO-2018-Du-DSM5-au-diagnostic-orthoq-LL-1.pdf ». [Internet]. Disponible sur :
https://www.fno.fr/wp- content/uploads/2019/01/R0O-2018-Du-DSM5-au-diagnostic-
orthog-LL-1.pdf.

Troubles spécifiques des apprentissages [Internet]. Inserm - La science pour la santé.
Disponible sur: https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/troubles-
specifiques-apprentissages

Cours. Handicap de I'enfant. Collége National des pédiatres universitaires - 7° édition -
octobre 2017

La prévention des handicaps de I’enfant [Internet]. Disponible sur:
https://www.senat.fr/rap/r03-363/r03-3631.html

Prématurit¢ [Internet]. Inserm - La science pour la santé. Disponible sur:
https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/prematurite

63



14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

Bulletin ~ Officiel n°2002-18 [Internet]. Disponible sur:  https://solidarites-
sante.gouv.fr/fichiers/bo/2002/02-18/a0181730.htm

Comment annoncer le handicap ? [Internet]. Enfant Différent | enfance & handicap
informations &  ressources.  2020.  Disponible  sur:  https://www.enfant-
different.org/decouverte-annonce-du-handicap/comment-annoncer-le-handicap

Annoncer une mauvaise nouvelle [Internet]. Haute Autorit¢ de Santé. Disponible sur:
https://www.has-sante.fr/jcms/c_698028/fr/annoncer-une-mauvaise-nouvelle

Le diagnostic, pour quoi ? pour qui ? [Internet]. Enfant Différent | enfance & handicap
informations &  ressources.  2019.  Disponible  sur:  http://www.enfant-
different.org/decouverte-annonce-du-handicap/le-diagnostic-pour-quoi-pour-qui

L’errance diagnostique [Internet]. Enfant Différent | enfance & handicap informations &
ressources. 2017. Disponible sur: http://www.enfant-different.org/decouverte-annonce-du-
handicap/lerrance-diagnostique

La définition des maladies rares | Fondation maladies rares [Internet]. Disponible sur:
https://fondation-maladiesrares.org/les-maladies-rares/les-maladies-rares-bis/la-definition-
des-maladies-rares/

Orphanet: A  propos des maladies rares [Internet]. Disponible  sur:
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Education  AboutRareDiseases.php?Ing=FR

La Maison départementale des personnes handicapées (MDPH) [Internet]. Enfant Différent
| enfance & handicap informations & ressources. 2018. Disponible sur: http://www.enfant-
different.org/mdph/maison-departementale-des-personnes-handicapees

Que fait la MDPH et a quoi sert-elle? | CNSA [Internet]. Disponible sur:
https://www.cnsa.fr/vous-etes-une-personne-handicapee-ou-un-proche/missions-et-
fonctionnement-des-mdph#les-missions-des-mdph

Ce qu’il faut savoir sur le dossier MDPH [Internet]. Enfant Différent | enfance & handicap
informations &  ressources.  2020.  Disponible  sur:  http://www.enfant-
different.org/mdph/dossier-mdph

Quand et comment faire sa demande a la MDPH ? | CNSA [Internet]. Disponible sur:
https://www.cnsa.fr/vous-etes-une-personne-handicapee-ou-un-proche/demarches-aupres-
des-mdph

Allocation d’éducation de I’enfant handicapé (AEEH) [Internet]. Disponible sur:
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F 14809

Prestation de compensation du handicap (PCH) [Internet]. Disponible sur:
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F14202

ALD: liste, durée et remboursements (Mise a jour 2020) [Internet]. Coover. Disponible
sur: https://www.coover.fr/mutuelle/ald

Affection de longue durée (ALD) | ameli.fr | Assuré [Internet]. Disponible sur:
https://www.ameli.fr/calvados/assure/droits-demarches/maladie-accident-

64



29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

hospitalisation/affection-longue-duree-ald/affection-longue-duree-ald

Allocation journaliére de présence parentale (AJPP) [Internet]. Disponible sur:
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F15132

JulienT. Carte Mobilité Inclusion : Qui peut en bénéficier ? Comment obtenir votre carte ?
[Internet]. Aide-Sociale.fr. 2019. Disponible sur: https://www.aide-sociale.fr/carte-
mobilite-inclusion/

BRY I. Devenir AESH : Accompagner le handicap en milieu scolaire [Internet]. 1901
Formation. 2018. Disponible sur: https://1901-formation.fr/devenir-aesh-accompagner-le-
handicap-en-milieu-scolaire/

Enseignement primaire et secondaire [Internet]. Ministére de I’Education Nationale de la
Jeunesse et des Sports. Disponible sur:
https://www.education.gouv.fr/bo/17/Hebdo18/MENE1712905C.htm

Devenir accompagnant des éléves en situation de handicap [Internet]. Ministére de
I’Education  Nationale de 1la Jeunesse et des Sports. Disponible sur:
https://www.education.gouv.fr/devenir-accompagnant-des-eleves-en-situation-de-
handicap-12188

Les ¢éleves en situation de handicap - Les unités localisées pour 1’inclusion scolaire (ULIS)
- Eduscol [Internet]. Disponible sur: https://eduscol.education.fr/cid53163/les-unites-
localisees-pour-l-inclusion-scolaire-ulis.html

Qu’est-ce qu’une classe Segpa et comment I’intégrer? [Internet]. Disponible sur:
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F32752

Les SESSAD - Services d’Education Spéciale et de Soins a Domicile [Internet]. Ecole et
Handicap. Disponible sur: https://ecole-et-handicap.fr/laccompagnement-des-eleves-en-
situation-de-handicap-2-dispositifs-daccompagnement/les-sessad-services-deducation-
speciale-et-de-soins-a-domicile/

SESSAD - Définition - Handicap.fr [Internet]. Disponible sur:
https://glossaire.handicap.fr/definition-SESSAD-67.php

Un SESSAD ou Service d’Education Spécialisée et de Soins a Domicile [Internet]. Enfant
Différent | enfance & handicap informations & ressources. 2017. Disponible sur:
http://www.enfant-different.org/services-et-etablissements/sessad

Un CAMSP ? [Internet]. Enfant Différent | enfance & handicap informations & ressources.
2019. Disponible sur: http://www.enfant-different.org/services-et-etablissements/camsp

Créalis DM medias. Les CAMSP accueillent et suivent des enfants de 0 a 6 ans en situation
de handicap [Internet]. Anecamsp. Disponible sur: http://anecamsp.org/vous-aider-les-
camsp/

Le CMPP (centre médico-psycho-pédagogique) [Internet]. Onisep. Disponible sur:
http://www.onisep.fr/Formation-et-handicap/Mieux-vivre-sa-scolarite/Accompagnement-
de-la-scolarite/Le-CMPP-centre-medico-psycho-pedagogique

65



42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

L’activit¢ du psychologue | JeSuisEntrepreneur [Internet]. Disponible sur:
https://jesuisentrepreneur.fr/informations-sectorielles/professions-liberales/psychologue/I-
activite-du-psychologue.html

Honoraires [Internet]. Claire BONAL psychomotricien Dax. Disponible sur:
http://www.psychomotricitedax.com/honoraires/

Honoraires et financement de I’ergothérapie | Exp’ergo [Internet]. Exp’ergo. Disponible
sur: https://www.cabinet-expergo.fr/honoraires-et-financement-ergotherapie/

Les Instituts Médico-Educatifs [Internet]. Enfant Différent | enfance & handicap
informations & ressources. 2018. Disponible sur: http://www.enfant-different.org/services-
et-etablissements/les-instituts-medico-educatifs

Institut Médico Professionnel (IMPro) - Présentation [Internet]. ACSEA. Disponible sur:
https://www.acsea.asso.fr/nos-etablissements-et-services/pole-handicap-autonomie-
dependance/institut-medico-professionnel/presentation/

Les Instituts thérapeutiques éducatifs et pédagogiques (ITEP) [Internet]. Enfant Différent |
enfance & handicap informations & ressources. 2019. Disponible sur: http://www.enfant-
different.org/services-et-etablissements/itep

L’Institut d’Education Motrice [Internet]. Enfant Différent | enfance & handicap
informations & ressources. 2019. Disponible sur: http://www.enfant-different.org/services-
et-etablissements/iem

Scolariser un enfant autiste en établissement : IME, IMP et IMPro [Internet]. Disponible
sur:  https://www.autismeinfoservice.fr/informer/scolarite-soins/etablissement-ime-imp-
impro

Le bilan des plans [Internet]. CNSA. 2019. Disponible sur: https://www.cnsa.fr/outils-
methodes-et-territoires-organisation-de-loffre/programmation-et-creation-de-places-en-
etablissement-ou-service/le-bilan-des-plans

Statistiques sur les établissements sanitaires et médico-sociaux [Internet]. Disponible sur:
http://scolaritepartenariat.chez-alice.fr/page96.htm

Enfants handicapés : il manquerait au moins 30 000 places en établissements et services -
Faire Face - Toute I’actualit¢ du handicap [Internet]. 2018. Disponible sur:
https://www.faire-face.fr/2018/05/08/manque-30-000-places-enfants-handicapes/

L’aidant(e) familial [Internet]. Enfant Différent | enfance & handicap informations &
ressources. 2019. Disponible sur: http://www.enfant-different.org/droits-legislation/aidant-
familial

La Fondation APRIL publie les résultats 2019 de son Barometre des aidants - Fondation
APRIL [Internet]. Disponible sur: https://www.fondation-april.org/la-
fondation/actualites/153-la-fondation-april-publie-les-resultats-2019-de-son-barometre-
des-aidants

Code de l’action sociale et des familles | Legifrance [Internet]. Disponible sur:
https://www legifrance.gouv.fr/affichCode.do;jsessionid=ED4E221D47E5F4E1ESF37CC

66



56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

A852D9E1A. tplgfr22s 1?cidTexte=LEGITEXT000006074069&dateTexte=20190813

L’Unaf [Internet]. UNAF - Union nationale des associations familiales. Disponible sur:
https://www.unaf.fr/spip.php?rubriquel

Les besoins en accompagnement des parents d'enfant(s) porteur(s) de handicap en
Limousin. Debrach L, Roche-Bigas B, Rouchaud A, Thers A. Une étude régionale
commandée par I’ARS et réalisée par I’ORS et le CREAI-Limousin. Article de revue. 2015

Vécu des parents d’enfants atteints de troubles neuro-développementaux. THESE POUR
LE DOCTORAT DE MEDECINE GENERALE (DIPLOME D’ETAT). LINDIVAT.A.
2018. Moteurline [Internet]. Disponible sur:
http://www.moteurline.apf.asso.fr/spip.php?article4966

La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale Ipsos-Macif [Internet]. Ipsos. [cité 5
oct 2020]. Disponible sur: https://www.ipsos.com/fr-fr/la-situation-des-aidants-en-2020-
enquete-nationale-ipsos-macif

Besoin de souffler ? le droit au répit | Enfant Différent [Internet]. Disponible sur:
https://www.enfant-different.org/etre-aide-au-quotidien/besoin-de-souffler-repit

Qui sommes-nous ? | Portail de 1’accueil temporaire et des relais aux aidants [Internet].
Disponible sur: https://www.accueil-temporaire.com/qui-sommes-nous

Quel role peut jouer le médecin généraliste pour I’aidant principal d’un enfant en situation
de handicap ? : Enquéte qualitative aupres de 24 aidants familiaux dans le département de
la Sarthe. THESE POUR LE DOCTORAT DE MEDECINE GENERALE (DIPLOME
D’ETAT). Université d’Angers. Lavenir C, Darthayette B. 2016.

Aidants : une nouvelle stratégie de soutien [Internet]. Gouvernement.fr. Disponible sur:
https://www.gouvernement.fr/aidants-une-nouvelle-strategie-de-soutien

Retentissement du handicap de I’enfant sur la vie familiale. THESE POUR LE
DOCTORAT DE MEDECINE GENERALE (DIPLOME D’ETAT). Université de
Grenoble. Guyard A. 2012.

Role du médecin généraliste dans le suivi du patient autiste et le soutien des familles : point
de vue des aidants familiaux - THESE POUR LE DOCTORAT DE MEDECINE
GENERALE (DIPLOME D’ETAT). Jean-Sébastien DC. 2014.

Ressenti des medecins generalistes concernant le certificat medical MDPH-THESE POUR
LE DOCTORAT DE MEDECINE GENERALE (DIPLOME D’ETAT). Desbonnets C.
2019.

Partenariat autour du handicap de I’enfant de 0 & 6 ans: du dépistage en soins primaires
jusqu’au centre d’action médico-sociale précoce (C.A.M.S.P.) de Blois- THESE POUR LE
DOCTORAT DE MEDECINE GENERALE (DIPLOME D’ETAT).Université de Tours.
Robert de Rancher C-A. 2014.

Insee, Enquéte emploi — Population selon le sexe et la catégorie socioprofessionnelle-
Disponible sur https://www.insee.fr/fr/statistiques/2381478 )

67


https://www.insee.fr/fr/statistiques/2381478

69. « pcs2003-8-Autres personnes sans activité professionnelle | Insee ».
https://www.insee.fr/fr/metadonnees/pcs2003/categorieSocioprofessionnelle Agregee/8?¢
hampRecherche=false.

70. Hizy. «Parents d’enfant handicapé: papa, maman, quelles sont vos taches? »
https://hizy.org/fr/relations/famille/handicap-parentalite-quelles-sont-vos-taches.

68


https://www.insee.fr/fr/metadonnees/pcs2003/categorieSocioprofessionnelleAgregee/8?champRecherche=false
https://www.insee.fr/fr/metadonnees/pcs2003/categorieSocioprofessionnelleAgregee/8?champRecherche=false
https://hizy.org/fr/relations/famille/handicap-parentalite-quelles-sont-vos-taches

Annexes

Annexe 1. Formulaire de demande MDPH (formulaire cerfa n°15692*01)

cerfa JNC15692°01

DEMANDE A LA MDPH

REPUBLIQUE FRANGAISE

Article R 146-26 du code de l'action sociale et des familles MINISTERE

La MDPH, c’est la Maison départementale des personnes handicapées. e
Elle étudie votre situation pour répondre aux besoins liés a votre handicap.

Qe formulaire se déploiera progressivement sur le territoire national entre le 1% septembre 2017 et le 1 mai 2019.

A cette date, il se substituera définitivement au formulaire Cerfa 1378801 .

A qui s’adresse ce formulaire ?

Ce formulaire s’adresse a la personne présentant un handicap.

Si la personne concernée a moins de 18 ans, ses parents sont invités a répondre pour elle.

Si la personne de plus de 18 ans a une mesure de protection, son tuteur répond avec elle ou son
curateur 'accompagne dans sa demande.

Pour obtenir de I'aide pour remplir ce formulaire, vous pouvez vous adresser a I'accueil de la MDPH.
Vous allez expliquer a la MDPH votre situation, vos besoins, vos projets et vos attentes.

En fonction des conditions prévues par la réglementation, vous pourrez peut-étre
bénéficier des droits suivants :

Allocation d'éducation de I'enfant handicapé
(AEEH) voire un de ses compléments

Allocation aux adultes handicapés (AAH)
voire un de ses compléments

Carte mobilité inclusion (anciennes cartes d'invalidité,
de priorité et de stationnement pour personnes handicapées)

Orientation vers un établissement ou service
médico-social (ESMS) enfants/adultes

Prestation de compensation du handicap
(PCH)

Que dois-je remplir ?

[ | c’est ma premiére demande a la MDPH

D Ma situation médicale, administrative, familiale ou mon

projet a changé

D Je souhaite une réévaluation de ma situation et/ou une

révision de mes droits

Je souhaite le renouvellement de mes droits a I'identique car

j’estime que ma situation n’a pas changé

D Votre aidant familial (la personne qui s’occupe de vous au
quotidien) souhaite exprimer sa situation et ses besoins

Renouvellement d’allocation compensatrice
(ACTP ou ACFP)

Projet personnalisé de scolarisation —
parcours et aides a la scolarisation

Orientation professionnelle et/ou formation
professionnelle

Reconnaissance de la qualité de travailleur
handicapé (RQTH)

Affiliation gratuite a I'assurance vieillesse des
parents au foyer (AVPF)

Remplissez tout le formulaire
pour exprimer I'ensemble

de vos besoins. Vous avez
aussi la possibilité de préciser
les droits et prestations que
vous souhaitez demander en
remplissant la partie E

Remplissez les parties A et E.
Vous avez aussi la possibilité de
remplir tout le formulaire

remplir la partie F

Vous avez déja un dossier a la MDPH 7

[ ] Oui Dans quel département :

N° de dossier :




Votre identité Renseignements obligatoires

ldentité de I'enfant ou de I'adulte concerné par la demande

Sexe : |:] Homme [:| Femme
Nom de naissance : Nom d'époux/se ou d'usage :
Date de
Prénoms : naissance : / /

Nationalité : l:] Francaise D Espace Economique Européen ou Suisse D Autre

Commune de naissance : Département :
Pays de naissance : |:| France [:| Autre, préciser :
Si vous avez résidé a I'étranger, précisez votre date d’arrivée en France : / /

Complément d’adresse (si besoin précisez le nom de la personne qui vous héberge) :

Adresse (numéro et rue) :
Code postal : Commune : Pays :
Téléphone : Adresse e-mail :

Si besoin, comment souhaitez-vous étre contacté par la MDPH ? D E-mail D {:‘:’l) :rllonique E] SMS [:] Courrier

Si vous avez élu domicile auprés d'un organisme
(association, centre d’hébergement ou d'action sociale), précisez son nom :

Organisme payeur de
prestations familiales/RSA : D CAF

Organisme d'assuran
ganisme e . 1 cpam [ msa [] Rsi [ ]Autre (précisen) :

Votre numéro de Sécurité Sociale :

D MSA |:| Autre N° d'allocataire :

Si c'est votre enfant qui est concerné par la demande, [
indiquer son numéro de sécurité sociale :

@ Autorité parentale, délégation d’autorité parentale ou tutelle
(pour les mineurs)

Qui exerce l'autorité parentale : = || parent 1 ou représentant légal 1 || Parent 2 ou représentant légal 2
Nom :

Prénom :

Date de naissance :

Adresse (numéro et rue) :
Complément d’adresse :

Code postal :

Commune :

Pays :

Téléphone :

Adresse e-mail :
En cas de séparation des parents, de délégation d’autorité parentale ou de tutelle, joindre une
photocopie du jugement attestant des modalités d’exercice de I'autorité parentale

2/20 Nom : Prénom:
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Votre identité Renseignements obligatoires

Vous étes aidé(e) dans vos démarches auprés de la MDPH
Vous acceptez que nous contactions ces personnes afin de mieux évaluer votre situation

D Un proche D Une association |:| Autre

Nom de I'association (si pertinent) :
Nom et prénom de la personne :
N° et rue :

Complément d’adresse :

Code postal :

Commune :

Téléphone : Adresse e-mail :

m Vous bénéficiez d’une mesure de protection

Représentant Iégal 1 Représentant légal 2 (le cas échéant)

Type de mesure de protection
(tutelle, curatelle, curatelle renforcée,
habilitation familiale) :

Nom de l'organisme
(si pertinent) :

Nom de la personne :
Date de naissance :

N° et rue :

Complément d'adresse :
Code postal :

Commune :

Téléphone :

Adresse e-mail :

Vous pensez étre dans une situation nécessitant

un traltement rapide de votre demande
Merci de cocher si vous pensez étre dans une des situations suivantes:

D Vous n’arrivez plus a vivre chez vous ou vous D Vous risquez rapidement de perdre votre
risquez de ne plus arriver a vivre chez vous travail
Votre école ne peut plus vous accueillir ou votre I:' Vous venez de trouver un emploi ou vous
école risque de ne plus pouvoir vous accueillir commencez bientdt une nouvelle formation
Vous sortez d’hospitalisation et vous ne pouvez pas
retourner chez vous ou dans votre établissement Date d’entrée prévue : / /

Expliquer la difficulté :

[:] Vous arrivez dans moins de 2 mois a la fin de vos droits (ex : AEEH, AAH, PCH, RQTH, etc...)
Indiquez le(s) droit(s) concerné(s) et la ou les date(s) d'échéance :

Nom : Prénom: 3/20
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Renseignements obligatoires

. Documents a joindre

obligatoirement a votre demande

@ Un certificat médical de moins de 6 mois prévu pour les demandes MDPH

« Une photocopie recto verso d’un justificatif d’identité de la personne

handicapée et, le cas échéant, de son représentant légal
(Piece d’identité en vigueur ou titre de séjour en cours de validité ou tout autre document
d’autorisation de séjour en France)

¢ Une photocopie d'un justificatif de domicile
(Pour les enfants, joindre le justificatif de domicile du représentant légal ; pour les
personnes hébergées par un tiers : justificatif de domicile et attestation sur I'honneur de
I'hébergeant)

® Une attestation de jugement en protection juridique (le cas échéant)

D J'ai rencontré des difficultés pour faire remplir mon certificat médical par le médecin. Préciser :

Le: / / Signature :
Signature : | | De la personne concernée -
|:| De son représentant légal

D Des deux parents (pour les mineurs)

J’accepte, que la MDPH, pour mieux connaitre Je n’accepte pas que la MDPH échange avec les
ma situation et mes besoins, échange avec professionnels qui m'accompagnent, et je m'engage
les professionnels qui m'accompagnent, en ou a répondre a toute information complémentaire
application de I'article L241-10 du code de nécessaire a la MDPH.

I'action sociale et des familles.

D En cochant cette case, je certifie sur I'honneur I'exactitude des informations déclarées ci-dessus.

| | Je souhaite bénéficier d’une procédure simplifiée si je suis dans un des cas suivants :

® Renouvellement d’un droit ou d’'une prestation, lorsque ma situation n'a pas évolué,

® Reconnaissance des conditions nécessaires en vue de I'affiliation gratuite a I'assurance vieillesse de I'aidant d'une
personne handicapée,

® Attribution d'une reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH),

® Situation d’'urgence.

Dans ce cas, je ne pourrai pas étre recu(e) par la CDAPH.

Les informations que vous donnez sont confidentielles. La loi vous donne le droit d’étre recu par la CDAPH.
La CDAPH, c'est la Commission des Droits et de I'’Autonomie des Personnes Handicapées. Créée par la loi 2005-102 du 11
février 2005, elle prend les décisions d’attribution des droits aux personnes avec un handicap sur la base de I'évaluation et
des propositions de la MDPH. Une évaluation approfondie va maintenant étre réalisée par I’équipe de la MDPH,
qui vous recontactera si nécessaire. Nous vous conseillons de conserver une copie de ce formulaire.

« Quiconque donne, de mauvaise foi, des indications inexactes ou incomplétes s'expose
a des sanctions pénales pouvant aller jusqu’a I'emprisonnement. »

(Article L 114-19 du Code de la sécurité sociale - Article 441-1 du Code pénal)

La loi n® 78-17 du 6 janvier 1978 modifiée relative a l'informatique, aux fichiers et aux

libertés s‘applique aux réponses faites sur ce formulaire. Elle garantit un droit d’acces et

de rectification pour les données vous concernant auprés de la Maison départementale
des personnes handicapées .Les données issues de ce formulaire seront traitées par voie
informatique et seront communicables dans le respect des textes réglementaires en vigueur.

M.D.P.H.

Formulaire de demande

Vous recevrez par courrier
une réponse a votre TR 4
demande dans environ

MDPH

i
i
§ Accueil physique :
|

Accueil téléphonique :

Nom : Prénom:
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, ,, Renseignements obligatoires
E Votre vie quotidienne sauf renouvellement avec

situation inchangée

@ Votre vie quotidienne

Vous vivez : | En | Avec vos parents Avec vos enfants
|:| =euls) D etk D (ou I'un d’entre eux) (ou I'un d'entre eux)

|:| Autre situation, préciser :

Ou vivez-vous ? Vous étes hébergé(e) au domicile
I:I Vous avez un logement indépendant et (pensez a indiquer son nom et son adresse dans le bloc A1) :

D De vos parents De vos enfants
vous étes : D propriétaire I:] locataire (ou 'un d'entre eux) (ouT'un d'entre eux)
Dans un établissement medico social D D'un(e) ami(e) D'un autre membre
ou de soin (préciser le nom, le type et le lieu) de votre famille

|:| D'une famille d’accueil
|:| Autre situation, préciser :
Avez-vous déja eu ? [ | un accident causé par un tiers || Un accident du travail

|:| Un autre accident, préciser :

Suite a cet accident y a-t-il une demande d’indemnisation en cours ou ayant abouti ? D Oui |:| Non

Si oui, aupres de quel organisme :

Aide financiere et ressources

Vous recevez les aides, ressources et/ou prestations suivantes :

D Allocation aux adultes handicapés (AAH) D Revenu de solidarité active (RSA)

|:| Allocation chémage versée par Péle Emploi |:| Allocation de solidarité spécifique (ASS)
Dans les 12 mois précédant votre demande, avez-vous percu :

D Un revenu d'activité Des indemnités journalieres

D Un revenu issu d’une activité en ESAT Du: [/ / Au: |/ ]
Pension d'invalidité : [ | 1=catégorie | | 2¢catégorie [ |3°catégorie depuis le : / /

[:] Autres pensions de ce type : (pension des deux tiers, d'incapacité, etc...)

D Majoration tierce personne |:| Allocation supplémentaire d'invalidité

D Rente d'accident ou maladie professionnelle |:| Prestation complémentaire de recours & tierce personne
l:l Retraite pour inaptitude dans la fonction publique ou retraite anticipée depuis le : / /

Taux d'IPP (Incapacité Permanente Partielle) : %

e Justificatif d'attribution d'une pension d'invalidité
o Copie de la décision de rente d’accident du travail ou maladie professionnelle

|| Pension de retraite Vous étes retraité(e) depuis le : / /
I:I Vous étes bénéficiaire de I’ASPA (Allocation de Solidarité pour les Personnes Agées)

D Vous avez demandé une pension de retraite

l:l Vous étes bénéficiaire de I'’APA (Allocation Personnalisée d’Autonomie)

Nom : Prénom: 5/20
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_ _, Renseignements obligatoires
E Votre vie quotidienne sauf renouvellement avec

situation inchangée

| [F e [ ] Aménagement [ ] Aides animaliéres
Aide technique, Hejagensit - de véhicule
|:l matériel ou > D Aides techniques (préciser) :

ex : barre d’appui, déambulateur...

|:| Autres :

équipement

|:| Votre famille D Professionnel de soins & domicile
Aide a la personne
E] (avec quelqu’un > |:] Un accompagnement médico-social
qui aide) I:I Alfires:

Présence d’'une personne aupres de 'enfant
Du fait du handicap de votre enfant, exercez-vous une activité professionnelle a temps partiel ou avez-vous dU

renoncer a votre emploi ? [ ] ou [ ] Non

Si vous recourez a I'emploi rémunéré d’'une tierce personne, motivé par la situation de votre enfant, veuillez
préciser le temps de rémunération : heures par semaine.

Si I'emploi n'est pas régulier, veuillez estimer le nombre d’heures par an : heures.

Si vous travaillez a temps partiel, veuillez préciser la quotité : %.

Frais liés au handicap et restant a charge
Indiquez les frais non remboursés ou, le cas échéant, remboursés partiellement par votre assurance maladie ou
mutuelle complémentaire.

Montant

e Précisions

Frais engagés Fréquence Montant total

Vos besoins dans la vie quotidienne

Précisez vos besoins de compensation liés a votre handicap ou a celui de votre enfant.
Plusieurs réponses sont possibles :

® Adaptez les réponses a I'age de la personne concernée par la situation de handicap, en faisant
apparaitre par exemple pour les enfants les éventuelles différences avec un enfant du méme age sans
handicap ;

® S'il s'agit d’'un enfant, précisez seulement ses besoins, et non ceux du/des parent(s) ;

® Le besoin d'aide correspond a une aide humaine directe ou au besoin d'étre stimulé, guidé, incité
verbalement ou & une aide matérielle ou financiere ;

® Ce document correspond a I'expression de vos besoins ressentis. Une évaluation approfondie sera
ensuite réalisée par I'équipe de la MDPH qui vous rencontrera si nécessaire.

Besoin pour la vie a domicile

Pour régler les dépenses courantes
(loyer, énergie, habillement, alimentation...)

Pour gérer son budget et répondre aux
obligations (démarches administratives
assurances, impots...)

Pour I'nygiéne corporelle
(se laver, aller aux toilettes)

Pour faire les courses

Pour préparer les repas
Pour prendre les repas

Pour faire le ménage et I'entretien des
vétements

Pour s’habiller
(mettre et oter les vétements, les choisir...)

Pour prendre soin de sa santé
(suivre un traitement, aller en consultation ...)

HE B BN
L OO O

[ | Autre besoin, préciser :
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Renseignements obligatoires

sauf renouvellement avec
situation inchangée

Besoin pour se déplacer

[ | Pour se déplacer dans le domicile [ | Pour utiliser un véhicule
[:| Pour sortir du domicile ou y entrer E] Pour utiliser les transports en commun
|:] Pour se déplacer a I'extérieur du domicile E] Pour partir en vacances

Utilisez-vous les transports adaptés proposés localement pour vous déplacer ? [:] Oui E] Non

|| Autre situation, préciser :

Besoin pour la vie sociale

I:] Pour s’exprimer, se faire comprendre, entendre [:] Pour s’occuper de sa famille
|| Pour avoir des activités sportives et des loisirs [] Pour étre accompagné(e) dans la vie .
citoyenne (ex : aller voter, vie associative...)

D Pour les relations avec les autres D Pour assurer sa sécurité

D Autre besoin, préciser :

@ Les attentes pour compenser la situation de handicap

Vos souhaits (plusieurs réponses sont possibles) :

[ ] vivre a domicile || Une aide pour se déplacer [] g{;gfﬁ;‘gﬁéﬁ;ﬂpormre en

|:| Vivre en établissement E] Du matériel ou équipement D Une aide animaliere
|:| Un aménagement D Une aide financiére pour des D Réaliser un bilan des capacités
du lieu de vie dépenses liées au handicap dans la vie quotidienne
Une aide humaine : [ ] Un accompagnement pour [] Une aide financiére afin
quelqu’'un qui aide I'adaptation / réadaptation & la d'assurer un revenu minimum
vie quotidienne (dans ce cas, compléter également
la partie D)

|:| Autre attente, préciser :

Avez-vous déja identifie un établissement ou un service d’accueil,

d’accompagnement ou de soin qui pourrait répondre a vos attentes ?

Si oui lequel / Etes-vous en contact | | Oui | | Non
lesquels :

Etes-vous en contact | | Oui | | Non
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, ,, Renseignements obligatoires
E Votre vie quotidienne sauf renouvellement avec

situation inchangée

Vous avez d’autres renseignements importants (situation, attentes, projets) concernant votre vie quotidienne,
indiquez-les ici :

V

®  Justificatifs, factures ou devis en votre possession concernant les frais évoqués en B1 et B3

En cas de réduction d'activité professionnelle pour la prise en charge de I'enfant en situation de handicap :
® Contrat de travail, bulletin de salaire, ou attestation de I'employeur justifiant la réduction du temps de
travail ou le temps de travail effectif du ou des parents

En cas d'emploi rémunéré d’une tierce personne : Attestation d’emploi, contrat de travail, déclaration
URSSAF, facture d'un service a domicile, précisant le nombre d’heures d’aide humaine

o Encas dattribution d’une pension de retraite ou d’une pension d'invalidité avec Majoration tierce

personne, ou d'une rente accident du travail maladie professionnelle avec prestation pour recours a une
tierce personne, joindre une copie du justificatif
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. Vie scolaire ou étudiante

@ Situation scolaire

Si I'enfant est actuellement scolarisé, est-ce :

D En milieu ordinaire
|| A domicile
Avec accompagnement par un

service de soin ou un établissement médico-social

[:] En temps partagé entre I'établissement
médico-social et le milieu ordinaire ou domicile

En temps partagé entre le service de soin et le

Au sein de quel(s) établissement(s) ?

milieu ordinaire Depuis le : / /
D En formation supérieure
|:] Autre, préciser :
Si I'enfant est placé en internat, ses frais de séjour sont-ils intégralement pris D Oui D N
en charge par 'assurance maladie, I'Etat ou I'aide sociale ? ul on

Si I'enfant n’est actuellement pas scolarisé :
D Il est trop jeune

A partir de quand sera-t-il scolarisé ?

D Autre, préciser :

Si vous étes étudiant ou en apprentissage :

Type d’études :

Dipléme(s) obtenu(s) :

Diplome(s) préparé(s) :

Nom :

D Il est sans solution d’accueil en établissement

scolaire, universitaire ou médico-social

Préciser :

Nom de I'établissement :

Rue :

Ville :

Depuis le : / /

Prénom:
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Vie scolaire ou étudiante

Votre parcours étudiant ou d’apprentissage :

Année(s) Etablissement(s)

Vous disposez actuellement d’accompagnements ou de soins :
D Soins hospitaliers D Soins en libéral
D Autre, préciser :

Vous disposez actuellement d’adaptations des conditions matérielles :

D Aménagements et adaptations
pédagogiques

[:] Matériel déficience auditive D Matériel déficience visuelle

|| Transport

D Autre, préciser :

Vous disposez actuellement d’une aide humaine aux éléeves handicapés :

D Si oui, préciser laquelle :

Emploi du temps actuel (accompagnement et soins, lieux...) :

Lundi Mardi Mercredi Jeudi

Matinée

D Outils de communication

Vendredi

L]

D Mobilier et petits matériels

Matériel informatique et

audiovisuel

Samedi

Dimanche

Midi

Apres-midi

Soirée/nuit
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Vie scolaire ou étudiante

Les besoins dans la vie scolaire / étudiante

Précisez vos besoins de compensation liés a votre handicap ou a celui de votre enfant.
Plusieurs réponses sont possibles :

e Adaptez les réponses a I'age de la personne concernée par la situation de handicap, en faisant
apparaitre par exemple pour les enfants les éventuelles différences avec un enfant du méme age
sans handicap ;

® | e besoin d’aide correspond a une aide humaine directe ou au besoin d'étre stimulé, guidé, incité
verbalement ou a une aide matérielle ou financiere ;

® Ce document correspond a I'expression de vos besoins ressentis. Une évaluation approfondie sera
ensuite réalisée par I'équipe de la MDPH qui vous rencontrera si nécessaire.

Besoins en lien avec les apprentissages

,:] Pour lire [:] Pour écrire, prendre des notes
[:] Pour calculer [:] Pour comprendre, suivre les consignes
D Pour organiser, controler son travail D Pour I'utilisation du matériel

l:] Autre, preciser :

Besoins pour communiquer

D Pour s’exprimer, se faire comprendre, entendre [:] Pour les relations avec les autres
E] Pour assurer sa sécurité

l:] Autre, préciser :

Besoins pour I’entretien personnel

I:I Pour s’habiller

D Pour I'hygiéne corporelle (aller aux toilettes) (mettre et dter des vatements)

I:I Pour les repas (manger, boire) D Pour prendre soin de sa santé

D Autre, préciser :

Besoins pour se déplacer

E] Pour se déplacer a l'intérieur des locaux D Pour se déplacer a 'extérieur des locaux
l:l Pour utiliser les transports en commun

D Autre, préciser :
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. Vie scolaire ou étudiante

@ Les attentes en matiére de vie scolaire / périscolaire / étudiante

Vous souhaitez (plusieurs réponses sont possibles) :

D Un accompagnement pour une

D Une adaptation de la scolarité - : - :
réadaptation / une rééducation

D Une orientation scolaire différente Une prise en charge par un
' _ établissement sans hébergement
D Higalgentimaing D Une prise en charge par un

D e sids metsrsiie établissement avec hébergement

|| Autre, préciser :

Avez-vous déja identifié un établissement scolaire,
universitaire ou médico-social qui pourrait
répondre a vos attentes ? Si oui, lequel ?

Avez-vous déja pris contact avec cet établissement? | |Oui [ | Non

Pour les enfants scolarisés, les attentes sont précisées dans un document appelé le
«GEVAsco». Le GEVASco, c’est un guide de recueil de données que vous remplissez avec le
directeur d'établissement (premiere demande) ou I'enseignant référent (réexamen).
Vous pouvez demander au directeur de I'école les coordonnées de votre enseignant référent.

Pour les enfants scolarisés joindre impérativement le formulaire GEVASco pour toute demande de
renouvellement d’aide pour la scolarisation et si possible pour toute premiere demande a ce propos.

Si vous n'avez pas pu prendre contact avec votre
enseignant référent, indiquez pourquoi :

Vous avez d’autres renseignements importants (situation, attentes, projets) concernant votre vie scolaire,
étudiante ou apprentissage, indiquez-les ici :
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@ Votre situation professionnelle

m Votre situation

I:I Vous avez un emploi depuis le : / /

|| En milieu ordinaire [ | En entreprise adaptée Votre emploi :

|| En milieu protégé (Etablissements || Temps complet

et services d'aide par le travail — ESAT) D Temps partiel
Votre type d’emploi : ”Si temps partiel, fournir une copie du
contrat de travail
[ Jcor [ ]cop [ |interim [ | Contrat aidé
Votre employeur : Est-il adapté a votre handicap ? D Oui
Nom : E] Non, préciser :
Adresse :

Quelles sont les difficultés liées a votre handicap ?
D Stagiaire de la formation professionnelle

Rémunéré : [:I Oui D Non

Préciser le nom
de I'organisme :

D Travailleur indépendant. Régime :

Vous bénéficiez ou avez bénéficié d’'un accompagnement pour conserver votre emploi :

Par le Service d'appui au maintien dans I'emploi des travailleurs
handicapés (SAMETH)

W Fiche d'aptitude ou d'inaptitude du médecin de santé au travail ou derniere fiche de visite médicale

,:] Par un service de santé au travail

aupres du médecin de santé au travail.

D Des aménagements ont été réalisés sur votre poste de travail. Préciser lesquels :

[:] Vous étes actuellement en arrét de travail depuis le : / /

Arrét suite a un accident du travail ou une

|| Arrét maladie avec indemnités journaliéres ‘ :
maladie professionnelle

E] Arrét maladie sans indemnités journalieres D Congé maternité / congé d’adoption / autres
Avez-vous rencontré un professionnel du )
service social de votre caisse de retraite ? D Non D Oui, le / /

Avez-vous rencontré le médecin de santé au :
travail en visite de pré-reprise ? D e D e ; /
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@ Votre situation professionnelle

’:I Vous étes sans emploi depuis le : / /

Votre situation :
Avez-vous déja travaillé : D Oui D Non
D Inscrit(e) & Pole Emploi
Pouvez-vous indiquer pourquoi vous étes

actuellement sans emploi : [:] En formation continue. Préciser :

D Etudiant(e) (dans ce cas compléter également
la partie C)

Depuis le : / /
Accompagnement vers I'emploi réalisé par :

D Mission locale D Cap emploi D Péle Emploi EI Un référent RSA désigné par le Conseil Départemental

| | Autres, préciser :

Bénéficiez-vous des prestations suivantes ?

D Aides de 'association de gestion du fonds D Aides du fonds pour l'insertion des personnes
pour l'insertion professionnelle des personnes handicapées dans la fonction publique (FIPHFP)
handicapées (AGEFIPH )

Bénéficiez-vous d’une reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé ou d’une orientation professionnelle
valant RQTH (orientation de la Commission des Droits et de ’Autonomie des Personnes Handicapées vers un
ESAT, vers le marché du travail ou un centre de rééducation professionnelle — CRP) ? D Oui D Non
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@ Votre situation professionnelle

Votre parcours professionnel

Merci de préciser vos expériences professionnelles, y compris les stages et structures
d’insertion. Vous pouvez joindre un CV :

; o . . Temps plein : fe o
Année(s) Intitulé du poste Nom de I'entreprise Relk Motif de fin d’activité
ou partiel
Exemple: 1998
Hotesse de caisse E Leclerc Temps partiel Fin du CDD
6 mois
Votre niveau de qualification : Vos formations :

Si vous avez suivi une (des) formation(s)

D FHELD D SRR D LI professionnelle(s), préciser laquelle / lesquelles :

Derniere classe fréquentée :

Diplébmes obtenus :
Merci de préciser votre / vos dernier(s) dipléme(s)

Dipléme Année d’obtention Domaine

Si vous avez déja effectué un bilan (compétences, module d'orientation professionnelle - MOP,
pré-orientation...), préciser I'année et I'organisme :
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; : : Si votre demande concerne
@ Votre situation professionnelle

votre projet professionnel

@ Votre projet professionnel

Avez-vous un ou plusieurs projet(s) professionnel(s) ?

Si oui, le(s)quel(s) :

Avez-vous besoin d’un soutien pour :

Faire un bilan de vos capacités :
professionnelles D @ic CelaunicmiRlc)
D Préciser votre projet professionnel D Accéder a une formation

D Adapter votre environnement de travail

Avez-vous éventuellement déja identifié une structure qui
pourrait répondre a vos attentes? Si oui, laquelle :

Avez-vous déja pris contact avec cette structure ? D Oui [] Non

Autres renseignements importants (situation, attentes, projets) concernant votre situation professionnelle :
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Expression des demandes de droits et prestations

E Demandes relatives & la vie quotidienne

Les droits et les prestations délivrés par la commission des droits et de I'autonomie des personnes
handicapées sont soumis a certaines conditions, notamment liées a I'age :

Vous avez moins de 20 ans :
[:, Allocation d'éducation de I'enfant handicapé (AEEH) voire un de ses compléments
D Prestation de compensation du handicap (PCH)

Carte mobilité inclusion - Mention invalidité -
(le cas échéant avec mention besoin d'accompagnement ou besoin d’accompagnement cécité) OU priorité

D Carte mobilité inclusion - Mention Stationnement
[:] Affiliation gratuite a I'assurance vieillesse des parents au foyer (AVPF)

Vous avez plus de 20 ans :

D Allocation aux adultes handicapés (AAH). Dans ce cas, compléter également la partie D.
La loi prévoit que la MDPH est obligée d’évaluer le droit a la reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH)
et a l'orientation professionnelle lorsqu’une demande d’AAH est formulée. (Sous certaines conditions, le droit a 'AAH peut étre ouvert
avant I'age de 20 ans.)

D Complément de ressources

[:I Orientation vers un établissement ou service médico-social (ESMS) pour adultes

[:] Maintien en établissement ou service médico-social (ESMS) au titre de I'amendement Creton

[:] Allocation compensatrice pour tierce personne (ACTP) (en cas de renouvellement ou de révision)
[:| Allocation compensatrice pour frais professionnels (ACFP) (en cas de renouvellement ou de révision)
D Prestation de compensation du handicap (PCH)

Carte mobilité inclusion - Mention invalidité
(le cas échéant avec mention besoin d’accompagnement ou besoin d’accompagnement cécité) OU priorité

D Carte mobilité inclusion - Mention Stationnement
D Affiliation gratuite a I'assurance vieillesse des parents au foyer (AVPF)

E Demandes relatives a la vie scolaire

Parcours de scolarisation et/ou de formation avec ou sans accompagnement par un établissement
ou service meédico-social. Préciser éventuellement votre demande :
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Expression des demandes de droits et prestations

Demandes relatives au travail, a 'emploi et a la formation
professmnnelle (Dans ce cas, compléter aussi la partie D)

[:I Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH)

[:I Orientation professionnelle

D Centre de rééducation professionnelle (CRP), Centre de pré-orientation (CPO)
ou Unité d'évaluation, de réentrainement et d'orientation sociale et socioprofessionnelle pour
personnes cérébro-lésées (UEROS)

D Etablissement et service d’aide par le travail (ESAT)
I:] Marché du travail |:| Avec accompagnement par le dispositif Emploi accompagné

«Le dispositif emploi accompagné propose un accompagnement médico-social et un soutien a l'insertion professionnelle
du travailleur handicapé et a son employeur. Peuvent étre bénéficiaires de ce dispositif les travailleurs handicapés :

® ayant un projet d'insertion en milieu ordinaire de travail,
® accueillis dans un établissement ou service d'aide par le travail ayant un projet d'insertion en milieu ordinaire de travail,

® déja en emploi en milieu ordinaire de travail, rencontrant des difficultés particulieres pour sécuriser leur insertion
professionnelle. »

Bénéficiez vous de I'Obligation d’emploi des travailleurs handicapés (OETH) ?

Dans ce cas il vous est inutile d’effectuer une demande de RQTH car I’'obligation d’emploi
des travailleurs handicapés vaut RQTH.

Vous bénéficiez de 'OETH si vous étes dans l'une des situations suivantes :
» Victime d’accident du travail ou de maladie professionnelle ayant entrainé une incapacité permanente au

moins égale a 10 % et titulaire d’une rente attribuée au titre du régime général de sécurité sociale ou de
tout autre régime de protection sociale obligatoire ;

» Titulaire d’'une pension d'invalidité attribuée au titre du régime général de sécurité sociale, de tout autre
régime de protection sociale obligatoire ou au titre des dispositions régissant les agents publics a condition
que l'invalidité des intéressés réduise au moins des deux tiers leur capacité de travail ou de gain ;

» Ancien militaire ou assimilé, titulaire d’'une pension militaire d’invalidité a condition que votre invalidité ait
réduit de deux tiers votre capacité de travail ou de gain ;

» Veuve ou orphelin de victime militaire de guerre ou de titulaire de pension militaire d'invalidité (sous
certaines conditions) ;

« Titulaire d’'une allocation ou d'une rente d'invalidité relative a la protection sociale des sapeurs-pompiers
volontaires en cas d’accident survenu ou de maladie contractée en service ;

» Titulaire de la carte mobilité inclusion comportant la mention invalidité ;

» Titulaire de I'Allocation aux Adultes Handicapés (AAH).
Par ailleurs certaines orientations professionnelles valent RQTH. Ainsi, il vous est inutile d’'effectuer une
demande de RQTH si vous béneficiez d'une orientation de la Commission des droits et de I'autonomie des

personnes handicapées vers un Etablissement ou service d'aide par le travail (ESAT), vers le marché du
travail ou un centre de rééducation professionnelle — CRP). »

Vous venez de formuler une demande de droits et prestations.

Conformément a la loi du 11 février 2005, I'équipe de la MDPH peut proposer a la décision de la CDAPH,
sur la base de I'examen de votre situation et de 'expression de vos besoins, I'ouverture de droits
complémentaires.

18/20 Nom : Prénom:

86




Vie de votre aidant familial

Ce feuillet est facultatif. Il s’adresse a I'aidant familial de la personne en situation de handicap.
L’aidant familial, c’est une personne de I'’entourage qui aide la personne en situation de handicap
au quotidien. Si plusieurs aidants familiaux souhaitent exprimer leurs besoins, remplissez une
feuille pour chacun. Vous pouvez expliquer a la MDPH l'aide que vous apportez actuellement a la
personne en situation de handicap et vous pouvez exprimer vos attentes et vos besoins.

m Situation et besoins de I'aidant familial

Nom de l'aidant :

Date de
Prénom de I'aidant : naissance : / /
Adresse de l'aidant :
Nom de la
personne aidée :
Votre lien avec la personne en situation de handicap :
Vivez-vous avec la personne en situation de handicap : D Non D Oui, depuis le / /l

Etes-vous actuellement en emploi : [ | Oui [ |Non [ |Réduction d'activité liée & la prise en charge de la
personne aidée

Nature de I'aide apportée :

[] Surveillance / présence responsable D Coordination des intervenants professionnels

E] Aide aux déplacements a l'intérieur du logement D Gestion administrative et juridique

D Aide aux déplacements a I'extérieur [] Gestion financiére

D Aide pour entretenir le logement et le linge D Stimulation par des activités (loisirs, sorties, etc.)
D Aide a I'hygiene corporelle D Aide a la communication et aux relations sociales
[:| Aide a la préparation des repas D Aide au suivi médical

D Aide & la prise de repas

D Autre, préciser :

Qui participe avec vous a 'accompagnement de la personne aidée ?

Un (des) : . ’
E] professionnel(s) D Un (ou plusieurs) autre(s) proche(s) D Je suis le seul aidant du demandeur
Etes-vous soutenu dans votre fonction d’aidant ?

| | Non [ oui, préciser :

En cas d’empéchement, avez-vous une solution pour || Oui, laquelle :
vous remplacer ? || Non
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Vie de votre aidant familial

Vous étes ou serez prochainement dans I'une des situations suivantes :
l:] Eloignement géographique (déménagement...) D Probleme de santé

Changement majeur dans la situation

D Indisponibilité prolongée
( professionnelle

séjour a I'étranger, hospitalisation...)

Changement majeur dans la situation
personnelle (séparation, déces du conjoint, D Difficulté a assurer 'accompagnement actuel
départ en établissement de retraite...) (épuisement, avancée en age...)

|| Autre, préciser :

@ Vos attentes en tant qu’aidant familial

D Pouvoir vous reposer au quotidien D Obtenir une contrepartie financiere

D Pouvoir vous faire remplacer en cas de besoin D Echanger avec d'autres aidants

|| Pouvoir vous faire remplacer en cas d'imprévu || Echanger avec les professionnels qui suivent mon
proche

l:] Pouvoir vous faire remplacer pour partir
en week-end/vacances

Reprendre/renforcer/maintenir votre activité Etre conseillé pour mieux faire face au handicap
professionnelle de mon proche

D Avoir un soutien psychologique

D Reprendre/renforcer/maintenir vos liens sociaux D Etre affilié gratuitement & I'assurance vieillesse

l:] Autre, préciser :

Avez-vous éventuellement déja identifié un service ou
une structure qui pourrait répondre a vos attentes?
Si oui, lequel / laquelle :

Vous souhaitez mieux connaitre les dispositifs et aides existants :

D Pour vous D Pour la personne aidée

Autres renseignements que vous souhaiteriez nous communiquer concernant votre vie d'aidant :

Signature de I'aidant :
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Annexe 2. Certificat médical MDPH (formulaire cerfa n°15695*01)

Certificat médical

=
Liberté + Egalid + Fraternité
REPUBLIQUE FRANCAISE

A joindre a une demande a la Maison Départementale

DES AFFAIRES SOCIALES

MINISTERE

1569501

ETDF LA SANTE

des Personnes Handicapées (MDPH)

Il peut étre téléchargé et complété sous forme papier ou rempli en ligne avant d'étre imprimé.

A l'attention du médecin

Ce certificat médical, et les éventuels documents complémentaires, sont a remettre
a votre patient, pour qu'il les joigne, sous pli confidentiel, a son dossier de demande
ala MDPH.

® Il est destiné a I'équipe pluridisciplinaire d'évaluation de la MDPH qui a besoin de
recueillir des informations sur les éléments cliniques concernant le handicap* de
votre patient, en apportant un soin particulier au retentissement fonctionnel.

® Nous vous recommandons de conserver une copie du présent formulaire de

certificat médical. Les professionnels de la MDPH restent a votre disposition.

Depuis votre précédent certificat médical:

D Non

Létat de santé (diagnostic, signes cliniques) de votre patient a-t-il changé ? D QOui

Les retentissements fonctionnels ou relationnels dans les différents
domaines de la vie de votre patient (mobilité, communication, cognition,
entretien personnel, vie quotidienne et domestique, vie sociale et
familiale, scolarité et emploi) ont-ils changé ?

I:] Oui [:l Non

La prise en charge thérapeutique de votre patient (médicamenteuse, y
compris ses conséquences ; médicales ou paramédicales ; appareillages)
a-t-elle été modifiée ?

D Qui D Non

Dans le cas contraire vous pouvez remplir le certificat médical simplifié ci-dessous::

Je soussigné Docteur Date:

certifie qu'il n'y a aucun changement dans la situation
de M. ou Mme o
depuis mon précédent certificat.

Si vous avez répondu oui a au moins une de ces trois questions veuillez remplir la totalité du certificat médical.

7Signature: -

Articles R.146-26 et D.245-25 du code de l'action sociale et des familles. Ce certificat est un document obligatoire et essentiel
pour permettre a la MDPH d'orienter et d'attribuer allocations et prestations a la personne en situation de handicap.

* «Constitue un handicap,
au sens de la présente

loi, toute limitation
d'activité ou restriction
de participation a la vie
en société subie dans son
environnement par une
personne en raison d'une
altération substantielle,
durable ou définitive
d'une ou plusieurs
fonctions physiques,
sensorielles,

mentales, cognitives

ou psychiques, d'un
polyhandicap ou

d'un trouble de santé
invalidant».

(Article L. 144 du code

de l'action sociale et des
familles, introduit par la Loi
n°2005-102 du 11 février
2005)

A l'attention du patient

Merci d’aider votre médecin en remplissant les éléments ci-dessous :

Nom de naissance: Nom d'usage :

Prénom : Date de naissance :

Adresse:
N° d'immatriculation | I | | I l | I NP° de dossier
sécurité sociale : I I I aupreés de la MDPH :

Quels sont les principaux besoins et attentes exprimeés dans votre demande a la MDPH ?

A joindre a ce document

les plus significatifs. Ces documents sont a joindre par le médecin et/ou le patient.

Si des examens complémentaires, évaluations ou hospitalisations en lien avec le handicap ont été réalisés,
le mentionner dans ce formulaire aux rubriques concernées, et joindre les comptes-rendus et documents
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A

. :
1. Pathologie motivant la demande

Pathologie motivant la demande : A

Autres pathologies éventuelles :

Eléments essentiels a retenir (diagnostic, facteurs de gravité...) :

2. Histoire de la pathologie motivant la demande

Antécédents médicaux, chirurgicaux, périnataux

Origine, circonstances d'apparition : A e e

D Congénitale I:] Maladie |:| Accident vie privée
D Accident du travail I:] Maladie professionnelle
Date d’apparition :

[:l A la naissance D Depuis moins de un an
|:| Depuis1ab5ans D Depuis plus de 5 ans

Pour un enfant, indiquer la présence éventuelle d'un retard dans les acquisitions principales
(développement psychomoteur, langage...) :

3. Description clinique actuelle

e e Latéralité dominante -
Poids : Taille : avant handicap - D Droite D Gauche
Description des signes cliniques invalidants et fréquence : Permanents lllseg‘ “11‘-"? po'nctuel'
> 15 j par mois <15 j par mois

L] L] [] -

L] L] L]

Précisions :

2/8
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Perspective d'évolution globale :

s i Amélioration (préciser la durée
D Stabilité I:] Incapacité fluctuante prévisible des limitations fonctionnelles)

E] Aggravation I:] Evolutivité majeure E] Non définie

Comptes-rendus joints. Préciser :

Par exemple, bilan des Centres de Ressources Autisme, questionnaire sur le handicap psychique, bilan UEROS, etc...

4. Déficiences sensorielles

En cas de déficience auditive avec un retentissement significatif, joindre le compte rendu type pour un
bilan auditif rempli par un ORL (Volet 1 du cerfa n°15695*01)
Observations :

En cas de déficience visuelle avec un retentissement significatif, joindre le compte-rendu type pour un
bilan ophtalmologique rempli par un ophtalmologiste (Volet 2 du cerfa n°15695*01)
Observations :

5. Traitements et prises en charge thérapeutiques

Contraintes et effets secondaires présents ayant un impact sur la vie quotidienne.
Précisez dans chaque cas la fréquence et la durée:

Classes thérapeutiques ou nom des médicaments :

Effets secondaires du traitement :

la vie sociale, familiale et/ou professionnelle...) :

Régime alimentaire :

Autre prise en charge concernant les soins:

D Hospitalisations itératives |:| Soins ou traitements nocturnes Fréquence
ou programmeées (si oui, préciser)
Suivi médical spécialisé Autres
Précisions :
3/8

Autres contraintes si connues (modalités d’administration, nécessité de déplacement, recours & une tierce personne, répercussions sur
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Prise en charge sanitaire réguliére Fréquence Suivis pluridisciplinaires : Modalité de suivi

D Ergothérapeute
[ nfirmiere

D Kinésithérapeute
[:l Orthophoniste
[:l Orthoptiste

D Psychologue

D Psychomotricien

D Autre

Projet thérapeutique :

Type d'appareillage :

Corrections auditives :

Aide a mobilité

Appareillage visuel :

Alimentation /
Elimination :

Aides respiratoires :

Aide a la parole

Autre appareillage :

CMPP (Centre Médico
Psycho-Pédagogique)

CMP
(Centre Médico Psychologique)

CATTP (Centre d’Accueil
Thérapeutique a Temps Partiel)

I:] Hépital de jour

D Autre

[:l Unilatérale D Bilatérale D Appareillage D Implant
D Déambulateur D Canne |:I Orthése, prothese (préciser)
D Fauteuil roulant électrique |:| Fauteuil roulant manuel

D Autre préciser ( Ex : Scooter, ...) :

D Telé-agrandisseur E] Terminal-braille D Logiciel de basse vision

D Loupe D Logiciel de synthese vocale

D Gastro ou jéjunostomie d'alimentation D Stomie digestive d'élimination
|:| Sonde urinaire EI Stomie urinaire

l:l Trachéotomie D 02 D Appareil de ventilation (préciser)

D Prothese phonatoire

Précisions (type, adaptation, circonstances d'utilisation, autonomie de la personne a l'utiliser, compliance) :

4/8
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6. Retentissement fonctionnel et/ou relationnel

Déplacement : périmeétre de marche

Modalités d'utilisation des aides techniques 53‘;‘}:;22‘;
Cannes D En intérieur I:l En extérieur
Déambulateur [:I En intérieur I:] En extérieur
Fauteuil roulant manuel D En intérieur |:| En extérieur
Fauteuil roulant électrique ':l En intérieur D En extérieur \
Ralentissement moteur : D Oui [:l Non Besoin de pauses : D Oui I:] Non

Besoin d'accompagnement pour les déplacements extérieurs : |:| Oui |___] Non

Les rubriques qui suivent sont a compléter en fonction de ce que vous savez ou percevez de la situation de
la personne et, pour les enfants, par comparaison avec une personne du méme age.

Aidez-vous de la grille d'appréciation suivante :

® E)

O,
®

S 5 . T s . Réalisé avec aide
Réalisé sans difficulté Réalisé avec difficulté I Lo
et sans aucune aide mais sans aide humaine humgtli?ﬁligggge OLL Non réalisé Ne se prononce pas

Mobilité, manipulation / Capacité motrice

©
©

Maintien postural, déplacement, manipulation, préhension, contréle de I'environnement

Marcher :

Se déplacer a l'intérieur :

Se déplacer a l'extérieur :
Préhension main dominante :

Préhension main non dominante :

Motricité fine :

Ooogdodn
oo

Précisions:

Communication

il )
000G

OO0O0C)

O0O00@)
O0O0@®

Communiquer avec les autres
(s'exprimer, se faire comprendre...) :

Utiliser le téléphone :

Utiliser les autres appareils et techniques de
communication (téléalarme, ordinateur...)

H E NN

Nécessité d'un recours a une aide humaine (interprete, interface ou codeur
LPC, etc.) avec appareillage

Oul I:I Non

Précisions :

5/8

ooooono @)
ooooog @
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Cognition / Capacité cognitive
Attention, mémoire, apprentissage, praxie, raisonnement, orientation dans le temps ou l'espace...

Orientation dans le temps :
Orientation dans l'espace :

Gestion de la sécurité personnelle :
Maitrise du comportement :

Précisions. Indiquer les autres atteintes sur le plan cognitif :

Retentissement sur la vie relationnelle, sociale
et familiale (insuffisante gestion des situations a risque,

Entretien personnel
Toilette, habillage, continence, alimentation...

Faire sa toilette:

S’habiller, se déshabiller :

Manger et boire des aliments préparés
Couper ses aliments :

Assurer 'hygiéne de I'élimination urinaire :
Assurer 'hygiéne de I'élimination fécale :

Précisions (si incontinence, si supervision ou stimulation nécessaire...) :

6/8

mise en danger...) : La personne sait-elle :

D Oul D Non |:| NSP D Lire I:I Ecrire D Calculer

”Bilar\ orthophonique a joindre en cas de troubles du langage oral et écrit avec un retentissement significatif.

Conduite émotionnelle et comportementale (Ex : relation avec autrui dans la conduite émotionnelle et comportementale) :

[ ] Nsp

0 0 06 0 C

HEEEEN
A EEER

HEN

HEERB

EEER R RN
HEEEERR
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Vie quotidienne et vie domestique

Travaux ménagers, courses, préparer un repas, gérer un budget, faire des démarches...
NB: a compléter par comparaison avec une personne du méme age

Prendre son traitement médical :
Gérer son suivi des soins :

Faire les courses :

Préparer un repas:

Assurer les taches ménageéres :

Faire des démarches administratives :

OOoooood &)
miinlininininin

Gérer son budget :
Autre (préciser) :

Précisions :

Retentissement sur vie sociale et familiale :

Situation familiale : |:| Vie familiale [:l Isolement I:l Rupture D Autre (préciser)
Présence d'un aidant familial : D Oui [:I Non

Quel est le lien de l'aidant avec la
personne en situation de handicap ?

Quel type d’'intervention ?

Précisions:

Retentissement sur la scolarité et les études supérieures :

Retentissement sur l'emploi :

” Avis du médecin du travail joint (si disponible)

Si travaille actuellement, retentissement sur l'aptitude au :
poste et/ou le maintien dans 'emploi : I:, Oui D Non D NSP

Si oui, préciser :

Si ne travaille pas actuellement, retentissement sur la -
recherche d'emploi ou le suivi de formation : D Oui I:I Non D NSP

Si ouli, préciser :

7/8

oooooog @

®

Ooooddn
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7. Remarques ou observations complémentaires si besoin

8. Coordonneées et signature

Docteur : Meédecin traitant: [ Joui [ ] Non
Identifiant RPPS : A Identifiant ADELI :

Adresse postale :

Téléphone : Email :

Document rédigé a la demande du patient et remis en main propre le :

Faita:
Signature du médecin Signature du patient (non obligatoire)
[ >

8/8
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Annexe 3. Certificat médical AJPP (formulaire cerfa n°12666*03)

_*,’-,'*_ sante Demande d'allocation journaliére @)
w reaite_ j@ présence parentale 12666°03

Aﬁm?ﬂ;i(zl;s services

Merci de compléter également Art L 544-1 2 L544-9 du code de la Sécurité sociale.

un formulaire de déclaration de situation.

Ce qu'il faut savoir

» Vous avez un enfant gravement malade, accidenté ou handicapé et vous souhaitez arréter de travailler ponctuellement pour vous
en occuper. Vous pouvez demander |'allocation journaliére de présence parentale (Ajpp).

*» Vous devez étre salarié(e), non salarié(e), stagiaire de la formation professionnelle rémunérée ou au chémage indemnisé.

Si vous étes salarié(e), vos périodes d'absence doivent s'inscrire dans le cadre d'un congé de présence parentale demandé a votre
employeur.

Vous ne pouvez pas cumuler l'allocation journaliére de présence parentale et vos indemnité(s) de chémage.

Si vous étes dans cette situation, votre Caf/MSA demandera a l'organisme qui vous verse les indemnités de chémage d'en
interrompre le versement et vous percevrez un forfait de 22 allocations journalieres par mois.

Si vous vivez en couple, vous pouvez en bénéficier tous les deux dans la limite de 22 allocations journaliéres par mois et par enfant
malade.

Dans ce cas vous devez remplir chacun une demande.

» Si vous bénéficiez d'une pension d'invalidité, d'un avantage de vieillesse ou si vous étes au chdmage non indemnisé, vous ne
pouvez pas recevoir cette allocation. Il est donc inutile de faire une demande.

* Vous pouvez percevoir, sous certaines conditions, un complément pour les frais occasionnés par I'état de santé de votre enfant.

Merci de rappeler votre identité
Nori de famille »vassiamnnnnrsensivnmnuansams Prenoms (danslordre:de IStat OV  «viossvissvisissmsisinissiveaasinniesisassssamisaasa sy
(de naissance)

(o] 4o WU TST= o 1= PO TR UPPPOROPRPPRON
(facultatif et s'il y a lieu)

Datede naissance: | 1 || o || 1 1 4 |

Numéro d'allocataire (si vous en possédez un) : I L A O

Numéro de Sécurité sociale: || [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ | J[ []
Indiquez qui, dans votre couple (allocataire, conjoint, concubin ou pacsé),
demande a bénéficier de I'allocation journaliére de présence parentale.

Nomyidefamille s .o oemamsmssinmmssussssinsime s ssss o Prénoms: (dans Lordreido TEEECIIY .casssscssninsrassanssssessmmsnsssssipsnpsasoinsyssessssanass
(de naissance)

Nom d'usage : ....
(facultatif et s'il y a lie

Date de naissance : I N

Numéro de Sécurité sociale: | | [ [ | [ [ | [ [ [ [ [ [ []

Renseignements concernant le demandeur

[] Salarié(e). Les périodes d'absence s'inscrivent dans le cadre d'un congé de présence parentale qui a commencé

le: Lo Lo Iy vy |

Nom, prénom oLl raison sociale 4o VOIIG OMIPIOYOUR 2 1i.uieisiusisanssionsisnsssssiaisnsssssinssasiassssisasinsss ssanssndanissssasanss siasaissssonsvoseinsssssernss
AATBBEO il s s

Codepostal : | | [ | | Commune: ...

Numéro de téléphone: | | | [ [ [ | | [ |

|| Travailleur indépendant ou employeur, stagiaire de la formation professionnelle rémunérée.
Précisez la date du 1¢" jour d'arrét de I'activité pour s'occuper de I'enfant! | [ [ | 1 |
(] Chémage indemnisé
Nomde l'crganisme ' qul verse 168 INASMINIES S suuueusesusie sy onssesenmuisis iatevsss s R sV saa o b s iR ey saeinds
AITEBEE | vivovvminnimcimsnsaavoivisien
Codepostal : | | | [ | (001111111 L -
S 7152 b - 10/2013

[ lAutre SIAtON, PrOCISOE IR oo mmnmmmsmmsmnmsnesnmnssnssmn s oo s s oo s SR KU YRR RN AR AR

Numeéro Pole emploi : .......ooveeveeiireniereninrnenenennenn

Emplacement réservé a la Caf
Date demande : 06/10/2020

proevn - oroeou- MMM WANOEY
*00000001105000000000*

97




2 Demande d'allocation journaliére de présence parentale

Renseignements concernant I'enfant pour lequel vous demandez I'allocation
Vous devez faire une demande pour chaque enfant.
NOM & o e b T A e SR SR Prénoms (dans fordre de I'6tat Civil) : .............cccoieiiieiieiiumiiniieieeeeee e

| ‘ L1 |

Date de naissance : | | [ |

Personne qui prend en charge I'enfant pour I'assurance maladie :
IO Sonssusmsnumsnminonsssen s sen e sies s s e s e A A aAR R TA RV e s PrENOIMS $uusvuessnmanis i oo damaimess S s o ws i i e miaes

Numéro de Sécurité social : L [ [ [ [ [ | [ [ [ [ [ [ [[]

Organisme qui rembourse les frais de maladie de I'enfant :
N O S s ey o e T T T T T e e S SR SR e e T B S A S e e ey

o T o L

godepostalzl | | | [ | COMMUNSS sersvmonsmmmomssonmornsess o s s e s s S T e U S e v

Déclaration sur I'honneur
Je certifie sur I'honneur I'exactitude de cette déclaration et des documents joints.

T (=3 I T )
Si le signataire est un représentant de l'allocataire,
précisez ci-dessous ses nom, prénom, qualité et adresse : Signature de l'allocataire ou de son représentant

Vous avez I'obligation de signaler immédiatement tout changement modifiant cette déclaration.

La Caf/MSA vérifie I'exactitude des déclarations (Article L. 114-19 du code de la Sécurité sociale). La loi punit quiconque se rend coupable de fraude ou de
fausse déclaration (Articles L. 114-9 - dépdt de plainte de la Caisse pouvant aboutir a : travail d'intérét général, amende ou peine de prison, L. 114-13 -
amende, L. 114-17 du code de la Sécurité sociale - prononcé de pénalités).

La loi 78-17 du 06/01/1978 modifiée relative a l'informatique, aux fichiers et aux libertés s’applique aux réponses faites sur ce formulaire. Elle garantit un droit
d'accés et de rectification pour les données vous concernant auprés de 'organisme qui a traité votre demande.

Attestation a faire compléter par votre médecin
Vous pouvez également joindre une attestation identique établie par le médecin sur papier libre

Période prévisible des soins contraignants et de la présence parentale, & compter de| | | | [ L 1 1 | pour | | mois.
Si le demandeur a déja bénéficié de I'Ajpp pour le méme enfant, indiquer :

[ s s'agit d'une nouvelle pathologie
L sl s'agit d'une rechute ou d'une récidive
NOM; PraROMIAITTOAECINT vovssussvssuimmsmssaveres e aimss o oo v s o e T s S o Vo S S B WSS SR ST S A TN SR

BAITTAR cosermsmniosn s s e S T L S O R S RS O Le ;Lo Lo L0 v v

Signature et cachet du médecin

Piéces a joindre a votre demande

Vous devez obligatoirement joindre a votre demande, sous enveloppe fermée, le certificat médical détaillé (en pages 3 et 4)
complété par votre médecin.

Pour que votre dossier soit traité rapidement :
W répondez a toutes les questions qui vous concernent
MW n'oubliez pas de compléter une déclaration de situation.

Emplacement réservé a la Caf

Date demande : 06/10/2020

*00000001105000000000*
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Demande d'allocation journaliére de présence parentale

Certificat médical

nécessaire pour obtenir I'allocation journaliére de présence parentale
Certificat (2 pages) a remettre a votre Caf/MSA sous enveloppe fermée
a l'attention du Service du contréle médical

Partie a compléter par I'assuré(e)

L'état civil de | 'assuré(e)

Nom de famille © .....oooiiiiiieiiiiei e Prénoms (dans l'ordre de I'état Civil) = ...........ceeeieereeeaiiireeieiieee e s e s e e
(de naissance)

NEIMAIISATE S o nsas o s e e s i A e B e o e e e S D
(facultatif et s'il y a lieu)

Numeéro de Sécurité sociale: | [ [ [ | | [ [ [ [ [ | [ J[|
Nom ou numéro du centre de paiement ou de la section mutualiste versant les prestations maladie pour I'enfant :

Recevez-vous des prestations familiales ? [ Joui []non
Si oui, nom et adresse de I'organiSME QUI VOUS 185 VEISE & ....ccuuuiiiiiiiieieeiiii ettt e st e e e ettt e s st e e e e e st aesaste e e e s ensbae e e e naneesennbaneennn

Codepostal : L | [ | [ | (7o 011111015 1= TSR
SOUSIGUON FIOTNTP Fansmuummvawsiossmemsns e o sy E Ve o s v s 3 s A S s A 3 A S S S B T S R

Numeéro d'allocataire Caf: || | | [ [ | | oumsa: [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ [ J[]]

Premiére demande | Renouvellement ||

Partie a compléter par le médecin

L'état civil de I'enfant

INGTTTTEE PREMOITIE e sumonsas s r s 0 s S S M B S A B T e
Née)le: Lo J Lo JL o vy |

Son numeéro de Sécurité sociale si différentdelassuré: | [ [ [ | | [ [ [ [ [ | J[ [ ]

Diagnostic de la maladie, de I'accident ou du handicap a I'origine de la demande

Date du diagnostic: [ | [+ ||+ |

Critéres de gravité et nature dul fraiteMEnt & s s vemmsse s i e oo S e e G T S T v Y R i B S

Emplacement réservé a la Caf
Date demande : 06/10/2020

*00000001105000000000*
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Demande d'allocation journaliére de présence parentale

Certificat médical

Nature des soins, contraintes, tolérance

Nature de Fréquence, durée Participation nécessaire
la prestation contraignante et lieu des soins d'un des parents
Traitement médical
Traitement chirurgical
Rééducation fonctionnelle
Adaptation d'un appareillage
Autre
Durée prévisible des soins contraignants et de la présence indispensable d'un parent @ ..o

Coordonnées du médecin

NG DU ATOAOCIN Funwsuvamssunummmsanimsssss s s SV o S T S TS T T T SR R S A R Ao SV S ST

Nom de I'établissement (le cas échéant) : ...

AUTEEEET o cossnummgus e s S S T B B M SR
Code postal : || | | | | L I T ——
Numéro de téléphone (facuttatif) : domicile || | [ [ [ [ | [ | |

SPECIANIO: . osenvrnsunsimnns e Hhesinsanss srenmihs s s S s a0 SR TS 8 o A A s S A e A R SR ST 40 S SR S poma i s T s sons
Date:| 1 [+ J[ 1+ 4 1 | Signature et cachet

Emplacement réservé a la Caf
Date demande : 06/10/2020

*00000001105000000000*
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Annexe 4. Questionnaire Andy MeSoc

Notre projet a pour but d’étudier votre vécu ainsi que votre qualité de vie, en tan
qu'aidants familiaux, notamment parents, d’enfants mineurs en situation d
handicap et ce, dans différentes dimensions de votre vie quotidienne :

- L’organisation de votre temps de vie autour de la prise en charge spécifique de votre
/vos enfant(s) en situation de handicap, - Vos relations intra et extrafamiliales
(proches, amis, collegues, professionnels de santé...), - L’impact du handicap de
votre/vos enfant(s) sur votre santé physique et psychique, - La place de votre médecin
traitant dans la prise en charge de votre/vos enfant(s) en situation de handicap
- Votre acces a 'information médico-sociale, - Le poids économique de cette prise en
charge spécifique sur la vie de votre famille.

Cette étude a pour principal objectif de valoriser la prise en compte du statut
d’aidant familial dans le domaine du handicap de ’enfant.

Notre équipe se compose de professionnels : un médecin généraliste (Mme PAIRE
Adeline), un médecin généticien (M. MOLIN Arnaud), un médecin statisticien (M.
MORELLO Rémi) travaillant au CHU de Caen.

Si vous acceptez de participer a cette étude, il vous est demandé de répondre a un
questionnaire anonyme. Vos réponses serviront de base a cette étude. Le temps estimé
pour répondre a ce questionnaire est de moins de 15 minutes.

D’un point de vue médical, vous participerez a un projet de recherche permettant
d’améliorer les connaissances sur le vécu et la qualité de vie des aidants. Il est
important de développer la recherche dans ce domaine pour améliorer le quotidien
des familles et offrir a I’enfant en situation de handicap le meilleur environnement
possible pour son développement.

Il n’y a aucun risque pour vous ou votre enfant. Vos réponses seront anonymes.

Vous étes totalement libre d’accepter ou de refuser de participer a cette étude, sans
aucune justification.

Merci d’avoir pris le temps de lire ce document

Partie A:

Al. Comment/par quel biais avez-vous entendu parlé de notre étude ?

Internet/réseaux sociaux
Services de consultation
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A2,

A3.

Ad.

AS.

A6.

A7.

Connaissances/bouche-a-oreille
Autre

Autre

Vous étes ?
Une femme

[F]

Un homme

Par rapport a I'enfant en situation de handicap, vous étes ?
Sa mere
Son pere
Sa belle-mére
Son beau-pere
Sa grand-mere
Son grand_pére
Sa tante
Son oncle
Autre

CEPPRRREF]

Autre

Quel age avez-vous ?

Votre statut marital ?
Célibataire
En concubinage
Pacsé(e)
Marié(e)
Divorcé(e)
Veuf(ve)

Le département dans lequel vous vivez ? (numéro du département)

Votre profession ?
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Nombre d'enfant(s) a charge du foyer au total ?

1
2
3
4
Autre
Autre
A9. Nombre d'enfant(s) en situation de handicap a charge du foyer au
total ?
1
2
3
4
Autre
Autre

Partie B:

S'il y a plusieurs enfants avec handicap, merci de répondre a ce questionnaire pour les enfants mineurs (moins de 18 ans)

B1. Quel age a/ont votre/vos enfant(s) en situation de handicap ?

B2. De quel(s) handicap(s) votre/vos enfant(s) est/sont-il(s) atteint(s) ?
Autisme/Troubles du neurodéveloppement
Déficience intellectuelle
Troubles sensoriels (Déficience auditive ou surdité, déficience visuelle ou cécité)
Handicap moteur
Troubles du comportement
Troubles de la parole ou du langage
Atteinte organique (cardiopathie, atteinte rénale, atteinte hépatique...)
Autre

Autre
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Un diagnostique a-t-il été établit ? Si oui, merci de donner le nom de
la pathologie

B4. Votre/Vos enfant(s) bénéficie(nt)-t-il(s) d'une reconnaissance
handicap de la MDPH (Maison Départementale des Personnes
Handicapées) ?
Oui
Non
En cours d'étude

B5. A combien se fixe le taux d'incapacité ?
Moins de 50%
Entre 50 et 79%
Egal ou supérieur a 80%
En cours d'étude

Ne sait pas

B6. Votre/vos enfant(s) en situation de handicap est/sont-il(s)
scolarisé(s)?
Oui
Non

B7. Dans quel(s) type(s) de structures ?
Classe ordinaire
Unités localisées pour I'inclusion scolaire (ULIS) école
Unités localisées pour I'inclusion scolaire (ULIS) college
Unités localisées pour I'inclusion scolaire (ULIS) lycée
Sections d’enseignement général et professionnel adapté (SEGPA)
Encadrement par des services d’éducation spéciale et de soins a domicile (SESSAD)
Centres d’action médicosociale précoce (CAMPS)
Instituts médico-éducatifs (IME)
Instituts médico-professionnels (IMPRO)
Autre

Autre

BS. Combien d'heures par semaine ?

B9. Un(e) AESH (Accompagnant(e) des éléves en situation de handicap)
anciennement appelé(e) AVSco (Auxiliaire de vie scolaire) est-elle
présente ?

Oui
Non
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B10. Etes-vous I'accompagnant principal de votre/vos enfant(s) en
situation de handicap dans le cadre de sa/leur prise en charge
hebdomadaire spécifique (Rendez-vous professionnels de santé...) ?
Oui
Non

[F]

B11. Qui est alors le principal accompagnant ?

Sa mere

Son pere

Sa belle-mere
Son beau-pere
Sa grand-mere
Son grand_pere
Sa tante

Son oncle
Autre

CEPPRRREF]

Autre

B12. Quel est votre moyen de déplacement pour accompagner votre/vos
enfant(s) en situation de handicap ?
A pied
Voiture
Taxi
Ambulance
Autre

Autre

B13. En moyenne, combien de temps en heures par semaine (du lundi au
vendredi) ; passez-vous dans vos déplacements dans le cadre de la
prise en charge spécifique de votre/vos enfants en situation de
handicap?

B14. Selon vous est-il facile de s'organiser dans le cadre de cette prise en
charge spécifique ?
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B15. Dans les deux cas, pourquoi ?

B16. Faites-vous garder votre enfant ?

Oui
Non

B17. Parqui?

....
-~

B18. Pourquo
Je ne ne parviens pas a trouver quelqu'un en raison du handicap de mon enfant

Je n'ai pas les moyens de le faire garder

Je ne le souhaite pas

Autre
Autre
B19. Demandez-vous de l'aide a votre famille ou a vos proches pour
s'occuper de votre enfant en situation de handicap ?
Jamais
Oui, parfois

Oui, régulierement
Oui, toujours

.-.
-~

B20. Pourquo

B21. Le fait d'avoir un (ou plusieurs) enfant(s) en situation de handicap, a
t-il modifié votre vie sur le plan relationnel (famille, amis, activités de

loisirs...) ?
Oui
Non
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B22.

B23.

B24.

Quel(s) changement(s) y a-t-il eu selon vous ?

Vous sentez-vous isolé(e) ?
Jamais
Oui, parfois
Oui, régulierement

[FEF]

Oui, toujours

Qu'est-ce qui vous procure ce sentiment ?
L'incompréhension et le regard des autres
Le manque de soutien familial/amical
Le manque d'écoute de la part des soignants
Ne plus prendre de temps pour soi (détente, loisirs, famille, amis...)
Absence conjoint/conjointe

Autre

CLITT1T]

Autre

Partie C:

La comparaison entre un enfant en situation de handicap avec un autre enfant ne devrait pas étre faite...mais ici I'objectif est de
comparer les temps de prise en charge et ainsi estimer le temps que vous consacrez a vous méme...

Cl1.

C2.

C3.

C4.

Nombre moyen d'heures consacrées par jour du lundi au vendredi
aux activités de la vie quotidienne (toilette, habillage, repas, devoirs...)
par enfant mineur en situation de handicap ?

Et par enfant mineur non handicapé ?

Nombre moyen d'heures consacrées par semaine du lundi au vendredi
aux rendez-vous avec les professionnels de santé par enfant mineur en
situation de handicap ?

Et par enfant mineur non handicapé ?
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Nombre moyen d'heures consacrées par semaine du lundi au vendredi
a vos loisirs avant d'avoir un ou plusieurs enfant(s) en situation de
handicap ?

Régulierement

Ceé. Et a I'heure actuelle ?
Partie D:
Avez-vous le sentiment...
D1. D'avoir un réle de coordonnateur entre les différents professionnels
de santé (= relais d'informations médicales et/ou paramédicales) ? -
Jamais |
Parfois | |
Régulierement | | |
Toujours | |
D2. Que les professionnels de santé qui suivent votre/vos enfant(s)
travaillent en équipe ?
Jamais :
Parfois |
Régulierement | |
Toujours | |
D3. D'étre suffisamment informé(e) sur la santé de votre/vos enfant(s)
par les différents professionnels de santé ?
Jamais :
Parfois | |
Régulierement | | |
Toujours | |
D4. D'étre suffisamment conseillé(e) sur la maniére d'accompagner
votre/vos enfant(s) a la maison par les différents professionnels de
santé ?
Jamais
Parfois
Régulierement
Toujours
Ds. D'étre épuisé(e) physiquement depuis que vous avez en charge un
enfant en situation de handicap ?
Jamais
Parfois
Régulierement
Toujours
Dé6. D'étre épuisé(e) moralement depuis que vous avez en charge un
enfant en situation de handicap ?
Jamais
Parfois

Toujours
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Pensez-vous qu'étre épuisé(e) peut compromettre la qualité de votre
aide apportée ?

oui [ |
Non | |
D8. Pensez-vous que cela peut compromettre votre capacité a aider sur la
durée ?
oui ||
Non | |
D9. Le handicap de votre/vos enfant(s) a-t-il eu un impact sur votre vie de
couple ?
Oui :
Non | |

D10. En quoi?

D11. Le handicap de votre/vos enfant(s) a-t-il eu un impact sur votre vie
professionnelle ?

D12. En quoi?

D13. Et sur celle de votre conjoint ?

Oui
Non

D14. En quoi ?
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Partie E:

Pensez-vous que votre médecin traitant est :

El. Bien informé par les spécialistes, du diagnostique du handicap de
votre/vos enfant(s) ? -
Oui
——
Non
-t
Ne sait pas | |
E2.  Suffisamment bien formé au handicap de votre/vos enfant(s) ? -
Oui
-
Non
- -
Ne saitpas | |
E3. Le relais d'informations médicales et/ou paramédicales (rdle de
coordonnateur) ? -
Oui | |
Non L
Ne sait pas L]
E4. Pour vous, une oreille attentive, un soutien psychologique ? -
Oui | |
Non L
Ne saitpas | |
ES. Une aide pour trouver des adresses de professionnels de santé
compétents dans le domaine du handicap (psychomotricien, dentiste,
psychologue.....) ? -
Oui
—
Non
—
Nesaitpas | |
Eé6. Bien renseigné quand aux aides dont vous pourriez bénéficier et sur
la facon de les obtenir ? -
Oui
—
Non
—
Ne saitpas | |
Partie F:
Sur le plan social...
F1. Avez-vous eu recours a une/un assistant(e) sociale pour vous aider
dans vos démarches ?
Oui
Non
F2. Qui vous en a parlé ?
F3. Ou I'avez-vous rencontré ?

110




F4. Vous a-t-elle/il aidé ?

3|
-

Oui
Non
FS5. Vous a-t-il semblé difficile de remplir les formulaires administratifs ?
Oui
Non
F6. Pourquoi ?
F7. Avez-vous eu recours a Internet pour vous aider a remplir ces
formulaires ?
Oui
Non

F8. Quel(s) site(s) ?

F9. Bénéficiez-vous de 1'une de ces aides ou allocations pour votre/vos
enfant(s) en situation de handicap ?
ALD (Affection de Longue Durée)
AEEH (Allocation d'Education de 1'Enfant Handicapé)
PCH (Prestation de Compensation du Handicap)
AJPP (Allocation Journaliére de Présence Parentale)
Aucune aide
Autre

Autre

Partie G:

A combien s'éleve en moyenne...

Gl. Le revenu de votre foyer (vous + celui de votre conjoint(e) si
présent(e)) par mois en euros apres impots prélevés ?
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G2.

G3.

G4.

GS.

Le montant de vos aides financiéres en lien avec le handicap de
votre/vos enfant(s) par mois en euros ?

Le montant par mois des dépenses en lien avec la prise en charge
spécifique de votre/vos enfant(s) en situation de handicap prises en
charge intégralement si vous le savez ?

Le montant par mois des dépenses en lien avec la prise en charge
spécifique de votre/vos enfant(s) en situation de handicap restant a
votre charge ?

Pour finir, de quoi avez-vous le plus besoin en tant qu'Aidant ?

Merci d'avoir pris le temps de répondre a notre questionnaire ...
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Annexe 5.

Tableau croisé (5) Pensez-vous qu'étre epuisé(e) peut compromettre la qualité de
votre aide apportée ? * (6) D'étre épuisé(e) moralement depuis que vous avez en
charge un enfant en situation de handicap ?

(6)
Oui Oui
Oui parfois | réguliérement | toujours Total
(5) Jamais  Effectif 3 5 1 9
% dans Pensez-vous qu'étre épuisé(e) peut
compromettre la qualité de votre aide apportée ? 33,3% 55,6% 11,1%] 100,0%
% dans D'étre épuisé(e) moralement depuis que
vous avez en charge un enfant en situation de 12,5% 10,4% 3,8% 9,2%
handicap ?
% du total 3,1% 5,1% 1,0% 9,2%
Oui Effectif 21 43 25 89
parfois o4 dans Pensez-vous qu'étre épuisé(e) peut
compromettre la qualité de votre aide apportée ? 23,6% 48,3% 28,1% | 100,0%
% dans D'étre épuisé(e) moralement depuis que
vous avez en charge un enfant en situation de 87,5% 89,6% 96,2% 90,8%
handicap ?
% du total 21,4% 43,9% 25,5% 90,8%
Total Effectif 24 48 26 98
% dans Pensez-vous qu'étre épuisé(e) peut
24,5% 49,0% 26,5% 100,0%
compromettre la qualité de votre aide apportée ?
% dans D'étre épuisé(e) moralement depuis que
vous avez en charge un enfant en situation de 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
handicap ?
% du total 24,5% 49,0% 26,5% 100,0%
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Tests du khi-deux

Sig. Monte Carlo (bilatérale)

Sig. Monte Carlo (unilatérale)

Intervalle de confiance

Intervalle de confiance a

Signification a99 % 99 %
asymptotique Borne Borne Borne Borne
Valeur | ddl (bilatérale) | Signification | inférieure | supérieure | Signification | inférieure supérieure
khi-deux de Pearson 1,292 524 ,607° ,594 ,619
Rapport de vraisemblance 1,486 476 ,607° ,594 ,619
Test exact de Fisher 1,290 ,542° ,529 ,554
Association linéaire par
1,133¢ ,287 ,334° 321 ,346 ,201° ,190 211
linéaire
N d'observations valides 98

a. 3 cellules (50,0%) ont un effectif théorique inférieur a 5. L'effectif théorique minimum est de 2,20.

b. Basé sur 10000 tables échantillonnées avec valeur de départ 624387341.

c. La statistique standardisée est 1,064.
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