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Editorial

efte année, nous avons choisi de consacrer notre rapport thématique sur

les droits des enfants & un sujet peu connu, peu étudié, peu traité, alors

qu’'il concerne des enfants particulierement vulnérables : les enfants en
situation de handicap et pris en charge en protection de I'enfance.

Le Défenseur des droits a justement pour mission de veiller & ce que les per-
sonnes les plus vulnérables se voient garanti, et le cas échéant rétabli, I'acces
effectif & leurs droits fondamentaux, tels que reconnus dans les conventions inter-
nationales diment ratifi€es par la France, et inscrits dans les Lois de la République.

La Convention Internationale des droits de I'Enfant, dont le Défenseur des droits
contréle I'application effective, protege I'intérét supérieur de I'enfant dans toutes
les décisions qui le concernent. Larticle 20-1 dispose en particulier que lorsqu’un
enfant ne peut étre laissé dans son milieu familial dans son propre intérét, il a
droit & une protection et une aide de I'Etat. Les enfants handicapés font I'objet
de dispositions spécifiques : accés aux soins, droit a I'éducation, notfamment,
I'article 23 leur reconnaissant le droit & « mener une vie pleine et décente, dans
des conditions qui garantissent leur dignité, favorisent leur aufonomie et facilitent
leur participation active & la vie de la collectivité ».

Par ailleurs, la Convention relative aux droits des personnes handicapées vient
rappeler le principe de non-discrimination des enfants porteurs de handicap (pré-
ambule), le respect du principe de développement de I'enfant (art. 3) et de son
intérét supérieur (art. 7). En outre, la situation de handicap ne peut venir justifier
la séparation de I'enfant et des parents (art. 24-5), ni empécher I'accées & une
éducation gratfuite et obligatoire ou I'accés aux soins. Larticle 25 préconise un
diagnostic précoce du handicap et des actions de prévention.

Saisis de multiples réclamations individuelles, provenant de parents, d’‘associa-
tions ou de professionnels, et relatives & des enfants handicapés accompagnés ou
confiés en protection de I'enfance, nous avons pu observer la grande complexité
de leurs situations et les difficultés spécifiques auxquelles ils étaient confrontés.

Nous avons pu mesurer combien la fragilisation extréme de ces enfants, ainsi
que celle de leur famille, les exposait tout particulierement & des dénis de leurs
droits : & la santé, d la scolarité, & une vie en famille, & la profection contre la vio-
lence sous foutes ses formes...



Des enfants « invisibles », dans les politiques publiques d‘accompagnement
du handicap, comme dans celles de protection de I'enfance, car oubliés des
systemes d’information existants, et donc ni quantifiés ni identifiés. Or selon les
estimations retenues au rapport, prudentielles, et qui ne prennent en compte que
les handicaps reconnus par les MDPH, 70 000 enfants confiés a I’Aide Sociale &
I'Enfance seraient concernés, avec une sensible surreprésentation par rapport
d la population générale.

Des enfants qui présentent des situations trés hétérogénes : en fonction de
la nature et de la lourdeur du handicap : physique, sensoriel, mental, cognitif ou
psychique, ainsi que des troubles associés ; en fonction de leurs modalités de
prise en charge dans le secteur médico-social et sanitaire comme dans le secteur
social : milieu ordinaire ou ouvert, établissement ou famille d’accueil ; en fonction
aussi du type de protection, administrative ou judiciaire.

Des enfants doublement vulnérables, qui devraient en toute logique bénéficier
d’'une double attention et d'une double protection, mais qui vont paradoxalement,
parce gu’ils se frouvent & l'intersection de politiques publiques distinctes, étre les
victimes de I'incapacité & dépasser les cloisonnements institutionnels, I'empilement
des dispositifs et la multiplicité des acteurs, ainsi que les différences de cultures
professionnelles, notamment autour de la place des parents et du travail avec les
familles ; courant, de fait, le risque que se neutralisent les interventions conduites
auprés d'eux.

C’est la vocation de notre institution que de pouvoir repérer au travers des sai-
sines les besoins des enfants dans notre pays et les atteintes portées & leurs droits
fondamentaux ; c'est aussi une force de s‘appuyer sur la fransversalité des missions
qui nous sont confiées par la Loi organique et la synergie des compétences au
service de lI'accés aux droits ; c'est enfin la faculté de pouvoir dépasser le fraitement
individuel pour mettre en évidence les problématiques plus générales, I'ocbjectif
étant de proposer des recommandations utiles pour faire évoluer durablement
les politiques et les pratiques.

Nous nous appuyons pour ce faire sur les acteurs de la société civile et des
institutions avec lesquels nous entretenons un dialogue permanent.

Ainsi, pour préparer le présent rapport, nous avons conduit plus de 40 audi-
tions et entretiens, recus plus de 20 contributions, dont celles du réseau européen
des défenseurs des enfants, enfin mené une enquéte auprés de I'ensemble des
Conseils Départementaux.

Nous avons été frappés par I'intérét suscité par notre projet, de la part de nos
différents interlocuteurs, associations, conseils départementaux, directions cen-
trales des Ministéres, institutions nationales (CNSA...) ou locales (MDPH, ARS...),
doublé de la prise de conscience partagée de la nécessité de traiter autrement
ces enfants.

En cette année riche en célébrations : les 25 ans de la ratification de la Conven-
tion Internationale des droits de I'enfant, les 10 ans de la Loi du 11 Février 2005
relative aux droifs des personnes handicapées, les 15 ans de I'institution de Défen-
seur des Enfants, nous formons le voeu que ce rapport inédit, premier du genre
en France, permette de rendre présents au regard de la société toute entiere ces
70 000 enfants, et d'inciter les différents acteurs a s'emparer des problématiques
et des enjeux spécifiques ainsi repérés.

Puisse-t-il aussi identifier des pistes concrétes d’amélioration des dispositifs et des
pratiques en direction des enfants handicapés sous protection qui fassent I'objet
d’une appropriation a tous les niveaux, favorisant ainsi le respect effectif de leurs
droits fondamentaux.



Nous sommes certains pour notre part que tout progrés acquis pour les plus
faibles comporte un effet de levier en faveur d’'un changement qui bénéficie & fous.

Le Défenseur des droits La Défenseure des enfants
Jacques Toubon Geneviéve Avenard







Avertissement

Pour des raisons de facilité d’écriture et de lecture, les termes d’enfant handi-
capé, d'enfant porteur de handicap et d’enfant en situation de handicap seront
indistinctement utilisés dans le cadre du présent rapport.

En tout état de cause, les enfants visés sont ceux dont le handicap a été reconnu
par la MDPH.

Par ailleurs, compte-tenu de I'ampleur et de la complexité du sujet, plusieurs
thématiques, bien qu’identifiées, n‘'ont pas fait l'objet d'un traitement spécifique
dans le cadre du présent rapport : citons le statut de pupille et la question de
I'adoption des enfants en situation de handicap, la prévalence des troubles psy-
chiques, la question multiculturelle, I'action des avocats d’enfants, les maltraitances
institutionnelles et, par ailleurs, les différentes problématiques liées a I'attribution
des aides financiéres (AEEH et PCH, notamment) aux familles.



Arthur, 10 ans...

Lo scolarité d’Arthur a été
compliquée dés le cours
préparatoire, I'enfant ayant
des difficultés d'apprentis-
sage et de concentration
de sorte que sa mére a mis
en place des suivis psycho-
logique, pédo-psychiatrique
et en orthophonie. L'enfant
a pu bénéficier des accom-
pagnements en RASED mais
les problemes de comporte-
ment ont été progressivement
envahissants, empéchant les
acquisitions scolaires. Les diffi-
cultés ont été de plus en plus
prégnantes jusqu’en CM1 ou
le dialogue entre la mere et
I’équipe éducative s'est dété-
rioré alors méme gue les diffi-
cultés d’Arthur augmentaient.
Privé de récréation, puis de
sorties pédagogiques, ses
tfemps de présence a I'école
ont été progressivement
réduits, jusqu’a une interrup-
tion totale de la scolarisation
pendant plus de 6 mois. En
dépit des prises en charge
mises en place par la mére,
I'école a rédigé une informao-
tion préoccupante, s’interro-
geant sur les conditions de
prise en charge parentale.
Une évaluation du conseil
départemental a permis de
conclure que, si les tfroubles
du comportement d’Arthur
étaient réels, cela ne rele-
vait pas d’'une carence fami-
liale. Cette IP a été percue
frés violemment de la part
de la famille qui était en
demande d’aide depuis
plusieurs années aupres de
I’école. Il est intéressant de
noter que I'école n‘a préco-
nis€ une orientation vers la
MDPH gque la derniére année
de présence de lI'enfant. Les
parents, démunis, n‘avaient
pas eu connaissance de ce
dispositif auparavant.

Le Défenseur des droits
a été saisi par la mére
d’Arthur.

Avertissement : les situations ont &té anonymisées.

Lena, 14 ans...

es parents de Lena viennent

d'apprendre que leur fille,
adolescente, est évaluée
comme schizophréne. Aprés
de nombreuses démarches,
ils ont frouvé une structure
adaptée pour l'accueillir.
lIs expliquent qu’‘avant de
pouvoir obtenir un diagnos-
tic, ils ont consulté un trés
grand nombre de méde-
cins qui connaissaient peu
ou pas du tout le handicap
et qui n‘ont pas su les orien-
ter sur les démarches & réali-
ser (saisine MDPH notam-
ment). C’est en utilisant leurs
ressources personnelles qu'ils
ont réussi ¢ trouver les informa-
fions utiles et qu’ils ont rencon-
tré des spécialistes qui ont pu
les accompagner dans leurs
démarches.

Les parents souhaitent
apporter leur témoignage
au Défenseur des droits
sur ce qu'ils qualifient
comme « un parcours

du combattant ».

Marie, 13 ans...

arie est hospitalisée

depuis prés d'un an, en
raison de l'impossibilité de
trouver un lieu de vie adapté
a ses troubles du comporte-
ment. L'hépital souhaite une
remobilisation des services de
I'aide sociale a I'enfance qui
accompagnent I'enfant dans
le cadre d'un accueil provi-
soire. Les équipes de I'ASE
sont conscientes que |I'h&pi-
tal n’est pas un lieu adapté
et pérenne pour I'adoles-
cente. lls assurent ne pas se
désengager mais soulignent
attendre une stabilisation de
I’état de santé de la jeune
fille pour trouver une orien-
tation adaptée. lIs précisent
étre mis en difficulté par des
injonctions paradoxales de
différents pédopsychiatres :
pour certains, Marie doit
aller en famille d'accueil,
pour d‘autres, il ne faut pas
privilégier de lien avec une
personne en particulier et
plutét rechercher une petite
structure. LASE a mobilisé une
association pour permettre a
I'enfant de faire des sorties et
d moyen terme trouver une
prise en charge globale :
établissement médico-social,
hépital de jour, hébergement
dans une structure de I'‘ASE.
Une synthése a été organisée
avec fous les acteurs concer-
née pour permettre une remo-
bilisation de tous autour d'une
action coordonnée.

Le Défenseur des droits est
saisi par les professionnels
de I’'hépital.



Roméo, 15 ans...

oméo a développé des

froubles psychotiques
depuis deux ou trois ans et la
CDAPH l'oriente vers un IME.
Sa mére a sollicité une aide
du conseil départemental,
ne parvenant plus & gérer
les comportements violents
de son fils, qui a des réper-
cussions sur la fratrie. Il béné-
ficie donc d'un accueil a
I’ASE dans le cadre d’un suivi
administratif. Dans I'attente
d'une place disponible en
IME, I'adolescent est pris en
charge de la fagon suivante :

Lundi : matin en foyer, apres-
midi au CATTP.

Mardi : matin en foyer, aprés-
midi au centre d’'équithérapie
suivi d'une soirée au domicile.
Mercredi : journée au foyer.

Jeudi : matinée au centre
d’'équithérapie, aprés-midi
au CATTP suivi d'une nuit au
domicile.

Vendredi : Matinée au CATTP,
apres-midi au foyer.
Week-end : foyer ou domicile
en alternance une semaine
sur deux.

En outre Roméo n’est plus
scolarisé dans son collége en
raison de son état de santé, qui
implique des hospitalisations
régulieres en service hospi-
talier spécialisé. S'il bénéficie
de cours lorsqu’il est hospita-
lisé, seules quelques heures
de francais et de mathéma-
tiques lui sont dispensées par
son éducateur au foyer. De
son co6té, le college n'envi-
sage pas de pouvoir accueil-
lir Roméo, en raison de son
caractére potentiellement
violent envers ses camarades
et ses professeurs.

Le Défenseur des droits

a été saisi par la mére
de Roméo concernant
I'absence de prise

en charge dans un
établissement spécialisé.

Anne-Laure, 10 ans...

nne Laure souffre de

froubles du comporte-
ment et présente des traits
autistiques. La MDPH a noti-
fié une orientation en IME
en 2011, confirmée en 2012.
Toutefois, depuis I'Gge de cing
ans, la petite fille est désco-
larisée, aucune structure ne
I'ayant accueillie, soit par
manque de place, soit du fait
de sa pathologie. Ainsi, I'en-
fant étant totalement dépen-
dante de sa famille, sa mére
a dd aménager son temps de
fravail pour la surveiller conti-
nuellement & domicile. En son
absence, ce sont ses freres
adinés qui s'occupent delle. La
famille évolue dans un climat
d’inquiétude et de désarroi
quotidien. A fitre d’exemple,
Anne Laure a été hospitalisée
a la suite d'une défenestra-
fion : elle avait vu des cama-
rades jouer dans la cour et
elle avait sauté.

Une mesure d’'assistance
éducative ad domicile a pu
se mettre en place pendant
quelgues mois, mais la présen-
fation de la situation d’Anne
Laure en commission des cas
critiques n‘a pas permis d'ap-
porter une solution pérenne.
En effet, I'orientation vers
un ITEP de facon partielle,
accompagnée d’une prise
en charge en hopital de jour,
a été un échec, la MDPH
déplorant I'absence d'une
prise en charge compléte,
le volet sanitaire des recom-
mandations de la commission
n‘ayant pas pu se mettre en
place.

Le Défenseur des droits
a été saisi par les parents.
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Liste des proposilions

PROPOSITION 1 :

De nombreux enfants en situation de handicap se trouvent aujourd’hui, en l'absence
de réponses adaptées a leurs besoins de compensation contraints, de rester & domicile ou
accueillis par défaut dans des structures relevant de la protection de I'enfance, et se voient
ainsi privés de certains de leurs droits fondamentaux. Le Défenseur des droits recommande
ainsi :

- la mise en place systématisée de fiches de liaison entre I'ASE et la MDPH pour chagque
mineur pris en charge ainsi que la création d'un référent ASE au sein des MDPH, et récipro-
quement, afin de faciliter le suivi des décisions d’orientation ;

- de mettre en place un systéeme de recensement des besoins des enfants handicapés
et d'information sur 'offre institutionnelle permettant d’obtenir, en temps réel, des données
objectives au niveau national ;

- d'‘accompagner la création de places en établissements spécialisés du développement
d’équipes mobiles, sanitaires et médico-sociales, en appui des structures et des familles d’ac-
cueil de I'ASE ;

- que les maisons départementales des personnes handicapées soient assistées dans la
mise en place d'un mécanisme de suivi de leurs décisions d'orientation ;

- de définir des critéres objectifs de gestion de listes d'aftente par les établissements spécia-
lisés et de mettre en place un suivi externe de la mise en ceuvre des conditions et modalités
d‘admission ;

- d’assurer une égalité territoriale dans I'accés des familles aux structures de diagnos-
fic ; le diagnostic précoce doit &tre considéré comme une priorité des politiques publiques ;

- de prendre des mesures visant a réduire les inégalités dans I'acceés aux soins pédopsy-
chiatriques sur I'ensemble du ferritoire, a renforcer la formation des professionnels du milieu
médical aux problématiques de santé mentale, et & garantir I'accueil des mineurs dans un
service qui leur soit spécifiquement destiné avec des personnels spécialisé ;

- de mettre en cohérence les évolutions de |'offre de service relevant fant des Départements
que des ARS afin d’éviter des ruptures préjudiciables a l'intérét des enfants.

PROPOSITION 2:

Il a été constaté que I'appréciation du danger ou du risque de danger pouvait résulter
d’'une méconnaissance du handicap, notamment pour les acteurs de I'Education nationale.
Aussi, le Défenseur des droits recommande :

- de renforcer les liens entre la médecine scolaire et les services de la PMI, dans le cadre
de profocoles et de formations croisées relatives au handicap ;

- de sensibiliser les acteurs de I'Education nationale au handicap et aux spécificités d'une
prise en charge par le dispositif de protection de I'enfance ;

- la mise a la disposition généralisée, pour les enseignants, de guides pratiques conte-
nant des informations relatives aux différents partenaires, & I'orientation vers les structures de
diagnostic, & la prévention du harcélement des éléves handicapés, & la sensibilisation au
repérage et a la gestion des troubles du comportement...
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PROPOSITION 3 :

Si 'entrée dans le dispositif de protection de I'enfance est fondée sur la notion de danger,
les spécificités tenant a I'expression des effets du handicap sur I'enfant et sa famille sont insuf-
fisamment prises en compte lors des différentes évaluations. Par conséquent, le Défenseur
des droits préconise :

- que les outils de recueil des informations préoccupantes inteégrent I'item « handicap »
de maniére systématique ;

- d’inclure la question du handicap dans le référentiel national pour I'évaluation des infor-
mations préoccupantes, prévu dans le cadre de la proposition de Loi sur la protection de
I'enfance ; mettre en place une CRIP unigue et pluridisciplinaire dans chague département ;

- de sensibiliser les acteurs de |'évaluation du danger aux spécificités liées au handicap ;

- d’encourager le recours a des experts du handicap, notamment au sein de la CRIP et
aux différentes étapes d’évaluation par la protection de I'enfance de la situation de I'enfant.

PROPOSITION 4 :

Les troubles envahissants du développement, au titre desquels les froubles du spectre autis-
tique, restent difficiles & appréhender et appellent des réponses adaptées, non seulement
au stade de I'entrée dans le dispositif de protection de I'enfance, mais aussi au cours de la
prise en charge. Par conséquent, le Défenseur des droits préconise :

- que I'ensemble des travailleurs sociaux soit sensibilisé aux tfroubles du spectre autistique
dans le cadre tfant des formations inifiales que continues ; cette sensibilisation pourrait s'‘ap-
puyer sur la production d'une grille claire, accessible et conforme aux préconisations de la
HAS afin de permettre le repérage et le dépistage des signes de I'autisme destinée aux acteurs
de I'enfance (PMI, travailleurs sociaux, Education nationale, etc.) ;

- d’inclure, dans la formation, initiale comme continue, des magistrats des modules de
sensibilisation au handicap et, notamment, aux tfroubles envahissants du développement;

- de veiller & ce que les organismes et experts qui interviennent auprés des juridictions
répondent aux conditions de conformités fixées par les recommandations HAS/ANESM ;

- de mettre en place un réseau d'experts identifiés et formés en partenariat avec les centres
de diagnostic, qui puissent étre mobilisés par les différents acteurs concourant & I'évaluation
en protection de I'enfance (CRIP, professionnels réalisant des mesures judiciaires d’investiga-
tions éducatives, experts judiciaires);

- que les questions d'opposabilité et d’'invocabilité des recommandations de bonnes
pratiques HAS/ANESM soient clarifi€es au profit de I'ensemble des professionnels intfervenant
dans le champ de ces recommandations.

PROPOSITION 5 :

Les situations pointées dans le rapport mettent en évidence une insuffisance en termes de
prévention précoce et de soutien a la parentalité. S‘ajoute le fait que les acteurs de la préven-
fion sont nombreux et qu'ils intferviennent dans des champs qui ne vont pas forcément se
croiser. En outre, la vulnérabilité des familles en cas de survenue d'un handicap est accen-
tuée lorsqu'elles connaissent des fragilités multiples (Economiques, sociales...). Le Défenseur
des droits recommande donc :

- aux différents acteurs de veiller & mettre I'intérét supérieur de I'enfant au coeur des
réflexions et des pratiques professionnelles afin de garantir les droits consacrés par la
Convention internationale des droits de I'enfant et spécialement par les articles 5, 6, 14, 18,
20 et 23, et ce en valorisant la place des parents et celle donnée a I'enfant, démarche déter-
minante pour une prise en charge optimale ;

- que le diagnostic soit réalisé de maniere précoce et que I'annonce du handicap aux
parents soit accompagnée d’'un soutien au processus d'attachement et d'une prise en charge
rapide ;
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- de garantir la pérennité de la Protection maternelle et infantile et de ses missions tant de
santé publigue que médico-sociales ;

- la diffusion d'un document simple a destination des familles présentant les différents
acteurs, leurs roles et la temporalité des démarches ainsi que l'identification des structures
adéquates afin de mieux les accompagner. Ce document pourrait également étre acces-
sible en ligne ;

- de privilégier des mesures diversifi€es de soutien précoce ¢ la parentalité et que « I'entre-
fien psychosocial précoce » notamment, soit renforcé afin d’activer des réseaux de préven-
fion et d'anticiper une fragilisation des familles ou la survenance d‘un sur-handicap ;

- de proposer a I'ensemble des acteurs concernés par la prise en charge de ces enfants
au carrefour de plusieurs dispositifs des formations tfransversales communes afin de dévelop-
per une connaissance et une culture partagées au service de l'intérét supérieur de I'enfant ;

- de prendre en compte le handicap comme critére justificatif de I'infervention d’un TISF ;

- de formaliser, animer et financer des réseaux pluridisciplinaires et pluri-institutionnels
autour du handicap, dans la logique des réseaux du plan périnatalité ;

- de renforcer et développer les réseaux de soutien a la parentalité et les réseaux périna-
talité en associant directement I'ensemble des institutions publiques concernées et en garan-
fissant leur financement ;

- de développer des articulations formalisées entre conseils départementaux et Préfets,
dans les schémas départementaux ou par voie de conventions, pour améliorer le soutien &
la parentalité, notfamment au profit des familles présentant des vulnérabilités multiples afin
de simplifier les démarches de ces derniéres, améliorer |'information et la coordination des
acteurs (REAAP et PIF) ;

- d'engager une réflexion sur I'opportunité de la mise en place, au niveau local, de grou-
pements d’intérét public chargés du portage des dispositifs d'‘accompagnement des enfants
handicapés dans tous les lieux de vie (école, domicile, activités de loisirs, etc.).

PROPOSITION 6 :

Les difficultés récurrentes de connaissance des profils des enfants suivis en protection de
I'enfance sont aggravées en cas de handicap, portant préjudice a I'élaboration de poli-
tiques publiques réellement adaptées a leurs besoins. Le Défenseur des droits recommande :

- gue des études épidémiologiques soient menées sur les enfants handicapés en protec-
fion de I'enfance, visant, ainsi, & une meilleure connaissance de ce public ;

- que les questionnaires tfransmis par la DREES aux Départements et aux ESMS dans le
cadre des enquétes annuelles et pluriannuelles soient modifiés afin de les interroger directe-
ment sur cette population au croisement des dispositifs ;

- que le systeme de remontées des données relatives ¢ la protection de I'enfance des
départements & 'ONED soit mis effectivement en place incluant, notamment, les données
liées au handicap ;

- gque la remontée des données par les départements puisse s'effectuer dans le cadre
de l'autorisation unique n° AU-028 qui permet de collecter certaines données liées au handi-
cap et particulierement aux enfants en situation de handicap faisant I'ocbjet d’'une informa-
tion préoccupante ;

- que les demandes d'autorisation auprés de la CNIL pour le recueil de ces données soient
effectuées sans délai, conformément aux articles 25-1-1° et 7° de la loi de 1978, et a I'annexe
2.8 du décret de 2011.

PROPOSITION 7 :

Les tfravaux préparatoires ont permis de mettre en évidence des difficultés tenant au partage
de l'information entre professionnels. Le Défenseur des droits recommande :

- que le dossier retracant 'anamnéese du parcours de I'enfant, conservé par I'Aide sociale
a l'enfance, soit consultable par I'ensemble des professionnels en charge du suivi de I'enfant,
dans le respect du secret professionnel ;
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- que soit institué sur la durée le principe du dialogue nécessaire entre les professionnels
qui interviennent autour de I'enfant bénéficiant de prises en charge multiples ; que leurs points
de vue, le cas échéant dans leur diversité, soient exprimés et argumentés auprés du magis-
frat en charge de la situation de I'enfant afin qu'il puisse rendre, & chague nouvelle étape,
une décision éclairée en tenant compte de la situation globale de I'enfant ;

- le développement de chartes départementales du partage de I’ information nominative
dans le champ de la protection de I'enfance, condition déterminante d’'une prise en charge
efficiente. Cette charte serait signée par 'ensemble des professionnels intervenant aupres de
I'enfant dans le cadre de la mission de protection de I'enfance mais aussi dans le cadre de
l'accompagnement du handicap. Elle préciserait les contours des informations fransmises,
les conditions de participation des usagers a leur prise en charge et les modalités d’articu-
lation et de rencontre entre les professionnels des différents secteurs ;

- l'organisation d'actions de formation autour du partage de I'information concomitam-
ment d la rédaction de la charte et & sa mise en application.

PROPOSITION 8 :

Une fois entré en protection de I'enfance, I'enfant est au coeur d'une pluralité de projets,
émanant d‘acteurs divers sans partage suffisant autour de ses besoins fondamentaux. Aussi,
le Défenseur des droits recommande :

- conformément & sa décision MDE-2015-103 du 24 avril 2015, portant recommandations
générales concernant le projet pour I'enfant, la généralisation du PPE dans I'ensemble des
départements en tant qu’outil de référence pour I'ensemble des professionnels, et permet-
tant d’unifier et clarifier les prises en charge multiples (hotamment lorsque sont établis les PPS
et les contrats d’‘accueil en établissement) ;

- que le PPE considere en particulier la situation de handicap de I'enfant et ses consé-
guences sur I'environnement familial.

PROPOSITION 9 :

Les travaux préparatoires ont mis en évidence ftoute I'importance de faciliter les relations
entre les partenaires de la protection de I'enfance et ceux du handicap, en particulier auprés
de I'enfant en situation de vulnérabilités plurielles. Aussi, le Défenseur des droits préconise :

- la signature de profocoles entre les principaux acteurs intervenant aupres de I'enfant
porteur de handicap(s) et pris en charge par I'ASE : au sein méme des institutions départe-
mentales, entre le département et ses partenaires, entre les partenaires entre eux. En tout
état de cause, la signature de protocoles opérationnels entre I'’ASE et la MDPH est considé-
rée comme prioritaire ;

- I'animation de réseaux de formations et de stages croisés entre ces acteurs, incluant
notamment la Justice et I'Education nationale ;

- le développement d'un soutien et d'un accompagnement soutenu pour les assistants
familiaux lors de I'accueil d'un enfant handicapé, notamment par le biais de la formation ;

- la production d’'un guide départemental des protocoles autour de I'enfant porteur de
handicap, outil pertinent de clarification interinstitutionnelle, qu’il conviendrait de diffuser tres
largement aupres des professionnels et nofamment aupres de I'autorité judiciaire ;

- d'identifier systématiquement au sein des services départementaux une mission en
charge des dossiers les plus complexes ainsi que des relafions entre les acteurs ;

- la mise en place d’'une instance transversale spécifique au sein des ODPE relative aux
mineurs se situant aux frontieres des dispositifs afin d‘assurer un travail de médiation transver-
sale et de remontées de données ;

- la mise en place de commissions pluridisciplinaires pour évaluer et répondre le plus
en amont possible aux situations complexes afin de favoriser la continuité du parcours de
I'enfant, ainsi que le dialogue et la compréhension mutuelle entre des acteurs relevant de
secteurs distincts ;
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- d’inciter a la création de structures ou dispositifs expérimentaux croisant les interven-
tions médico-sociales, sociales et sanitaires, en permettant la fongibilité des enveloppes
financiéres au plan local.

PROPOSITION 10 :

Des difficultés d‘accés aux soins pour les enfants pris en charge a I'’ASE sont frequemment
repérées qui sont aggravées pour les enfants porteurs de handicap. La dimension « santé »
apparait insuffisamment prise en compte dans I‘'organisation des services de I'ASE. Aussi, le
Défenseur des droits recommande :

- lamise en place d’'un carnet de santé informatisé prioritairement pour les enfants porteurs
de handicap en protection de I'enfance, dans le respect des regles relatives au secret médi-
cal;

- la formalisation de protocoles de santé entre le Département et les médecins généra-
listes afin de venir favoriser I'’échange d’informations relatives & la santé de I'enfant ;

- la désignation d'un « médecin référent protection de I'enfance», désigné au sein des
services du département, interlocuteur des médecins libéraux et hospitaliers ;

- la mise en place au sein de I'ASE d'une plateforme médicale afin de garantir 'acceés et la
continuité des soins pour les enfants faisant I'objet d'une mesure de protection de I'enfance.

PROPOSITION 11 :

La dimension de la scolarité est déterminante pour les enfants relevant de la protection
de lI'enfance, d’‘autant plus lorsqu’ils sont en situation de handicap. Aussi, le Défenseur des
droits préconise :

- une révision de l'arficle D. 351-10 du code de I'éducation relatif & la composition de
I"équipe de suivi et de scolarisation (ESS) au sein de la MDPH. Il est essentiel que cet arficle
vise expressément le cas des enfants relevant de la protection de I'enfance en rendant obli-
gatoire la présence aux ESS d'un représentant de I'ASE ;

- de renforcer les liens entre I'Education nationale et I'Aide sociale & I'enfance de maniére
a favoriser la remobilisation des enfants autour de projets éducatifs conformes d leurs poten-
tiels et & leur permetire de réussir dans toute la mesure de leurs capacités.

PROPOSITION 12 :

La sorfie du dispositif de protection de I'enfance est en général un moment d’‘infenses
ruptures. Les difficultés renconitrées par les jeunes lors de la fin de leur accompagnement
par I'ASE se trouvent singulierement aggravées en cas de handicap. Aussi, le Défenseur des
droits préconise :

- gu'une instance départementale associant les différents services (ASE, MDPH, PAPH)
se réunisse au moins un an avant la majorité pour examiner les situations des adolescents
accompagnés par I'ASE et en situation de handicap, afin de favoriser leur autonomisation
et d'anticiper les difficultés et les freins ;

- gue des contrats jeunes majeurs soient spécialement congus pour organiser le passage
a la majorité de ces mineurs porteurs de handicaps dont le parcours vers I'autonomie doit
étre particulierement préparé, accompagné et soutenu ;

- la mise en place d'équipes « 16-25 ans » au sein des MDPH afin d’assurer les préparations
nécessaires A des transitions sans ruptures entre les secteurs enfants et adultes ;

- que les schémas départementaux de la protection de I'enfance et de I'autonomie soient
arficulés sur les sorties du dispositif de I'ASE ;

- que des groupes de travail en réseau soient installés par les Départements et les ARS afin
de faire se rencontrer les secteurs du handicap et de I'’ASE, mais également les secteurs enfants
et adultes, de maniére & éviter les ruptures et offrir de véritables projets d'‘autonomisation.
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I - Enfants handicapés el prolection de I'eniance :
des enlants invisibles

Le constat est sévere et convergent : la premiere difficulté rencontrée lorsque I'on s'intéresse aux
enfants en situation de handicap a I’Aide sociale & I'enfance est celle de disposer d'une connais-
sance juste et précise de ces enfants. En d'autres termes, de répondre & la question : « qui sont-ils ? »,

Ce méme constat est régulierement porté, depuis plusieurs années, concernant plus large-
ment les publics relevant de la protection de I'enfance.

Ainsi, la Cour des comptes notait dans son rapport de 2009 que « I'information statistique et
I'analyse des données sont, en effet, indispensables au pilotage de foute politique sociale, qui
doit pouvoir s‘appuyer sur des données objectives et évaluées plutdt que sur des représenta-
tions ou des impressions. Cette nécessité est encore plus évidente lorsqu’il s‘agit de politiques
qui reposent sur une pluralité d‘acteurs, telles que la protection de I'enfance »!

Ce, d'autant plus que la double référence de ces enfants a la fois aux politiques de protec-
fion de I'enfance et a celles d'accompagnement du handicap multiplie de maniére significa-
tive le nombre d'acteurs et de dispositifs appelés & intervenir aupres d’'eux.

Aussi, ces enfants apparaissent-ils comme « des enfants invisibles » oubliés & la fois des poli-
tiques d'accompagnement du handicap et de protection de I'enfance.

Les effets de cette situation sont extrémement délétéres : une insuffisante prise en considéra-
fion des réalités auxquelles ils sont confrontés et des difficultés rencontrées par les familles et les
professionnels pour metire en ceuvre des accompagnements et des soutiens adaptés a leurs
besoins.

Et pourtant, les estimations auxquelles nous avons pu procéder pour préparer le rapport
montrent que les enfants concernés sont en nombre important avec une prévalence de handi-
caps reconnus trés largement supérieure & celle de la population générale.

Lenjeu est bien d’élaborer des politiques publiques pertinentes et de faire évoluer les pratiques
de maniére adaptée et efficace en fonction de I'évaluation des besoins.

Lexpression anglaise « no dafa, no problem » est, de ce point de vue, explicite.

1.1 - Un manque de données fiabilisées et globales,
aussi bien quantitatives que qualitatives

Nous ne disposons pas aujourd’hui d’'une connaissance d la fois précise et globale de la situa-
tion des enfants dans notre pays et notamment des enfants suivis en protection de I'enfance. Le
systéme actuel de remontées de données confié depuis 2007 a I'Observatoire national de I'en-
fance en danger (ONED) peine en effet & se mettre effectivement en place sur I'ensemble du
territoire national, et les estimations dans le rapport remis annuellement au Parlement restent
insuffisamment détaillées.

C'est d'ailleurs deux des recommandations prioritaires du rapport d'appréciation remis en
février 2015 au Comité des droits de I'enfant de 'ONU dans la perspective de I'audition prochaine
de la France par ledit comité, & savoir « poursuivre les efforts engagés et dégager les moyens
nécessaires afin de finaliser dans les plus brefs délais la mise en place du systéme de recueil
centralisé des données sur les enfants en danger » et « fixer comme priorité la consolidation au
plan national de I'ensemble des informations portant sur chacun des droits des enfants inscrits
dans la convention »,

Le rapport sénatorial DINI-MEUNIER de juin 2014 dresse un constat tout & fait similaire, souli-
gnant une grande hétérogénéité des informations disponibles et une dispersion des sources.
Le rapport note aussi la nécessité de travaux permettant d’approfondir les connaissances sur la
protection de I'enfance en encourageant, notamment, la réalisation d’études épidémiologiques
prospectives sur « les netfes évolutions qui caractérisent la population des enfants protégés ».

Il reléve que, « outre la montée des situations de précarité, voire de pauvreté, les services de
I'’ASE sont davanfage confrontés qu‘auparavant & des enfants « & grosses difficultés » (handicaps,
froubles psychiques ou psychiatriques, violences), dont la prise en charge s‘avére plus complexe ».
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Le rapport note que, dans certaines études locales, 13 % des enfants de I’ASE seraient
bénéficiaires d’une orientation MDPH, contre une prévalence de 1 % pour les autres mineurs
du département.

Le rapport IGAS-IGF de 2012 sur « les établissements et services pour personnes handicapées :
offre, besoins, modalités de financement » mettait en évidence également la difficulté perma-
nente d conduire une politique cohérente en raison d’'un manque de connaissance précise
des publics relevant du handicap. Le rapport recommandait, notfamment, une meilleure visibi-
lité sur la gestion des listes d'attente et des places disponibles et préconisait, plus généralement,
une meilleure articulation de la MDPH et des établissements et structures médico-sociaux dans
I'évaluation des situations, conciliant la décision administrative et la liberté des établissements et
structures médico-sociaux. Aussi, I'lGAS et I'lGF soulignaient-elles déja I'importance de la géné-
ralisation d'un systéeme d'échanges de données harmonisées entre les établissements et struc-
tures médico-sociaux et les MDPH.

Ce mangue de données était également souligné dans le rapport Piveteau de 2014 « Zéro
sans solution » auguel le Défenseur des droits a été étroitement associé.

Cette constatation concerne précisément les enfants handicapés pris en charge a I'ASE.

En conséguence, seules sont disponibles des estimations fondées sur des études locales, limi-
tées & quelques territoires.

Ainsi, une étude épidémiologique récente publiée aux Archives de Pédiatrie a pris la mesure
des problemes d’accés aux soins des enfants pris en charge par I'ASE bénéficiant d’'une recon-
naissance MDPH dans le département des Bouches-du-Rhone??s, Cette étude note que les noti-
fications seraient 7 fois plus importantes pour les enfants de I’ASE avec une prévalence de
17 % contre 2,5 % pour la population générale. Ce chiffre est conérent avec les estimations du
présent rapport (voir infra). 50 % des notifications MDPH concernent une orientation vers un ESMS ;
35,9 % concernent des déficiences du psychisme et 71 % des troubles mentaux et du comporte-
ment. 30,6 % des enfants relevent de I'accueil familial, contre 48 % pour les MECS.

Cette étude note en particulier que « les enfants présentant des froubles du comportement
éfaient en général plus agés et placés en foyer ».

En conséquence, I'ASE se retrouve a accueillir des enfants avec les déficiences et patho-
logies les plus lourdes dans le cadre de structures qui ne sont pas adaptées a leur prise en
charge et peu médicalisées.

En outre, I'étude constate que « les informations médicales concernant les enfants placés
semblent difficiles d‘acceés : le manque de suivi, de continuité des soins, les changements
fréquents de lieu de vie ef les difficultés de communication avec I'entourage entrainent une
importante perte d’'information ».

Par ailleurs, 'ONED dans son appel d'offres de 2010 proposait d'investiguer la question de la
santé des enfants accueillis. Cet appel d’offre a conduit & la publication de deux études locales,
I'une concernant le département de Haute-Savoie? et I'autre le département de Loire-Atlantique?.

Ces deux rapports ont nofamment permis de faire émerger le constat d’'une prévalence
importante d’enfants bénéficiant d'une reconnaissance MDPH a I'ASE de 21 & 26 %.

Le taux de prévalence plus élevé interroge surtout en regard des trés faibles possibili-
tés d’identification de la population des enfants pris en charge par I’ASE bénéficiant d’'une
orientation MDPH. Cela a donc fait I'objet d’une interrogation dans le questionnaire transmis
aux départements.

1.1.1- Des données disponibles dispersées, peu fiables et incomplétes.

Les données, lorsqu’elles sont disponibles, sont incomplétes pour repérer les enfants rele-
vant de I'ASE et en situation de handicap, soit directement, soit indirectement par un croise-
ment de données disponibles, avec un double manque :

- un manque de données au niveau macroscopique : les difficultés de remontées des informa-
tions & I'ONED ou & la DREES en raison, notamment, de la nécessité d’avoir au préalable obtenu
une autorisation en ce sens de la CNIL ;

- un mangue de données au niveau microscopique : difficultés d’échange d’informations
entre les acteurs locaux en raison, notamment, des conditions fenant au partage d’informations
en protection de I'enfance et dans le champ du handicap.
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Focus : les études de la DREES

A ce titre, si la DREES est en mesure de fournir les données les plus précises, & travers son
enquéte annuelle sur les dépenses des départements et les bénéficiaires de l'aide sociale &
I'enfance, I'accent n‘est foutefois pas mis sur la reconnaissance MDPH.

De la méme maniére, il serait possible de recouper ces données a partir des enquétes
quadriennales de la DREES. Deux enquétes sont concernées : I'enquéte aux établissements
accueillant des enfants ou adultes en difficultés sociales et 'enquéte aux établissements
accueillant des enfants ou adultes handicapés.

Selon la DREES, qui a été interrogée dans le cadre des fravaux de préparation au présent
rapport, la premiere enquéte permet de connaitre :

- la part des sorties des établissements accueillant des enfants en difficultés sociales (au
sein de laguelle il serait possible d’isoler les enfants relevant de la protection de I'enfance)
vers des établissements médico-sociaux (il n‘est, foutefois, pas possible de cibler précisément
les établissements pour enfants handicapés) ;

- la part d’enfants entrant en établissement pour enfants en difficultés sociales en prove-
nance d'établissements médico-sociaux ;

- la part des enfants scolarisés dans un établissement médico-social, social ou sanitaire,
parmi les enfants présents en établissement pour enfants en difficultés sociales.

S'agissant de la seconde enquéte, la DREES rappelle qu’il n‘existe, en I'état, qu’une variable
qui serait exploitable : le type d’hébergement en dehors de la structure handicap et ses diffé-
rentes modalités. Ces modalités sont au nombre de 5 : parents ou autre membre de la famille
ou tuteur ; famille d’accueil « sociale » ; famille d’accueil spécialisée ; autre hébergement ;
sans objet (enfant ne quittant pas la structure).

Les autres modalités de prise en charge a I'ASE ne sont pas envisagées, de méme que le
suivi de I'enfant par un CAMSP ou un CMPP, par exemple.

La difficulté relative au manque de données nationales tient, par ailleurs, aux difficultés tech-
niques des systémes de remontées de données & I'ONED par les départements, mais aussi de la
complexité dans la nature méme des données qui font I'objet, en I'état, de traitement.

En effet, le décret n° 2011-222 du 28 février 2011 organisant la transmission d'informations sous
forme anonyme aux observatoires départementaux de la protection de I'enfance et & I'Obser-
vatoire national de I'enfance en danger est particulierement complexe & organiser et & traiter,
tant pour I'ONED que pour les départements.

Trois séries de statistiques seraient pourtant primordiales afin d’identifier véritablement une
réponse adaptée a la situation des enfants porteurs de handicap en protection de I'enfance :

- le pourcentage d'enfants pris en charge par I'ASE et bénéficiant d'une reconnaissance et
d‘une orientation MDPH ;

- le pourcentage d'enfants bénéficiant d'une orientation MDPH, mais qui voient cette orien-
tation non respectée;

- le pourcentage d'enfants pris en charge par I’ASE dans les établissements médico-sociaux
(IME, ITEP, etfc.).

Ce ne sont pas des données fournies par « I'enquéte HID 1998-1999 » de I'INSEE, précieuse par
ailleurs.

Ces séries de statistiques, envisagées en partie par le décret précité de 2011 relatif aux remon-
tées de données & I'ONED, supposeraient au préalable des autorisations de la CNIL, une géné-
ralisation de ces remontées, ainsi gu’une simplification technique du traitement de ces données.

1.1.2 - Des difficultés a croiser les données relatives au handicap
et a la protection de I'enfance

Le Défenseur des droits a lancé, en juin 2015, une enquéte auprés de I'ensemble des dépar-
tements pour préparer le rapport (voir annexe).

Sur les 43 questionnaires qui ont été retournés par les départements, seuls 18 questionnaires
apportaient des éléments de réponse a la question 3 : « nombre d’enfants bénéficiant d'une
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reconnaissance de leur handicap par la MDPH et relevant de la protection de I'enfance ». Par
conséquent, dans la trés grande maijorité des départements, il n‘a pas été possible d'obtenir
ces informations.

Cette absence de possibilité pour les acteurs de répondre d cette interrogation est en soi
une information significative qui confirme la méconnaissance de cette population et la difficulté
d’identifier les enfants concernés, faute d’outils adéquats.

L'obstacle principal mis en avant par les départements est celui des autorisations de croise-
ment des données délivrées par la CNIL.

Le décret n° 2011-222 du 28 février 2011 encadre le traitement des informations préoccu-
pantes, et plus précisément la nature des informations transmises par les observatoires dépar-
fementaux de la protection de I'enfance & I'ONED qui, depuis la loi de mars 2007, est chargé de
croiser ces données.

Les articles D. 226-3-1 et suivants du CASF viennent organiser la fransmission des informations
sous forme anonyme. Dans son autorisafion unique n° AU-028 (délibération n° 2013-372 du 28
novembre 2013 portant autorisation unique de traitements de données a caractére personnel
mis en ceuvre par les conseils généraux & des fins de gestion des informations préoccupantes
relatives a I'enfance en danger), la CNIL rappelle que les informations dont les départements
assurent la remontée prévue par 'annexe 2.8 du décret comportent des appréciations sur les
difficultés sociales des personnes relevant de la procédure d'autorisation des articles 25-1 1° et
7° de la loi du 6 janvier 1978.

Plusieurs données peuvent donc étre traitées au titre de I'autorisation unique n° AU-028. Cette
délibération précise que « ce fraitement de données ne doit pas permettre d’'établir une présé-
lection de certaines catégories d‘enfants ni une interconnexion avec des fichiers différents répon-
dant & des finalités distinctes ». Les finalités du traitement de données sont bien, notamment,
relatives & la publication « d’études épidémiologiques, de tableaux de bord statistiques ou de
rapports annuels relatifs au secteur de I'enfance en danger »,

Or, figurent au titre des données pouvant étre traitées les informations portant sur le mineur
faisant I'ocbjet d’'une IP et « la prise en charge spécifique suite & une décision de la CDAPH rendue
au nom de la MDPH ». Ainsi, bien que restreintes, certaines données statistiques pourraient toute-
fois faire I'objet d’'une transmission aux ODPE et & I'ONED pour des études épidémiologiques.

En outre, 'annexe 2.8 du décret précité de 2011, d son point « Il.6 Handicap » vise plusieurs
données et nofamment : une prise en charge spécifique qui fait suite & la décision de la CDAPH,
la date de la décision de la commission, ainsi que la date d'exécution de la décision de la
commission.

1.2. Des estimations fondées sur I'exploitation de I'enquéte aux départements

Comme indiqué supra, 43 départements ont renseigné I'enquéte et renvoyé les questionnaires
qui comprenaient deux parties : une partie quantitative et I'autre qualitative.

30 questionnaires sur les 43 recus comportent des données chiffrées. Aussi, les Eléments statis-
figues communiqués dans le cadre du présent rapport doivent étre mis en perspective avec un
tfaux de retour de prés de 30 %. Toutefois, ces questionnaires n‘ont pas présenté des données
chiffrées sur les mémes questions, ce qui a rendu I'exploitation plus complexe; de ce fait, dans
un souci de fiabilité, nous avons été conduits & ne pas toutes les retenir.

Aussi, ces données ne sont que des estimations et demanderaient & étre affinées.

1.2.1 - Un taux de prévalence élevé du handicap pour les enfants
relevant de la protection de I'enfance

Sur les 43 questionnaires recus, 18 répondaient & la question sur la part des enfants pris en
charge par I'ASE bénéficiant d'une reconnaissance par la MDPH. Ces données permettent d'es-
timer que le taux d’enfants pris en charge en protection de I'enfance et bénéficiant d’'une
reconnaissance de la MDPH s’établirait a environ 17 %.

Les résultats sont toutefois variables en fonction des départements et doivent faire I'objet de
précautions lors de leur analyse. En effet, certains départements peuvent déclarer des taux de

prévalence trés faibles, de l'ordre de 5 %, et d’autres des taux beaucoup plus élevés, allant de
30 &40 %.
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La fourchette s'établirait donc entre 13 et 20 % pour les données disponibles.

Ce taux est particuliérement élevé en regard d’un taux de prévalence du handicap s’éta-
blissant de 2 % a 4 % pour la population générale, par conséquent d’environ 7 fois supérieur.

Sur cette base, on pourrait affirmer que ce sont prés de 70 000 enfants qui seraient concer-

nés, sur les 308 000 enfants faisant I'objet d'une mesure d'aide sociale & I'enfance (données de
la DRESS, juin 2015).

Ce taux doit toutefois étre considéré comme une estimation faible ou prudente car il ne
recouvre pas I'ensemble des situations de ces enfants (par exemple, les troubles psychiques).

Enfants pris en charge & I'ASE
et bénéficiant d'une orientation de la MDPH

B Ayant une reconnaissance MDPH

I

Enfants ASE Enfants de la population générale

1.2.2 - Une majorité des enfants dgés de 6 a 12 ans

Quatorze questionnaires seulement apportent des éléments chiffrés sur ce point. Le pourcen-
tage d'enfants entre 6 et 12 ans est cohérent avec le taux élevé d'enfants entrant effectivement
a I'ASE au cours de cette méme période.

Age des enfants pris en charge & I'ASE
et bénéficiant d’une orientation de la MDPH

B Moins de 6 ans (3,71 %)
B Entre 6 et 12 ans (44.5 %)

Entre 13 et 18 ans (44.1 %)
B Plus de 18 ans (7,69 %)

1.2.3 - Une prédominance des handicaps psychiques et mentaux,
avec des troubles du comportement

Il ressort des questionnaires que, pour une frés large majorité des enfants en protection de
I'enfance, le handicap a I'origine d'une reconnaissance MDPH est un handicap psychique et
mental qui met les départements en difficulté en raison des particularités liées & sa prise en charge
effective. Il ressort €galement que les troubles importants du comportement seraient surrepré-
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§en1és a I'ASE. Les handicaps sensoriels, physiques, moteurs seraient beaucoup moins présents.
A noter que I'lGAS dans son rapport de 2011 (voir infra) évaluait déjd la prévalence des handi-
caps psychiques a 25 % de I'ensemble des enfants pris en charge par I’ASE.

Cette estimation est & rapprocher des éléments recueillis a la question 16 de I'enquéte rela-
tive & I'organisation de commissions « situations critiques » (23 questionnaires ont &té renseignés).

La part des enfants pris en charge a I'ASE dont le dossier a été étudié dans le cadre des
commissions situations critiques connait des variations importantes puisqu’elle se situe entre
20 % et 100 % du total.

Rappelons que cette procédure a été installée par la circulaire n° DGCS/SD3B/CNSA/2013/381
du 22 novembre 2013 concernant les personnes handicapées qui « peuvent étre confrontées
a une absence de prise en charge, & des refus ou a des ruptures d’accueil unilatérales ». Elle
pose deux conditions d la définition d'une situation critique : la complexité de la situation de la
personne entraine des ruptures de parcours, et « I'intégrité, la sécurité de la personne et/ou de
sa famille sont mises en cause ».

Le dispositif mis en place fonctionne en deux femps : d'abord une analyse des situations
critiques par la MDPH qui va formaliser une solution, présentée & la CDAPH. Si aucune réponse
locale n‘a pu étre tfrouvée, alors la situation est transmise & I'ARS. La circulaire indique la compo-
sition de la commission: MDPH, ARS, conseil départemental, CPAM, secteur hospitalier, repré-
sentants des ESMS, représentants des personnes et leurs familles, Education nationale. Le réfé-
rent régional identifié par I'ARS sera chargé de mobiliser les acteurs permettant d’apporter une
solution & la situation critique. Si aucune solution régionale n'est frouvée, la situation critique est
remontée & la CNSA, qui organise une cellule nationale d'appui aux situations critiques.

Il ressort des statistiques recueillies que dans prés de 66 % des cas, les enfants ayant fait
I'objet d'une saisine de la commission situation critique sont des enfants qui font I'objet d’'un
suivi en protection de I'enfance.

Saisines de la commission
« situations critiques »

B Mineurs pris en charge par
I'aide sociale & I'enfance (66 %)

B Autres (34 %)

Focus : les enfants porteurs de handicap psychique :
une population aux contours flous

L'émergence des questions liées au handicap psychique fait suite & leur reconnaissance
par la loi du 11 février 2005 qui précise que certaines personnes peuvent étre handicapées
en raison de leur psychisme. La distinction du handicap mental et du handicap psychique est
récente puisqu’elle a été mise en lumiére par le rapport Charzat de 2002¢. LANESM précise,
dans sa lettre de cadrage de 2014, qu'il n‘existe aucune définition partagée du handicap
psychique, « un terme dont l'usage et I'acception sont trés variés et la littérature fait état d'un
flou conceptuel sur la notion » Le handicap psychique désignerait la conséquence sociale de
froubles psychiques. Or, « malgré I'absence de définition partagée du handicap psychique,
il existe un consensus sur les limitations de participation sociale entrainées par les troubles :
isolement et rupture du lien social dans la vie relationnelle, difficultés dans la vie quotidienne
et courante, dans le maintien ou I'accés a I'emploi et a I’habitat ».
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Selon le rapport du Conseil national consultatif des personnes handicapées (CNCPH)
de 20127, la grande variabilité des troubles et des besoins rend ces personnes particuliere-
ment vulnérables surtout dans la continuité de la prise en charge : « pour cette raison, la
concertation dans la prise en charge de la personne et dans I’élaboration de son parcours
est capitale, quel que soit son age » Dans le cas des enfants, 'approche globale de la situa-
fion de I'enfant dans sa famille et le respect du réle et de la place des parents sont essentiels.

Cette question a fait I'objet d'un rapport de I'lGAS en 20118 qui note la trés grande diffi-
culté a appréhender la réalité de ce handicap dont les données renvoient & des patholo-
gies psychiques tres diverses qui ne sont pas forcément handicapantes. S'il est délicat de
distinguer la pathologie du processus handicapant, ces éléments viennent complexifier la
prise en charge.

Aussi, la connaissance des troubles psychiques ne permet pas de connaitre la préva-
lence du handicap. LANESM rappelle que le handicap psychique se distingue du handicap
mental par quatre éléments : le caractere évolutif et variable des troubles, une absence de
déficience intellectuelle, I'origine des froubles (maladies psychiques nécessitant une médi-
calisation), I'é@ge de la personne lors de I'apparition des froubles. LANESM précise que la liste
des troubles a I'origine du processus handicapant ne fait pas I'ocbjet de consensus chez les
professionnels : la liste ne recoupe pas les classifications internationales des froubles mentaux
et elle varie selon les acteurs. Le seul consensus existant résiderait autour de la schizophrénie
et des troubles bipolaires graves.

Cinq éléments principaux d’évaluation sont prévus par le guide des éligibilités édités
par la CNSA s’agissant du handicap psychique de I'enfant :

- la conscience et les capacités intellectuelles ;
les capacités relationnelles et les comportements ;
la communication ;
les conduites et actes élémentaires dans la vie quotidienne ;
la capacité générale d’‘autonomie et de socialisation.

Le CNCPH rappelle les difficultés pour ces personnes & demander une aide spécifique. En
regard de la variabilité des besoins, la coordination des acteurs, une fois encore, est parti-
culierement déterminante. Le CNCPH souligne que, dans le cas de I'enfant, « la sévérité du
handicap psychique dépend en partie de la précocité avec laquelle il est détecté. Il est
donc nécessaire d’avoir des interventions précoces, sans attendre un diagnostic ».

Selon I'lGAS, « plus que pour d’autres handicaps, les personnes souffrant de froubles
psychiques ont un besoin essentiel d‘accompagnement de proximité et au quotidien » La
coordination entre les acteurs de la santé mentale et du handicap psychigue est prévue par
la loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hdpital et relative aux patients, & la
santé et aux ferritoires, mais elle serait trés inégale, de méme que le suivi des décisions des
CDAPH. Il est dommageable de relever que «les partenariats entre structures locales de prise
en charge se caractérisent par leur hétérogénéité, reflet des disparités locales, et des enga-
gements personnels ». Or, la bonne prise en charge de I'enfant ne doit pas tenir au seul
intuitu personae entre les acteurs du secteur, surtout lorsque I'enfant reléve du dispositif
de protection de I'enfance.

Elle doit assurer une palette de réponses globales et «I'imporfance des réseaux, en particu-
lier ceux qui assurent le lien entre le sanitaire, le médicosocial et le social, n‘est plus a démon-
frer, car ils sécurisent les conditions de I'‘accueil des personnes handicapées psychiques. Il
en est de méme des structures alternatives a I’ hospitalisation, des équipes d’intervention de
crise qui permettent de traiter précocement et d’éviter si possible le recours a I’hospitalisa-
tion. Il est nécessaire de consolider I'existence de ces partenariats dans toute contractuali-
sation avec les financeurs » (IGAS, p. 10).

1.2.4- Des parcours complexes entre handicap et protection de I'enfance

S'agissant des parcours d’enfants en protection de I'enfance et reconnus par la MDPH, les
réponses a I'enquéte permettent de constater, que pour moitié environ, ces enfants sont suivis
dans le cadre d'une mesure en milieu ouvert (AEMO et AED) et pour moitié dans le cadre d'une
mesure de placement (judiciaire ou administratif).
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Il n‘existe donc 1& aucun décalage par rapport & I'ensemble de la population bénéficiant
d’une mesure de protfection de I'enfance.

Par ailleurs, si, en I'état, il n‘est pas possible de distinguer les parts respectives de la propor-
tion de mesures administratives ou judiciaires, toutefois, la part des enfants suivis judiciairement
serait globalement plus importante dans les statistiques transmises au Défenseur des droits.

Le questionnaire transmis aux départements s‘est, en particulier, intéressé aux placements judi-
ciaires directs dans des structures de soins ou médico-sociales?. Il en ressort que sur l'année 2014,
pour les départements ayant répondu, le chiffre s'établirait entre 1 et 15. Pour que ce chiffre soit
pertinent, il y aurait lieu de le comparer au nombre total de placements directs dans les dépar-
tements concernés, qui n‘a toutefois pas été demandé dans I'enquéte aux départements.

Ceci étant, I'association frangaise des magistrats de la jeunesse et de la famille, auditionnée
dans le cadre du présent rapport, a soulevé le risque, dans cette situation, d'une instrumentalisa-
tion du judiciaire pour permettre I'entrée en établissements médico-sociaux, nofamment en cas
de saturation des dispositifs d‘accueil. Cette instrumentalisation du judiciaire serait une spécificité
des enfants en situation de handicap et bénéficiant d'une mesure de protection de I'enfance et
contribuerait & déstabiliser le systéme mis en place par la loi du 5 mars 2007.

Enfin, s‘agissant des modalités d’accueil des enfants pris en charge par I'ASE et reconnus
par la MDPH, il est frappant de constater que leur parcours s’établit dans une pluralité de
lieux (famille d’accueil, MECS, IME, ITEP, etc.) selon des configurations variables, et avec une
combinaison de réponses apportées au plan médico-social, social, sanitaire et éducatif : IME
la semaine, MECS ou famille d'accueil durant les weekends et les vacances scolaires ; SESSAD
et familles d'accueils, etc.

En tout état de cause, il ressort de I'enquéte que la majorité des prises en charge se fait
toutefois dans des structures principalement non spécifiques (maisons d’enfants & caractéere
social (MECS) et les familles d'accueil). Or ces structures ou familles d'accueil ne disposent pas
de plateaux fechniques suffisants en fermes de rééducation fonctionnelle, de prise en charge
psychique ou psychiatrique, etc. ; elles vont, par conséquent, se trouver inadaptées, le plus
souvent, pour assurer un accompagnement satisfaisant des enfants en situation de handicap.

De plus, en raison du faible nombre de dispositifs thérapeutiques ou des diminutions de
places en pédopsychiatrie, les familles d'accueil de I'ASE et les MECS vont peiner & bénéficier
des soutiens qui leur permettraient de faire face aux besoins des enfants confiés ou accueillis
(prise en charge ambulatoire, équipe mobile, plateaux technigues, etc.).

Alexandre, 9 ans el Benjamin, 12 ans el demi...

écision MDE-MSP-2013-252 : Le Défenseur des droits s’est saisi d'office de la situation

d’Alexandre et Benjamin, ce dernier s'étant présenté au commissariat pour dénon-
cer des violences intrafamiliales. Dans le cadre de I'investigation de la situation de cette
fratrie, suivie par les services de protection de I'enfance depuis plusieurs années, I'instruc-
fion a permis de constater que des juin 2012, les services avaient sollicité leur service de
placement familial spécialisé afin de trouver une place adaptée aux difficultés compor-
tementales de Benjamin. Le magistrat avait prononcé son placement une premiéere fois
en septembre 2012, confirmé en janvier 2013. Les professionnels ne souhaitaient pas que
le placement se fasse en urgence, ce qui aurait impliqué un passage des enfants par un
foyer d’'urgence de I'ASE, alors gu’une recherche sur un lieu pédagogique et thérapeu-
tique était en cours. Toutefois, ces précautions n‘ont pas permis de trouver de solution
de placement adapté aux profils des enfants en raison d’'une pénurie de I'offre et n‘ont,
au final, pas évité ce placement en urgence que les professionnels ont cherché & éviter,
issue préjudiciable a I'intérét des enfants. lls ont alors été accueillis dans un foyer de I’ASE.

Le Défenseur des droits, afin d’'organiser une connaissance et un pilotage national,
préconise :

- que des études épidémiologiques soient menées sur les enfants handicapés en protection
de I'enfance, visant, ainsi, & une meilleure connaissance de ce public ;
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- que les questionnaires tfransmis par la DREES aux départements et aux ESMS dans le cadre
des enquétes annuelles et pluriannuelles soient modifiés afin de les interroger directement sur
cette population au croisement des dispositifs ;

- que le systeme de remontées des données relatives a la protection de I'enfance des dépar-
tfements & I'ONED se mette effectivement en place soulignant, notfamment, les données liées au
handicap ;

- gue les données pouvant étre effectivement remontées par les départements le soient dans
le cadre de I'autorisation unique n° AU-028 qui permet de collecter certaines données liées au
handicap et particulierement aux enfants en situation de handicap faisant I'objet d'une infor-
mation préoccupante ;

- que les départements procédent & cette demande d’autorisation auprés de la CNIL et
assurent une remontée de données auprés des ODPE et de I'ONED, & travers la procédure d'au-
torisation prévue aux articles 25-1 1° et 7° de la loi précitée de 1978, afin d'obtenir & terme une
approche la plus fine possible de cette population & partir des données évoquées dans I'an-
nexe 2.8 du décret de 2017 ;

- d’améliorer les articulations entre 'ONED et les ODPE pour organiser des liens opérationnels
entre le niveau national et le niveau local.
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2 - Enfants handicapes el prolection de I'eniance :
des enlanls doublement vulnérables

Lannonce du handicap de I'enfant constitue, en toute hypothése, un moment de profond
bouleversement pour la famille et, de ce fait, un risque d'extréme vulnérabilité pour I'enfant.

Ce moment charniére doit donc étre accompagné aussi humainement que possible afin de
répondre aux besoins de compréhension et de soutien des parents ainsi qu'aux sentiments d'im-
puissance voire d'injustice gqu’ils vont ressentir.

Il doit aussi étre accompagné de maniére intensive et rapide, sous peine de conduire & un
déséquilibre de la relation parents-enfant et de fragiliser durablement la famille, notamment par
des mesures de prévention adaptées.

Mais la famille peut aussi connaitre une pluralité de difficultés (Economiques, sociales, éduca-
fives), qui vont justifier le recours & une mesure de protection de I'enfance avec, 1& aussi, une situa-
fion de vulnérabilité de I'enfant, laquelle peut étre accompagnée par des mesures de préven-
tion adaptées.

C'est bien & cette double vulnérabilité de I'enfant, liée au diagnostic du handicap comme au
constat de défaillances du milieu familial, gu’il s‘agit de répondre par des mesures de préven-
tion et/ou de protection de I'enfance, adaptées.

La prévention des situations de fragilisation éventuelles ou avérées des familles était I'un des
objectifs principaux de la loi du 5 mars 2007 réformant la protection de I'enfance. Ainsi, son article
ler modifiant I'article L. 112-3 du CASF a proposé une définition de la protection de I'enfance :

« La protection de I'enfance a pour but de prévenir les difficultés auxquelles les parents peuvent
étre confrontés dans l'exercice de leurs responsabilités éducatives, d'accompagner les familles
et d'assurer, le cas échéant, selon des modalités adaptées a leurs besoins, une prise en charge
partielle ou fotale des mineurs. Elle comporte a cet effet un ensemble d'interventions en faveur
de ceux-ci et de leurs parents. »

Dans chacune de ces situations, un soutien adapté aux parents peut permettre de répondre
a cette double vulnérabilité de I'enfant par des mesures conformes & son intérét supérieur.

Sila prévention des situations de fragilisation des familles est dans tous les cas déterminante,
cela se vérifie d'autant plus pour les enfants en situation de handicap en protection de I'enfance.

2.1 - La vulnérabilité liée a I'entrée dans le monde du handicap

La question du handicap reste encore trop souvent difficile & appréhender tant par les enfants,
les familles que par certains professionnels. L'entrée dans le monde du handicap peut donc
représenter une source potentielle de vulnérabilité pour I'enfant en raison des conditions de
cette entrée, comme par exemple de la tardiveté d'un diagnostic, retardant alors une prise en
charge adaptée.

Héléne Romano, psycho-clinicienne, distingue un fraumatisme primaire direct lors de I'an-
nonce du handicap (le diagnostic, la crainte de la douleur et de la mort de I'enfant, les repré-
sentations) et un traumatisme secondaire lié & I'histoire individuelle et familiale.

Plusieurs modalités principales d'expression de la souffrance psychigue des parents peuvent
étre distinguées : I'altération du sentiment d‘appartenance & la norme, I'expression d'un senti-
ment d'arbitraire et d’'impuissance, ou encore la culpabilité.

Les réactions des parents a 'annonce du handicap de I'enfant sont trés variables et sont liées
a la singularité des parcours individuels de chacun, comme de I'histoire familiale. Plusieurs réac-
fions ont &té mises en évidence ;

- l'angoisse parentale (qui conduit soit & une surprotection étouffante, soit & une permissivité
excessive et la dépendance de I'enfant & I'égard des parents peut conduire & des retards de
développement, voire un sur-handicap) ;

- la dépression parentale (qui peut conduire & une forme de démission des parents ou les
parents ne sont plus en capacité de répondre aux besoins de I'enfant, le rejet - inconscient -
de I'enfant, etc) ;

- l'agressivité parentale (& I'égard de I'enfant, de I'autre parent, comme des intervenants) ;

- la culpabilité parentale.
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Pour sa part, Maurice Ringler, psychologue, souligne la « trés grande dépendance de I'enfant
vis-a-vis de la représentation que ses parents se font de lui »'°, notamment en regard du fraumao-
tisme vécu lors de la naissance et de la culpabilité des parents face au handicap. En effet, ce
sont bien deux réalités qui viennent structurer I'expérience pour les familles de I'arrivée de l'en-
fant : I'aspect physique, notfamment, de la déficience est associé aux émotions suscitées par le
handicap.

Aussi, « en nourrissant une image déréelle ou fronquée de leur enfant, c’est-a-dire en déniant
le handicap, ou a& I'inverse en le surdéterminant, ils impriment dans I'organisation générale de
sa personnalité un déséquilibre qui peut se révéler dangereux avec le femps »".

En somme, I'enjeu est que I'enfant n'intégre pas cette représentation d'étre un « mauvais objet »
pour les familles, « un objet qui fait du mal a ses parents »'2, et en particulier dans le travail de deuil
de «I'enfant idéal » qui correspondrait, selon les auteurs, & une blessure narcissique desparents.

Le lien d'attachement est rendu délicat puisque, dans la représentation sociale du handicap
qui le rejette encore souvent dans I'anormalité, I'enfant porteur de handicap ne sert pas les parents
« dans la représentation idéale d’eux-mémes et du monde »'3, allant jusqu’d psychologique-
ment tenter de disparditre de la vie de sa famille, ce que Ringler qualifie de « suicide existentiel ».

De sorte que «la circulation des fantasmes et des affects au sein de la famille ne peut plus s'ef-
fectuer tout a fait naturellement »'*, En conséquence, « la rencontre entre I'enfant et ses parents
est alors mise & mal et la coconstruction du lien parents-enfant peut éfre en souffrance »'5.

L'absence de dispositifs efficients de prévention précoce et d'une prise en charge en réseaux
semble accentuer les vulnérabilités des familles concernées, notamment lorsqu’elles connaissent
des fragilités multiples (fragilités économiques, sociales, différences culturelles...).

Il existe 1& un enjeu majeur de la prévention puisque vont alors se poser les difficultés d'arti-
culations entre le secteur du handicap et de la protection de I'enfance au travers de la mécon-
naissance et donc du non actionnement par les professionnels des dispositifs existants.

A cela s'ajoute le fait que les acteurs de la prévention sont nombreux et qu’ils interviennent
dans des champs distincts : social, sanitaire, médico-social. Leurs approches des difficultés de
I'enfant handicapé sont différentes et il apparait qu’ils croisent encore trop peu leur regard dans
I'intérét de ce dernier.

Aussi, les bouleversements de la famille liés & I'entrée dans le monde du handicap résultent
tant de I'absence d'un dispositif adapté d’annonce du handicap que de I'absence d'un systeme
coordonné d'‘annonce et de prise en charge rapide, globale et bienveillante.

2.1.1 - L'absence de dispositif adapté d’annonce du handicap

Dimitri 7 ans...

D imitri a été abandonné dans un centre hospitalier depuis plus d'un an. Des contacts
aupres des médecins et de I'association ont permis de rassembler les éléments
suivants :

Dimitri a été confié a son oncle, sans délégation d'autorité parentale. Il aurait vécu d son
domicile pendant un an puis I'oncle aurait amené son neveu a I'hépital (qui ne dispose
pas de I'état civil de Dimitri) et s'en serait désintéressé. Rapidement, I'hépital semble
évoquer la nécessité de faire un signalement auprées du procureur et de I'ASE en raison
de I'absence de contact avec lI'oncle. L'hdpital a saisi plusieurs fois le parquet et la CRIP
mais il semblerait que le placement ne se fasse pas en l'absence d'une famille d'accueil
qui pourrait prendre en charge Dimitri.

L'hépital s'occupe donc actuellement de Dimitri. Il ne parle pas, est souriant, a un bon
contact avec les autres enfants. Il est déplacé en fauteuil roulant. Il est alimenté norma-
lement. Il n‘est pas scolarisé. Il Ny a aucune raison médicale & son maintien a I'hdpitall
puisqu’il ne bénéficie pas de prise en charge particuliere sur le plan médical (présence
problématique en raison de la pénurie de lits).
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Par ailleurs, en I'absence de représentant Iégal, aucune demande MDPH n‘a été faite.
LASE a confirmé auprés du Défenseur des droits ne pas donner suite aux OPP en I'ab-
sence de solution de prise en charge au sein d’'une famille d’accueil, aucune n’'étant
formée a la prise en charge d'un enfant handicapé. Cette situation est actuellement en
cours de traitement.

Le Défenseur des droits a été saisi par une association.

2.1.1.1 - Assurer un dispositif de repérage et de dépistage adapté du handicap de I'enfant

Accompagner les familles suppose de mettre en place un dispositif efficient de repérage et
de dépistage du handicap de I'enfant.

L'Organisation mondiale de la santé va distinguer trois types de prévention : la prévention
primaire (éviter I'apparition de la maladie ou du fraumatisme en agissant sur les facteurs de
risque), secondaire (détection de la maladie ou de la Iésion qui la précéde, & un stade ou il est
encore possible d'infervenir utilement), ferfiaire (diminuer les incapacités, les séquelles ou les
récidives et faciliter la réinsertion sociale).

La prévention suppose différentes étapes : le repérage, le dépistage, le diagnostic précoce
des déficiences, la prise en charge et le soin.

Larticle L. 114-3 du CASF définit la mission de prévention et énumeére les différentes actions
a destination des personnes porteuses de handicap, leurs familles et les professionnels ™.

Pour I'Observatoire national de la formation, la recherche et I'innovation sur le handicap
(ONFRIH), « le champ de la prévention comprend les actions visant & prévenir I'apparition des
déficiences et leurs conséquences fonctionnelles (incapacités) pouvant générer des handi-
caps et des surhandicaps, notamment en agissant sur les facteurs environnementaux (préven-
tion fertiaire) »".

Dans son rapport de 2004 relatif & la « prévention des handicaps de I'enfant » 1'Office parle-
mentaire de suivi des politiques de santé (OPEPS), insiste sur le fait que la prévention est détermi-
nante en matiére de handicap. Elle implique d’étre en mesure de repérer les signes a partir
d’une grille, notamment, mais également d’‘annoncer le diagnostic aux familles tout en orga-
nisant une prise en charge dans I'intérét de I'enfant. Ce rapport rappelle notamment que de
nombreux facteurs de risques expliqueraient le handicap périnatal dont les conditions de gros-
sesse et |'existence de comportements a risques, comme des pratiques addictives (par exemple,
le syndrome d’alcoolisation foetale). LOPEPS souligne donc I'importance des programmes d’in-
tferventions précoces néonatales pour les enfants prématurés. La connaissance de ces facteurs
a permis le développement de techniques d'actions préventives dés le moment de la grossesse.

Focus : syndrome d’alcoolisation foetale (SAF)
(contribution de SAF France)

Lexposition prénatale a I'alcool est la premiére cause de handicap mental non géné-
tique chez I'enfant. Le SAF illustre toute I'importance de la mission de prévention précoce
de la PMI en matiére de handicap, notamment, dans le cas de familles & vulnérabilités
multiples, mais, également, les problémes liés & un mauvais diagnostic, voire a I'absence
de diagnostic.

Ces troubles causés par I'alcoolisation foetale (TCAF) seraient évitables par une préven-
tion adaptée ef la constitution d'un travail en réseau des acteurs. Les TCAF comprennent le
SAF (partiel, complet), la mort in utero et les troubles neuro-développementaux liés & l'alcool
(TNDA).

La prévalence de ces TCAF est estimée a 10 %. et & 1 %o pour le SAF complet. La cause
de ces froubles réside dans la consommation d‘alcool par la femme enceinte. Cela est le
critére prévalent devant le génome maternel et foetal et les facteurs socio-€conomiques, qui
vont, toutefois, se cumuler. Les familles fragilisées économiquement et socialement sont
davantage sujettes au SAF.

Or, la consommation d’alcool est rarement évoquée lors de I'entretien prénatal précoce
et ces TCAF sont trés mal diagnostiqués : il s‘agit de « penser & une expositionin utero devant
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des troubles TCAF » et « relier a cette cause les tfroubles neuro-développementaux, d‘appren-
tissage scolaire et de comportement constatés » Aussi, le rdle de prévention précoce n'est
correctement assuré ni en période prénatale, ni apres la naissance de I'enfant. La HAS a,
produit en 2013 une fiche mémo & destination de tous sur les tfroubles causés par I'alcooli-
sation foetale.

Les TCAF peuvent prendre de nombreuses formes cliniques allant de dysmorphie faciale,
retard de croissance, malformations d'organes, retard mental, notamment, & des formes
incompléetes (difficultés d'apprentissage, froubles des facultés d'‘adaptation, difficultés d'in-
sertion sociale). Or, les professionnels, en diagnostiguant mal ces TCAF, peuvent relier les
froubles de I'enfant & un danger dont ce dernier ferait I'objet dans le cadre de sa famille,
tfraduisant des problémes strictement éducatifs ou liés & un parcours de vie difficile. Aussi, un
mauvais diagnostic de TCAF pourrait conduire a faire inutilement infervenir les services de
I’Aide sociale & I'enfance.

Aussi, dans « les confextes fragilisés voire défavorisés au plan socio-€économique, éducatif
et affectif qui accompagnent souvent I'alcoolisation foetale, les familles biologiques, adop-
fives ou d‘accueil sont frequemment en difficulté par elles-mémes ou devant les froubles de
I'enfant ». La prévention passe ici par une prise en charge précoce en CAMSP ainsi qu'une
orientation scolaire spécialisée (SESSAD).

Le diagnostic seul n‘est pas suffisant en situation de vulnérabilités multiples mais les travail-
leurs sociaux adéquatement formés doivent s’assurer de la continuité de I'ensemble de
la prise en charge et d’un soutien constant a la famille. Aussi, « méme dans les situations
les plus séveres, les interventions précoces sont durablement bénéfiques tant pour stimuler
les acquisitions difficiles qu’éclairer I'investissement parental, ou encore faciliter I'insertion
sociale ». Il est donc important de pouvoir orienter les familles vers un « réseau » de parte-
naires pluridisciplinaires afin d’éviter en amont que la situation ne soit source de danger
pour I'enfant.

La plupart des handicaps peuvent étre dépistés pendant les trois premiéres années de vie
de I'enfant. C’est le cas des handicaps moteurs, des déficiences neurosensorielles et des troubles
envahissants du développement. La Haute Autorité de santé (HAS) a proposé un ensemble de
recommandations pour la pratique clinique portant sur le dépistage individuel chez I'enfant de
28 jours & 6 ans en 2005 & destination des médecins généralistes, de PMI, des médecins scolaires
et des pédopsychiatres. Un autre ensemble peut étre dépisté entre 7 et 18 ans, aprés stabilisation
de I'état de I'enfant, dont les troubles de I'hyperactivité, les troubles de I'audition et de la vision.

LANESM, et la HAS, soulignent également I'importance d'un repérage et d'un dépistage
trés précoces afin de mieux anticiper les risques de danger pour I'enfant et de développer des
prises en charge précoces. Cela implique d’avoir une connaissance des acteurs susceptibles
d'orienter I'enfant (CAMSP ou PMI), de sensibiliser les acteurs de la petite enfance au dépistage
précoce des troubles du développement, d'écouter et d'informer I'enfant et les parents lors de
I'accueil, et de rechercher des solutions d’‘accompagnement. Selon les professionnels rencon-
trés par le Défenseur des droits, ces conditions sont rendues délicates dans le cas de public &
« vulnérabilités multiples » qu’il s‘agit des lors d’'anticiper : non-respect des consultations médi-
cales obligatoires, aucune suite donnée & un diagnostic, absence d’informations sur les aides
disponibles...

Focus : réseaux de soins et prévention précoce : les « DYS »

Selon I'INSERM, « les principaux froubles des apprentissages sont la dyslexie (frouble spéci-
fique de la lecture), la dyspraxie (frouble du développement moteur et de I'écriture), la dyscal-
culie (frouble des activités numériques), la dysphasie (frouble du langage oral) et les froubles
de I'attention. Ces froubles sont durables, mais leur prise en charge permet d‘améliorer
et/ou de compenser les fonctions déficientes »'8. Le diagnostic des « froubles Dys » passe par
un bilan neuropsychologique qui « permet I'évaluation de I'ensemble des fonctions cogni-
fives » déterminant les mécanismes qui sous-tendent les mécanismes observés. En outre, il
s‘agit bien d'un bilan pluridisciplinaire, en réseau. Les froubles Dys ont fait I'cbjet d'un guide
ressources didactique aux parents, de la part de I'NPES'.
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La FFDys (Fédération francaise des Dys) permet, a travers sa contribution au Défenseur des
droits, de mettre en évidence les liens entre le manque de sensibilisation aux froubles cogni-
tifs spécifiques développementaux des acteurs de la protection de I'enfance, le manque d‘in-
formation et la tardiveté des diagnostics pouvant conduire & un sur-handicap. En effet, selon
la FFDys, « les dispositifs existants sont trop lourds, d‘accés complexe (les centres de référence
des troubles du langage et des apprentissages), rarement accessibles aux populations défa-
vorisées, ou trop coufeux et peu nombreux (ESMS privés ou publics) ». Ces froubles s'expri-
ment plus particulierement dans le cadre des apprentissages scolaires mais ils ne sont que
les symptdmes des dysfonctionnements cognitifs qui les générent et concerneraient 6 & 8 %
de la population. Dés lors que ces troubles ne sont pas diagnostiqués et pris en charge, ils
conduisent a des difficultés trés importantes : échec scolaire, handicap, illettrisme, inadap-
tation sociale, échec dans I'emploi...

Les « Dys » impliquent un travail en commun de la famille, de I'Education nationale et du
domaine sanitaire et médico-social afin d'avoir « recours & des compétences spécifiques »,
dans la démarche diagnostique particulierement. Cependant, les froubles « Dys » sont mall
connus de la part des acteurs et I'objet de désaccords entre une approche psycho-dyna-
mique et neuropsychologique. Le choix longtemps de la premiere conduisait & des retards
frés importants de diagnostics et donc de prises en charge. Selon la FFDys, I'approche neuro-
psychologique prend en compte « a la fois I'étude, le diagnostic et la prise en charge théra-
peutique des conséquences des dysfonctionnements du systeme nerveux central » Cette
approche va faire le lien entre le fonctionnement du cerveau et les activités humaines. Encore,
cela suppose-t-il d’avoir accés a l'information et au diagnostic.

La prise en charge des troubles Dys suppose que soit posé un diagnostic précoce a partir
des travaux d’'une équipe pluridisciplinaire qui devrait comprendre un médecin spécialiste
des froubles des apprentissages, un neuropsychologue, un psychomotricien, un orthopho-
niste et un ergothérapeute. Les placements des jeunes retardent ou inhibent considérable-
ment la prise en charge. Les froubles « Dys » dans les cas de vulnérabilités multiples traduisent,
selon la FFDys, la nécessité d'une réflexion sur la « coordination des acteurs de la prévention,
de la santé, de I’éducation, du médico-social et du social ». En effet, les familles font face non
seulement au manque d’informations et de sensibilisafion des professionnels, mais égale-
ment aux ruptures entre logiques. Seule une coordination et une approche en réseau devrait
permetire de prendre en charge adéquatement ces jeunes.

Comme le note I'INPES, « I'intérét de ces réseaux est de permettre, au-deld des spécifici-
fés de chaque professionnel, une action coordonnée, pilotée et concertée, apte a mieux
identifier les enfants ou les adolescents présentant des troubles « dys » et a faciliter la mise en
ceuvre du projet de soins et d‘accompagnement qui peut se faire au plus prés du lieu de vie
et de scolarisation de votre enfant ».

En développant le repérage précoce de ces situations, les situations de sur-handicap pour-
raient étre limitées gréce & la mise en place, selon les acteurs inferrogés, « de mesures d‘aide
en dehors d’un accueil physique » (placement). La prévention est intégrée ici & un projet asso-
ciant les parents.

Enfin, la question du diagnostic est importante mais des difficultés & I'obtenir ont pu étre
constatées.

Or, le moment ou le diagnostic est posé fait partie intégrante de la mission générale de
prévention. Le diagnostic médical est un acte de la compétence exclusive des médecins méme
si, selon la HAS, le diagnostic doit faire appel & une équipe pluridisciplinaire entrainée au déve-
loppement de I'enfant « ef ayant une bonne connaissance de ce qui peut éfre proposé aux
parents en fermes de soins, d'éducation et d‘accompagnement de leur enfant ».

Les difficultés & obtenir un diagnostic ou & identifier la structure compétente pour y procé-
der, ainsi qu’a assurer 'accompagnement ne sont pas rares et alors que I'on pourrait attendre
du diagnostic qu'il soif le début d’'une prise en charge programmée et organisée, il peut au
contraire s‘avérer étre un moment de ruptures pour des familles par ailleurs fragilisées. Dans ce
domaine, les manques en matiére de pédopsychiatrie auxquels font face les professionnels ne
peuvent qu’étre déplorés.
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Le Défenseur des droits recommande :

- de privilégier des mesures diversifieées de soutien précoce d la parentalité ;

- que «I'entretien psychosocial précoce », notamment, soit renforcé afin d’activer des réseaux
de prévention et d’anticiper une fragilisation des familles ou la survenance d’'un sur-handicap ;

- d'assurer une égalité territoriale dans I'accés des familles aux structures de diagnostic du
handicap ; le diagnostic précoce doit éfre considéré comme une priorité des politiques publiques.

2.1.1.2 - Accompagner les familles lors de 'annonce du handicap de I'enfant

En dépit des progrés insuffiés par la loi de 2005 en matiére de représentation du handicap, les
difficultés tant pour les familles que pour les professionnels demeurent, pouvant créer des situa-
tions inextricables pour ces premiéeres. De nombreux progres restent donc & faire.

Les professionnels consultés insistent sur le fait que le moment de I'annonce du handicap
constitue un élément essentiel susceptible de fragiliser la cellule familiale et, si elle n’était pas
auparavant accompagnée par les services de I'ASE, favoriser son entrée dans le dispositif de
protection de I'enfance.

Au moment de I'annonce du diagnostic, les parents, I'enfant et parfois la fratrie doivent étre
soufenus. lls doivent pouvoir recevoir les informations initiales et un diagnostic précis si possible.
lls doivent également étre encadrés et orientés de maniére humaine, respectueuse et empa-
thique. Des conseils pourraient leur étre donnés sur la maniére dont ils pourraient annoncer le
diagnostic d la famille élargie. Dans la mesure du possible ils devraient également recevoir des
informations sur I'avenir possible de leur enfant et les coordonnées d'autres parents pourraient
leur étre remises. Un accompagnement par une équipe psycho-médicale pourrait €galement
étre opportun.

La crainte pour le professionnel de I’ASE de « coller une étiquette » & I'enfant comme étant handi-
capé peut avoir comme conséquence de retarder 'orientation de la famille vers une évaluation
du handicap. Or, un certain nombre de ces familles ressentent déja un sentiment de culpabilité
en raison des stigmates associés a la protection de I'enfance. Dans ce contexte, le choix du
seul accompagnement éducatif peut étre privilégié, au détriment d’une prise en charge effi-
ciente et précoce du handicap, afin d’éviter que les familles concernées connaissent simultané-
ment les représentations associées aux deux dispositifs. Lorsque le professionnel décide d’orien-
ter les parents vers une saisine de la MDPH, le travail éducatif avec la famille est déterminant
car « parents et équipe se trouvent alors sous I'emyprise de peurs et de défiances réciproques et
les parents se sentent menacés par la culpabilité, la dévalorisation et le risque d’étfre "séparés”
de leur enfant ». En outre, les acteurs insistent sur la nécessité d‘associer les parents, de « s‘at-
facher a leurs potentialités, leurs compétences, leurs réussites »*°. De sorte qu’en soutenant les
parents sur la question de la prise en charge du handicap, «I'étiquetfe ASE » ne leur serait pas
accolée. Ces mesures permettraient de travailler sur les liens dans la relation enfants/parents et
sur les froubles de I'attachement.

La circulaire n° 2002-239 du 18 avril 2002 relative & I'accompagnement des parents et & I'ac-
cueil de I'enfant lors de I'annonce pré- et postnatale d’'une maladie ou d’'une malformation
a dessiné un début de dispositif d‘annonce associant aux progres scientifiques du dépistage
précoce du handicap la problématique d’'un soutien & I'attachement et a la relation de I'en-
fant aux parents.

Lannonce du handicap aux parents doit éire accompagnée d’un soutien aux processus
d’attachement. En effet, « les conditions dans lesquelles les parents ont appris la déficience de
leur enfant peuvent influer sur son évolution, celle de la vie familiale, et sur les relations avec les
professionnels » En outre, « I'extréme diversité des maladies et des malformations ainsi que I'in-
certitude de certains diagnostics et surfout des pronostics compliquent la tdche des soignants
confrontés a cette situation tant durant la période prénatale que postnatale ».

Il est aussi déterminant que I'annonce du handicap soit envisagée dans la continuité de I'en-
fretien psychosocial du 4° mois organisé par la PMI et qui doit étre un moment de réflexion sur
le handicap. Faire de cet entretien prénatal précoce un moment déterminant de la prévention
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périnatale est expressément prévu par I'action 56 de la Feuille de route (2015-2017) « Protection
de I'enfance » de la ministre des Affaires sociales, de la Santé et des Droits des femmes.

Ce moment d‘annonce doit également permettre au praticien de rediriger les parents afin
« de compléter leur information en entrant en relation avec des associations de parents handi-
capés » La circulaire rappelle a trés juste titre que « I’état de choc peut empécher les parents
d‘entendre les informations qui leur sont données et d’entamer une réfiexion ».

Plusieurs principes doivent venir encadrer ce moment de I'annonce : choisir avec soin le
moment et le lieu de I'annonce si possible avec les deux parents ; communiquer autour des
certitudes et des incertitudes quant & la variabilité d'expression du handicap ; préserver I'avenir.

Le dispositif d‘annonce du handicap aux parents doit &tfre associé a un soutien et une prise
en charge rapide de I'enfant : entourer I'enfant, accompagner les parents et organiser un travail
en équipe. En effet, « il est nécessaire que s'engage une réflexion commune sur le théme du
handicap ».

Doit dés lors étre organisé au plus proche des besoins des parents le retour de I'enfant en
famille, en assurant aux parents des informations sur I'ensemble des possibilités de prise en
charge : médecin traitant, équipes de PMI, travailleurs sociaux, CAMSP, SESSAD, psychiatrie, ainsi
gu’associations du champ du handicap, et en favorisant leur entrée en relation avec d'autres
parents confrontés aux mémes difficultés, dans le cadre d'une démarche en réseau qualifiée
de « pair-aidance »?',

La notion de pair-aidance joue un réle important en matiere de réhabilitation psychosociale??
encore qualifieée de groupes d’entraide mutuelle (GEM), plus spécifiquement en matiére de handi-
cap, en assurant un soutien aux parents fragilisés. La CNSA y a récemment consacré une lettre
mémo?, puisque depuis le 1¢ janvier 2011, cette derniére assure le financement et le suivi de
ces groupes, définis comme des « lieux de rencontre, d’échanges et de soutien pour et avec les
personnes en situation de fragilité en raison de leurs froubles de santé. lis visent, par un soutien
entre pairs, a favoriser I'insertion sociale et citoyenne des personnes ayant des difficultés simi-
laires ». Ces GEM ont été reconnus par la loi sur le handicap de 2005 en tant que « dispositifs de
prévention et de compensation de la restriction de la participation & la vie sociale organisés sous
forme associative ». La gestion des groupes est assurée par les personnes qui vont les fréquenter,
éventuellement épaulées par des parrains et des associations gestionnaires. A partir des finan-
cements distribués par la CNSA, ce sont les ARS qui vont allouer les crédits GEM?4, Valorisés par
le comité interministériel du handicap, les GEM sont un lieu de coordination essentielle entre les
familles et les professionnels, en luttant contre I'exclusion et la solitude.

Or, les réseaux d'aide aux parents doivent étre non seulement organisés mais connus et action-
nés par les différents professionnels. Car si « la mobilisation de I'ensemble des acteurs impliqués
est primordiale pour réaliser 'accompagnement des parents et I'accueil de I'enfant dans les
meilleures condifions possibles », elle se heurte au fait que les acteurs sont nombreux et qu'ils
interviennent dans des champs distincts : social, sanitaire, médico-social. Leurs approches des
difficultés de I'enfant handicapé sont différentes et il apparait gu’ils croisent encore trop peu leur
regard dans l'intérét de ce dernier.

« Il'y a donc nécessité de développer les programmes d‘aide & la parentalité orientés vers
ces parents, que ce soit au niveau du médico-social, mais surtout dans les structures de droit
commun »* et notfamment dans le cas des familles connaissant des « vulnérabilités multiples »% :
suivi des diagnostics, acces et compréhension des informations, efc.

C'est précisément sur ce point que vont se croiser différentes conceptions de la prévention
et des dispositifs d'intervention précoce. Les professionnels consultés dans le cadre du présent
rapport insistent ainsi sur le caractére primordial de garantir la bonne mise en ceuvre de ces diffé-
rentes condifions, & défaut desquelles I'entrée en protection de I'enfance pourrait éfre envisagée.

Le Défenseur des droits recommande que le diagnostic soit réalisé de maniére précoce et
que I'annonce du handicap soit accompagnée d'un soutien au processus d'attachement et
d'une prise en charge rapide de I'enfant.
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Marwan 12 ans...

e Défenseur des droits a été saisi par les parents de la situation de Marwan, arrivé en
France en mai 2008. Il a d'abord été scolarisé en classe CLIN (accueil pour les enfants
arrivés de |'étranger).

L'équipe enseignante remarque alors d'autres difficultés que celles de la langue. Des
démarches sont réalisées aupres de la MDPH et une orientation en IME est noftifiée aux
parents. lls la refusent, considérant qu’elle est inadéquate car leur fils « ne souffre pas
de grave déficience ».

Un contact des services du Défenseur des droits avec les parents montrera que le parcours
du jeune est marqué par de nombreux déménagements. Marwan aurait fait 'objet d'une
exclusion de son école car, pour se faire accepter par ses pairs, il aurait bousculé une
camarade de classe. Le couple souhaiterait que leur fils soit pris en charge en ULIS plutét
qu’en IME comme préconisé.

Contacté par les services du Défenseur des droits, I'enseignant référent, qui connait
Marwan depuis plusieurs années, met en avant les difficultés pour les parents d recon-
naitre la gravité des difficultés associées & son handicap, ce que confirmera la personne
en charge de l'orientation & la MDPH.

Marwan souffrirait également de crises d’'épilepsie et ne serait plus scolarisé depuis
3 années, méme si le SESSAD est évoqué avec I'infervention d’'un maitre & domicile.

2.1.2 - Des difficultés importantes de coordination des actions de prévention précoce

2.1.2.1 - Un paysage institutionnel complexe et peu lisible

La mission de prévention générale a été organisée par un ensemble I€gislatif et réglemen-
taire depuis I'ordonnance n°® 45-270 du 2 novembre 1945 sur la protection maternelle et infan-
tile (PMI), mais les acteurs sont multiples tout comme les financeurs (Etat, départements, sécu-
rité sociale, CNAF/CAF, associations, ESMS gérés par des personnes publiques, comme par des
personnes privées...). En outre, de nombreuses structures assurent la prévention de proximité
et 'accompagnement : les médecins libéraux, les hdpitaux de jour, médecins scolaires, CAMSP,
CMP... Seront ici plus particulierement évoqués la PMI, les CAMPS et les TISF.

Sile code de I'action sociale et des familles ne distingue pas nettement les missions de préven-
tion en amont d'un danger potentiel de la protection, c'est que la mission de prévention appar-
tient bien a la protection de I'enfance définie au sens large (article L. 221-1 du code de I'ac-
tion sociale et des familles). Limportance de la prévention a d'ailleurs été réaffirmée avec force
par la loi du 5 mars 2007 : prévenir l'apparition des difficultés familiales et des maltraitances et
éviter que I'enfant ne soit placé dans une situation de danger. Larticle L. 221-1 du CASF fait de
la prévention I'une des missions de la protection de I'enfance.

La lisibilité du dispositif de prévention est donc complexe & comprendre, d’autant plus lorsque
le public concerné connait des vulnérabilités multiples. Il semble donc impératif de coordonner
les relations entre les acteurs pour qu’un suivi global puisse étre mis en place. Dans ce contexte,
un guide pratique ministériel a été mis en place en matiére de prévention en faveur de I'enfant
et de I'adolescent?’ afin de faire se rencontrer les logiques de la prévention périnatale, la préven-
tion des difficultés éducatives parentales et la prévention médico-sociale dans le cadre plus
général de la protfection de I'enfance issu de la loi de 2007.

Les professionnels du champ médico-social font part du fait que « les enfants porteurs de handi-
cap et suivis par I’ASE sont souvent adressés relativement tardivement pour des soins en CAMSP,
voire ne sont repérés qu'au-dela des 6 ans alors que les difficultés étaient présentes antérieure-
ment ». Aftitre d'exemple il est réguliérement cité le fait que le handicap n'est souvent dépisté qu'en
cas de problémes de santé et ne reléve pas d'une volonté premiére de dépistage du handicap.

A l'inverse, les professionnels de I'Aide sociale & I'enfance peuvent évoquer une méconnais-
sance du dispositif de protection de I'enfance de la part des professionnels du monde sanitaire,
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médical et médico-social. lls indiquent que cette méconnaissance peut retarder la tfransmis-
sion de certaines informations préoccupantes, ce qui a pour conségquence d'aggraver la situo-
fion de I'enfant.

Ainsi, chacun semble regretter que les méconnaissances de son voisin aient des répercus-
sions sur la prise en charge de I'enfant, sans pour autant nécessairement réaliser eux-méme
des démarches pour connaitre le champ d’intervention de I'autre.

La méconnaissance de certains handicaps traduit également un mangue de formation adap-
tée des travailleurs sociaux. Il semble donc essentiel de donner a tous les outils nécessaires
pour permetire une meilleure prise en charge globale de I'enfant et de sa famille.

La protection maternelle et infantile (PMI)

Malgré des critiques tenant au manque important de moyens et & son sous-effectif chro-
nique?®, la PMI est bien identifiée comme acteur majeur de la prévention en ce qu’elle se trouve
au carrefour des disposififs. Le rble de la PMI, tantét sanitaire, fantét social, doit permettre d’évi-
ter un morcellement du parcours en faisant se rencontrer les logiques d’intervention relevant
du sanitaire et du médico-social. En outre, I'article L. 2111-1 du CSP indigue que la PMI intervient
dans une logique de partenariat et en précise les missions, au tfitre desquelles des mesures de
prévention et une mission générale de dépistage précoce du handicap.

Outre la protection et la promotion de la santé de la famille et des enfants, Ia PMI est égale-
ment en charge de dépister et d’évaluer les situations familiales fragiles, en lien avec I'ASE.
La loi du 5 mars 2007 en a fait un acteur central de la protection de I'enfance? en renforgcant
son réle en matiére de prévention précoce et d'aide a la parentalité®. La PMI assure la prépa-
ration & la naissance et d la parentalité en prévenant donc les troubles éventuels de la relation
parents-enfants.

La PMI assure le suivi sanitaire des enfants notamment confiés & I'’ASE®!, & travers son bilan sani-
taire, et concourt au dispositif de I'lP. Ainsi, la loi de 2007 a mis en place un entretien psychosocial
obligatoire au quatrieme mois de grossesse appelé entretien prénatal précoce. Ce sont ensuite
sept examens prénataux qui sont obligatoires®? et un examen postnatal dans les huit jours?2.
La PMI collabore ici avec le réseau de périnatalité afin de favoriser la prise en charge dés
la naissance, notamment, du handicap. Dans ce cadre, la PMI propose une offre de soins en
matiére de dépistage du handicap durant le suivi de la grossesse et médical de I'enfant jusqu’d
ses 6 ans®. La PMI est en charge d’une véritable politique périnatale et postnatale générale, qui
permet d’identifier les difficultés des publics spécifiques et de mettre en place, avec I'ASE, des
politiques de soutien & la parentalité.

Dans le cadre de sa mission spécifique de dépistage du handicap, non seulement la PMI assure
le suivi médical de I'enfant, mais elle s‘assure également de l'insertion de I'enfant dans les diffé-
rentfes structures d'accueil jusqu’d son orientation définitive (en milieu ordinaire ou en établissements
spécialisés). De sorte que la PMI tiendra compte de I'ensemble des contextes de vie de I'enfant.
La particularité de certaines familles suivies au fitre de la protection de I'enfance tient & ce que
méme disposant d'un diagnostic, par manque d’informations et de connaissances de dispositifs
complexes, elles ne demanderont pas les aides appropriées auxquelles elles ont pourtant droit.

Le Défenseur des droits recommande :

- de garantir la pérennité de la Protection maternelle et infantile et de ses missions tant de
santé publique que médico-sociales ;

- I"élaboration par le conseil départemental & large échelle d'un document simple & desti-
nation des familles présentant les différents acteurs, leurs rdles et la temporalité des démarches
ainsi que l'identification des structures adéquates afin de mieux les accompagner. Ce docu-
ment pourrait également étre accessible en ligne.

Les CAMSP35

LANESM, dans un document appelé « La précocité du repérage, du dépistage et de lI'accueil
de I'enfant et de ses parents » a démontré I'importance des CAMSP en matiere de prévention
précoce du handicap et de soutien a la parentalité. Ces centres interviennent auprés des enfants
de 0 a6 ans et de leurs familles pour le dépistage précoce des déficiences motrices, sensorielles
ou mentales. lls assurent un suivi automatique des enfants nés prématurés.
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lls ménent des actions préventives d’'information, de dépistage et de suivi des enfants. lls
assurent le repérage et le dépistage de risques de handicap qui ne sont pas décelables & la
naissance, ou dans le cas d'enfants dont les parents ont des conduites & risques. En outre, le
CAMSP est une ressource pour les professionnels de la petite enfance en les renseignant sur
les étapes de développement du nourrisson et de I'enfant, les facteurs de risque et les signaux
d‘alerte au niveau de la famille. Les CAMSP vont alors associer les parents & ces missions de
prévention précoce.

Les CAMSP sont des acteurs essentiels et souvent méconnus de la prévention précoce dans
le domaine de la petite enfance. Les difficultés proviennent principalement de la disponibilité
de l'offre, c’est-a-dire le maillage territorial en CAMSP (financés & 80 % par les ARS et & 20 % par
les départements).

L'ARS est ici un acteur majeur de la prévention précoce en en assurant le parfait déploiement.

Les entretiens menés par le Défenseur des droits auprés de directeurs généraux d’ARS ont
permis de mettre en évidence l'implication de ces derniers dans le développement d’'un systéme
de dépistage précoce du handicap (TED, handicaps lourds et polyhandicaps). ainsi que le
déploiement de prise en charge précoce et interactive pour infervenir au plus tét aupres de I'en-
fant et limiter le surhandicap.

Les ARS participent ainsi au développement de plateformes départementales visant au
« diagnostic simple » dans les départements. Le maillage s‘effectue au terme d'une procédure
classique d'appel a projets et d'un cahier des charges élaborés par I'ARS. Les crédits alloués
par la CNSA permettent de créer des CAMSP en partenariat avec des CMP, structures portées
notamment par des hdpitaux.

Il a, cependant, pu étre constaté que cette action des ARS au profit d’'un dispositif de repé-
rage, de diagnostic et de prise en charge précoce, dans le cas notfamment de TED, avait pu
étre opérée, dans un contexte de limitations des moyens financiers, par un redéploiement des
places normalement attribuées a de l'internat.

Comme il en sera fait état infra, ce redéploiement a des effets dommageables pour les services
de l'aide sociale & I'enfance dans la mesure ou les structures d'accueil (type MECS ou foyers de
I'enfance) ne sont pas outillées et formées pour ces prises en charge. Les ARS pallient ces effets,
par le déploiement d'équipes mobiles d'aide aux aidants, il est & penser que ces dispositifs ne
sont pas suffisants au regard des besoins.

Les techniciens de Il'infervention sociale et familiale (TISF)3®

L'action des TISF (article L. 222-3 du CASF) consiste & accompagner les familles rencontrant
des difficultés éducatives et sociales qui vont venir perturber leur vie quotidienne et éventuelle-
ment placer I'enfant dans une situation de danger. Leurs interventions visent au maintien de lI'en-
fant au domicile familial en accompagnant les parents dans les actes de leur vie quotidienne
et I'exercice de leurs fonctions parentales. Elles peuvent aller d'actions de soutien a la parenta-
lité mise en place par les CAF & des actions de prévention des risques de danger pour lI'enfant
qui pourraient relever de I'aide sociale a I'enfance (ASE et PMI). Le TISF prévient foute dégrada-
tion de la situation familiale, contribue & lI'autonomisation des personnes et des familles et vise
a la prévention d’interventions plus lourdes.

Le TISF va mettre en place des projets éducatifs et préventifs. Le TISF va également partici-
per & la conception et & la mise en ceuvre d'actions collectives. Plus spécifiquement, le TISF va
accompagner les familles fragilisées dans une situation spécifique, comme I'arrivée d’'un enfant
porteur de handicap, en identifiant les ressources & proximité, mais va également faire les liens
nécessaires pour la mise en ceuvre de services spécialisés et adaptés (orientation MDPH ou vers
les structures de prises en charge). Ces actions de soutien & la fonction parentale vont consis-
ter par exemple a aider les parents & accueillir et & prendre soin du nourrisson et & organiser la
structuration de I'enfant, évaluer les difficultés relationnelles et les besoins éducatifs. Le TISF, dans
sa fonction de prévention a la protection, sera en lien avec I'ensemble des services interve-
nant auprés de lI'enfant.

Il est déterminant que des actions de prévention soient menées aupres de familles fragili-
sées et dont I'enfant a été repéré ou diagnostiqué afin de prévenir toute entrée en profection
de I'enfance, notamment en harmonisant les critéres d’'intervention et en faisant du handicap
un critére qui sera évalué dans la demande ou dans la proposition de TISF. Les schémas dépar-
tementaux se sont, dans leur majorité, saisis de I'importance des interventions en TISF dans le
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cadre du handicap. L'action des TISF est déterminante au soutien des aidants et devrait étre
développée et généralisée.

En somme, il est bien évidemment déterminant de clarifier I'articulation des services et d’'as-
surer la visibilité de cette problématique, en sensibilisant les acteurs intervenant auprés de I'en-
fant?¥. En raison de leur multiplicité, il convient de s‘appuyer sur 'ensemble des leviers disponibles.
Les possibilités de rupture pourraient ainsi diminuer.

Le Défenseur des droits recommande :

- de proposer a I'ensemble des acteurs concernés par la prise en charge de ces enfants au
carrefour de plusieurs dispositifs une formation fransversale commune afin de développer une
connaissance et une culture partagées au service de I'intérét supérieur de I'enfant ;

- de prendre en compte le handicap comme critére justificatif de I'intervention d’'un TISF.

2.1.2.2 - L'indispensable articulation en réseau des acteurs de la prévention précoce

Laccompagnement doit se faire en collaboration avec la famille avec des professionnels
travaillant en réseau ce qui n‘est pas encore suffisamment le cas. La multiplicité des acteurs,
leur logique d’intervention propre et souvent cloisonnée ne sont pas facilement compréhen-
sibles pour les familles, notamment pour celles qui connaissent des vulnérabilités multiples.

Ainsi, le Comité national de soutien a la parentalité instauré par le décret n° 2010-308 du
2 novembre 2010 vise & favoriser « la coordination des acteurs et veiller a la structuration et a I'ar-
ticulation des différents dispositifs d'appui a la parentalité, afin d’améliorer I'efficacité et Ia lisibi-
lité des actions menées auprés des familles. Il veille & ce que ces dispositifs s‘adressent a I'en-
semble des parents. Il en définit les priorités d'action » (art. D. 141-9 du CASF). S'il concerne les
actions définies par I'Etat ou les branches « famille » des caisses d’assurance maladie (REEAP, PIF
et médiation familiale), ce comité national pourrait représenter une source d’inspiration pour
les départements au titre de la prévention et de la protection de I'enfance.

La circulaire intferministérielle DGCS/SD2C/DPJJ/SAD-JAV/DGESCO/SG-CIV/DAIC n° 2012-63 du
7 février 2012 relative & la coordination des dispositifs de soutien a la parentalité au plan dépar-
temental visait & organiser une coordination départementale unique des dispositifs de soutien &
la parentalité dans I'objectif de rendre plus efficace leur pilotage et d’assurer une meilleure lisibi-
lité des actions menées en faveur des parents : c’est une démarche opérationnelle d'identifica-
tion des besoins, des partenaires et des réponses. Le 20 décembre 2012, le Comité national de
soutien d la parentalité a rendu un avis sur la définition du soutien & la parentalité?® : ces disposi-
tifs s‘adressent aux parents, les actions visent & améliorer le bien-&tre des enfants et des parents,
les programmes cherchent & agir sur les « compétences parentales ». C'est une démarche parti-
cipative de valorisation des compétences parentales et sans visée thérapeutique nécessitant
des « réseaux ».

Comme le notait le groupe d’appui d la protection de I'enfance en 2011, «la loi du 5 mars 2007
donne & la prévention une dimension large qui implique I’intervention d’une pluralité d‘acteurs.
Les actions menées nécessitent donc d’étre articulées et coordonnées afin de répondre au mieux
aux besoins de I'enfant et de sa famille, en termes médical, médicosocial, social ou éduca-
fif» (...) «I'efficacité des actions menées dans le cadre de la prévention des difficultés auxquelles
les parents peuvent étre confrontés suppose ainsi une logique de partenariat, de territorialité ou
en réseau »,

La notion de réseau en périnatalité de proximité était une mesure phare du plan périnatalité 2005-
2007. Si ces réseaux ont effectivement été développés, ces derniers doivent assurer une prise en
charge globale de la mére et de I'enfant dés la grossesse : « Organisation du suivi de la grossesse,
dépistage et prise en charge du risque psychosocial en amont et suivi du nouveau-né présentant
nofamment une déficience d‘origine périnatale susceptible de développer un handicap en aval. »

En outre, les points 1.6 et 1.7 du plan périnatalité visaient trés précisément I'importance de I'ac-
compagnement en cas de handicap et de prise en charge au long cours qui « doif reposer sur
des réseaux ville/hbpital qui permettent d’associer aux établissements de santé les profession-
nels de santé de ville et ceux exercant dans les services de PMI, d'une part, et les acteurs des
chamyps médico-social et social, d’autre part. La pédopsychiatrie doit également en faire partie. »
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La logique en réseau est essentielle, pour I'ensemble des familles, mais, plus particulierement,
pour les enfants de la profection de I'enfance dans la mesure ou cette prise en charge multi-
modale assure I'absence de ruptures ou de retards dans le parcours de I'enfant qui pourraient,
a terme, fragiliser davantage la famille. Par ailleurs, ces réseaux permettraient de contribuer a
assurer une égalité de traitement des enfants de la protection de I'enfance, en ce qu'ils assu-
reraient la prise en compte de 'anamnése du parcours de soin puisqu’il est établi aujourd’hui
que ces enfants font I'objet de perte récurrente de leur dossier médical.

Le réseau « représente donc une organisation émergente d’‘actions collectives visant & impli-
quer plus d‘acteurs afin d’instaurer des relations de partenariat plus structurées entre les profes-
sionnels, mais aussi avec les usagers » (Capgras-Barberon, 2012, p. 48). Si ces réseaux vont mobi-
liser les groupes de parents, ils ne doivent pas faire reposer le devoir de prévention que sur les
acteurs bénévoles ou privés. C'est un soutien aux parents et une culture commune qui se créent.

Le Défenseur des droits recommande :

- de s‘appuyer sur une solide coordination des acteurs et une structuration de I'articulation
des différents dispositifs d’appui & la parentalité, afin d’‘améliorer I'efficacité et la lisibilité des
actions menées aupres des familles ;

- de formaliser, animer et financer des réseaux pluridisciplinaires et pluri-institutionnels autour
du handicap, dans la logique des réseaux du plan périnatalité ;

- de renforcer et développer les réseaux de soutien & la parentalité et les réseaux périnata-
lité en associant directement I'ensemble des institutions publiques concernées et en en garan-
fissant le financement.

Lena 14 ans...

Les parents de Lena viennent d'apprendre que leur fille, adolescente, est évaluée
comme schizophréne. Aprés de nombreuses démarches, ils ont frouvé une structure
adaptée pour I'accueillir. lls expliquent qu’avant de pouvoir obtenir un diagnostic ils ont
consulté un tfrés grand nombre de médecins qui connaissaient peu ou pas du tout le
handicap et qui n‘ont pas su les orienter quant aux démarches & réaliser (saisine MDPH
notamment). C'est en utilisant leurs ressources personnelles qu'ils ont réussi & trouver les
informations utiles et qu’ils ont rencontré des spécialistes qui ont pu les accompagner
dans leurs démarches.

Les parents souhaitent apporter leur t€moignage au Défenseur des droits sur ce qu'ils
qualifient comme « un parcours du combattant ».

2.1.2.3 - Les schémas départementaux, levier de coordination des politiques de prévention

Pour assurer la continuité du parcours de I'enfant et du soutien & apporter aux parents, la coor-
dination entre les acteurs de la prévention doit s‘appuyer sur les schémas départementaux.
Ces schémas doivent permettre la mise en place de « réseaux de soins et de diagnostics », ainsi
gue d'un support de ressources a destination et entre professionnels, notamment gréce & la PMI.

Les schémas départementaux sont prévus par les articles L. 312-4 et 5 du CASF. lls ont été insti-
fués parlaloi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale afin de gérer
au mieux l'offre de prise en charge et de I'adapter aux besoins. lls ont pour objectif de faire se
coordonner des acteurs locaux en charge de I'enfance et du handicap sur le ferritoire départe-
mental en favorisant leurs synergies. Cela étant, la Cour des comptes notait en 2009* leur faible
articulation avec les autres instruments de planification et plus spécifiquement dans le cadre des
enfants porteurs de handicap (p. 51) : « Une part importante des mineurs accueillis au titre de la
protection de I'enfance souffre de froubles psychiques ou d’un handicap. Une prise en charge
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globale de ces enfants supposerait que la programmation de I'offre dans ces différents secteurs
soit articulée de maniére cohérente. Mais une felle articulation n‘est pas simple & organiser car
les calendriers et les zones géographiques couvertes par les différents outils de programma-
fion divergent souvent. De surcroil, les instances décisionnaires ne sont pas les mémes selon les
domaines. Ainsi, la programmation des établissements accueillant des enfants en situation de
handicap releve du programme interdépartemental d'accompagnement des handicaps et de
la perte d'aufonomie (PRIAC) établi par le préfet de région en liaison avec les préfets de départe-
ment. L'offre de soins psychiatrique reléve, quant a elle, du schéma régional d’organisation sani-
faire (SROS), établi pour une période de cing ans et suivi par I'agence régionale d’hospitalisation
(ARH). Cette programmation « en tuyaux d‘orgue » fait obstacle & une prise en charge globale
des enfants et freine I'émergence d’accueils adapftés. Les ajustements relevent d’échanges d’in-
formation et de participations croisées des mémes acteurs aux commissions consultatives mises
en place : aqutant dire qu’ils restent aléatoires. »

Les travaux réalisés dans le cadre du présent rapport ont permis de montrer que ce constat
était toujours d’actualité.

LONED a consacré son rapport 2015 a I'étude des différents schémas régionaux dans le
cadre de la protection de I'enfance. Il en ressort une grande hétérogénéité des pratiques exis-
tantes entre les départements (sur le plan de l'information, de I'organisation ou de la précision
des fiches d'actions). Ces schémas doivent pourtant étre privilégiés afin d’assurer la coordina-
tion des acteurs autour d'une politique des vulnérabilités multiples. Le but poursuivi &tant d'ar-
river & une sécurisation et une cohérence du parcours de I'enfant en protection de I'enfance.

Dans prés de 83 % des schémas départementaux étudiés par I'ONED, la prévention est orga-
nisée autour de la PMI et y est affichée une volonté de coordonner les actions de la PMI et de
I'ASE au sein du département. Toutefois, il peut étre regretté que ces politiques clairement affi-
chées dans certains schémas ne donnent pas lieu & des actions concrétes réalisées sur le terrain
et que d'autres départements ne prévoient pas encore d’articulation entre les partenaires.

Au cours des travaux préparatoires, différentes possibilités d’assurer une coordination des
deux politiques publiques dont il est question ont pu étre constatées :

- rédaction de schémas départementaux conjoints protection de I'enfance et handicap en
favorisant le déclenchement principal et précoce des missions de prévention ;

- signature de protocoles de partenariats entre I'ASE et la PMI pour le suivi des enfants, mais
aussi entre la PMI et les centres ressources et structures de dépistages ;

- mise en place des procédures systématiques d’évaluation de ces partenariats ;

- repérage et diagnostic précoces assurés par une politique de sensibilisation systématique
des acteurs et I'adoption de grilles & partir des recommandations de I'HAS ;

- préparation d'un document a destination de chacun des intervenants/professionnels afin
de préciser la démarche & adopter en cas de prises en charge multiples ;

- mise en place de formations interinstitutionnelles par une collaboration ASE et ARS & desti-
nation de I'ensemble des professionnels, pour éclairer les relations entre chacun ;

- fonctionnement en réseau des acteurs de la prévention grdce & la mise en place de projets
territoriaux portant sur la formation, la sensibilisation & certains handicaps, I'importance de la
prévention, efc. ;

- développement de programmes d’actions collectives.

2.1.2.4 - Des politiques d’Etat de coordination des acteurs & mobiliser

Les Réseaux d’écoute, d’appui et d’aide & la parentalité (REAAP)

Les REAAP ont été institués par la circulaire DIF/DAS/DIV/DPM n° 99-153 du 9 mars 1999, modi-
fiée a plusieurs reprises par d'autres circulaires (13 juillet 2004, 13 février 2006, 11 décemlbre 2008).
Il ressort de la circulaire de 2006 que les actions mises en place dans le cadre de ce dispositif
animé par des comités départementaux « visent a conforter, & travers le dialogue et I’échange,
les compétences des parents, notamment aux périodes charniéres du développement des
enfants quand I'exercice de la parentalité peut étre mis a I'épreuve ». Ces actions se font dans
une démarche de partenariat avec I’'ASE et n‘ont pas vocation & se substituer aux instruments
de droit commun : « le dispositif s’inscrivant dans une démarche partenariale, I'ensemble des
acteurs infervenant dans le champ de la parentalité (...) doit éfre associé a la réflexion et au
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développement des actions menées dans le cadre des REAAP. » Le handicap et la perte d’'au-
fonomie entrent dans leur champ matériel d'infervention.

Les Points info famille (PIF)

Par ailleurs, I'Etat a créé en 2003 les PIF, organisés par la circulaire n° DGAS/2B/DIF/2004-368
du 30 juillet 2004. lIs visent & pallier le défaut d’information des familles et la difficulté subsé-
guente pour elles a se diriger vers un service d'aide & la parentalité qui répondrait au mieux a
leurs besoins. «lls doivent apporter une réponse de qualité & un besoin de proximité, permettre de
faciliter la vie quotidienne des familles et constituer, pour les professionnels et les bénévoles, un
lieu de mise en commun et de diffusion d'informations. En cela, ils s'inscrivent dans une logique
de ferritoire. La territorialisation doit en effet aider & identifier les besoins locaux et contribuer &
susciter des réponses adaptées. » Les différents domaines d’intervention des PIF incluent, notam-
ment, la PMI, la protection de I'enfance, le handicap et la perte d'autonomie. lls ont donc voca-
tion a relayer les informations aux familles sur leurs partenaires institutionnels et associatifs.

Le Défenseur des droits recommande de développer des articulations formalisées entre
conseils départementaux et Préfets, dans les schémas départementaux ou par voie de conven-
tions, pour améliorer le soutien & la parentalité (REAAP et PIF), notamment au profit des familles
présentant des vulnérabilités multiples afin de simplifier les démarches de ces derniéres, amélio-
rer I'information et la coordination des acteurs.

2.1.2.5 - Des pratiques innovantes des départements

La situation des enfants porteurs de handicap et relevant de la protection de I'enfance invite
les conseils départementaux & développer l'intervention, en amont de mesures contractuelles
ou judiciaires, de professionnels permettant un soutien & la parentalité. Selon qu’il s‘agisse de
mesures de soutien & la parentalité ou de prévention, le financement proviendra des CAF, de
I'ASE, ou sera partagé entre eux, selon les actions.

Le département de la Gironde a mis en place plusieurs outils intéressants :

Un groupe d’échange pour les parents de jeunes enfants ayant des besoins spécifiques a été
mis en place. Il s'inscrit dans un projet de « pair aidance » c'est-a-dire d'entraide entre parents, et
est animé par des professionnels de la PMI, en partenariat avec la CAF, notamment. Ce groupe
d'échange est adossé & une Cellule Ressource Handicap PMI qui a été créée en 2008 au sein
du service de PMI qui est composée de deux personnes. Le médecin coordonne les actions
en faveur du dépistage, de la prévention, et de 'accompagnement des enfants en situation
de handicap. La puériculirice soutient et accompagne les parents et apporte un soutien tech-
nique aux équipes des établissements d’accueil et aux assistant(e)s maternel(le)s en lien avec
les équipes PMI des territoires (Dutertre-Le Poncin, 2012). Cette cellule intervient au titre du soutien
des parents comme des professionnels. C'est donc un travail d’animation et de réseau qui est
véritablement organisé.

Ont également été créés dans ce département deux livrets d’information. Un premier
livret « pour les parents d’enfants de 0 & 6 ans présentant des difficultés spécifiques » propo-
sant un fravail d'accompagnement des parents : il présente les interlocuteurs idoines afin de
répondre aux questions des parents, les professionnels pour assurer I'accueil des enfants, les
lieux d'écoute et d’information, les lieux de prise en charge, donne des informations sur I'ac-
cés aux droits & la compensation et & la MDPH et contient des annexes avec les références de
professionnels mobilisables. Ce livret fonde un véritable travail de prévention qui vient vulgari-
ser et clarifier les étapes et les articulations entre les professionnels. Un second livret a &té mis
en place a destination des professionnels : « Pour un accompagnement précoce de I'enfant
en situation de handicap ». Il s‘agit d'un répertoire qui a pour but « d’identifier les personnes
et les lieux ressources qui peuvent proposer leur compétence dans le champ du handicap ».
Il constitue un travail de réseau entre les professionnels afin d'assurer au mieux la prise en
charge des parents et des enfants. Les informations sont relatives a I'accueil du jeune enfant,
les services de PMI (MDSI), les lieux d’écoute et d'information pour les parents, la MDPH, le
diagnostic prénatal, les CAMSP, les services hospitaliers et de pédiatrie, ainsi que les centres
de référence fravaillant en réseau.
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Le département des Landes a quant & lui mis en place un groupe de travail dit « prévention
précoce et handicap » qui se réunit mensuellement, conviant les personnes concernées par la
problématique. Ces réunions sont un moyen d'animer un réseau en diffusant un ensemble d’in-
formations relatives aux ressources, mais aussi d’organisation de stratégies d’intervention aupres
des familles (notamment avec des TISF). Le groupe va prochainement proposer un annuaire a
destination des professionnels afin de communiquer simplement sur ce qui est disponible pour
les parents, notamment le diagnostic et la prise en charge précoce, le travail avec la famille lors
de I'annonce du diagnostic. Ce groupe organise également des visites sur sites entre les profes-
sionnels eux-mémes afin de comprendre leurs logiques réciproques de travail. Il faut également
noter la rédaction d’'une « Charte d’accueil de I'enfant demandant une attention particuliére »,
qui a été distribuée dans I'ensemble des créches du département, en lien avec le service d'aide
éducative & domicile.

Ce tfravail sur la coordination dans les Landes a également conduit d la mise en place de
trois réseaux :

- un réseau de sages-femmes et de puéricultrices qui passent dans les maternités avec des
synthéses anténatales et postnatales, permettant ainsi un travail de licison entre des partenaires
qui ne se connaissent pas (CAMSP, CDE, service de pédopsychiatrie, CAF, CMP, centre hospita-
lier, MDPH et associations). Ce travail en réseau permet d'organiser des réunions d’‘analyse de
situations partagées (REASP) ;

- un travail a été organisé avec le réseau Education nationale & travers des rencontres entre
les services de PMI et dix écoles afin de présenter leurs actions et sensibiliser & la prévention
précoce. Cela permet aux enseignants d’orienter les enfants vers Ia PMI et non vers les CMP
comme c'est en général le cas. Des réunions pluridisciplinaires sont organisées avec la PMI, les
CMP et les enseignants afin de discuter des situations les plus compliquées. Ces acteurs vont
alors apporter un soufien aux enseignants en cas de besoin ;

- depuis 2001, a également été installé un service départemental de trois psychologues qui
vont infervenir dans fous les lieux d’accueil de la petite enfance et travailler auprés des profes-
sionnels, des familles et des partenaires. Ce réseau va agir comme une courroie de fransmis-
sion entre acteurs.

Le département du Territoire de Belfort, en partenariat notamment avec la CAF, a développé un
carnet de vingt-six jeux collectifs & destination des familles et des professionnels visant & accueil-
lir et & intégrer des enfants porteurs de handicap. Le carnet contient vingt-six fiches de jeux avec
des niveaux et des objectifs variables selon les enjeux de développement de I'enfant et classés
en fonction des types de handicap. Ce jeu est téléchargeable & I'adresse suivante : www.terri-
toiredebelfort.fr/prestations/carnet-de-jeux-accueillir-et-infegrer-des-enfants-handicapes.

En encadrant le développement d'actions collectives, le département met en place des poli-
fiques pertinentes de prévention du handicap et de la fragilisation des familles et des aidants.

Aussi, les difficultés fiennent & un défaut de prévention et de diagnostic précoces ainsi qu'aux
ruptures de parcours de I'enfant liées aux difficultés pour les familles & accéder & des informa-
fions claires et précises face & la multiplication des professionnels, des structures et des logiques.
Il convient d’insister sur la responsabilité du président du conseil départemental qui doit assu-
rer la continuité du parcours de I'enfant de la prévention précoce jusqu’aux prises en charge
éventuelles*,

Le Défenseur des droits recommande :

- aux différents acteurs de veiller & mettre I'intérét supérieur de I'enfant au cceur des réflexions
et des pratiques professionnelles afin de garantir les droits consacrés par la Convention interna-
tionale des droits de I'enfant et spécialement par les articles 5, 6, 14, 18, 20 et 23, et ce en valo-
risant la place des parents et celle donnée & I'enfant, démarche déterminante pour une prise
en charge optimale ;

- aux conseils départementaux d'assumer effectivement leur réle de chef de file et de mettre
en ceuvre I'ensemble des dispositions de la loi du 5 mars 2007 en priorisant le développement
des politiques de prévention et en formalisant les articulations avec les autres autorités publiques
concernées (Préfet, ARS, ..).
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2.2 - La vulnérabilité liée a I'entrée en protection de I'enfance

Lentrée dans le dispositif de protection de I'enfance est un moment déterminant pour I'ave-
nir de I'enfant en fonction des raisons, mais aussi des conditions, dans lesquelles elle va s'opérer
et, enfin, du type de mesures qui seront décidées (milieu ouvert ou placement).

Pour les enfants handicapés, les motifs donnant lieu & I'intervention des services d'aide sociale
a I'enfance apparaissent plus complexes d appréhender, car davantage multifactoriels et imbori-
qués. lls vont en outre impliquer un nombre vertigineux d‘acteurs aux cultures professionnelles
frés différentes, et qui ne partagent pas les mémes représentations du handicap et du danger
comme de la place des familles.

Le fort pourcentage d'enfants handicapés parmi les bénéficiaires de I'Aide sociale & lI'enfance,
tel qu'estimé plus haut, ne peut que nous interroger sur les parcours de ces enfants, avant et au
moment de leur arrivée dans le dispositif de protection de I'enfance : en d'autres termes, il s‘agit
de savoir si le handicap est en soi un motif, direct ou indirect, justifiant une infervention & ce titre,
et si oui, pour quelles raisons.

Or, Id encore, nous pouvons observer un manque dramatique de données exactes, a la fois
guantitatives et qualitatives, et I'absence d'un état des lieux exhaustif des différentes situations
vécues par les enfants concernés.

Cette question?’ a été expressément posée dans le cadre de I'enquéte préparatoire au
rapport*2,

Sur les quarante-trois réponses recues, une écrasante majorité indique que le handicap peut
étre un motif d’entrée dans le dispositif de protection de I'enfance, seules 5 % d’'entre elles ne
I'identifiant pas comme tel. Le graphique ci-dessous montre pratiquement une égalité dans la
répartition entre « rarement », d’'une part, et « parfois et souvent », d’autre part. Ce résultat appa-
rait en cohérence avec la part estimée d’enfants concernés dans la population totale de I'aide
sociale & I'enfance.

Le handicap est-il un motif d’entrée
dans le dispositif de protection de I'enfance ?

B Rarement (45 %)
W Parfois (36 %)

Souvent (14 %)
B Jamais (5 %)

Lexploitation des saisines effectuées aupres du Défenseur des droits, ainsi que des contribu-
tions et auditions réalisées dans le cadre de ce rapport, enfin les résultats de I'enquéte, apportent
des éléments d'information plus précis et éclairants.

lls montrent ainsi une convergence des constats et des analyses quant aux conséquences
que le handicap va avoir sur la vie des familles, qui vont se frouver dans des situations de plus
grande vulnérabilité, voire de détresse.

Ces conséqguences sonf particulierement significatives et lourdes quand les familles connaissent
déja des situations de fragilités ou de précarité économique, sociale, ou relationnelle.

En outre, dans son rapport consacré aux « liens entre handicap et pauvreté : Les difficultés
dans I'accés aux droits et aux ressources » |'Inspection générale des affaires sociales (IGAS)
faisait état d'un appauvrissement des familles consécutif & I'arrivée d'un enfant porteur de handi-
cap. LIGAS note ainsi que «les parents d’‘enfants handicapés ou les aidants sont confrontés aux
difficultés d’accés au droit, a I'information, au logement, et notamment rencontrent de fortes
contraintes dans I'exercice de leur activité professionnelle. »* Larrivée du handicap peut donc
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conduire & accentuer cette fragilisation de la famille par une dégradation des conditions de vie
socio-économique (perte d'emploi, de revenu, difficulté dans 'accés au logement, etc.).

Dans ce cas, la protection de I'enfance va étre activée sur le fondement du danger ou du
risque de danger, sans gu'il soit possible, en I'état actuel de nos connaissances, de déméler
ce qui ressort stricto sensu du handicap (prise en compte fardive ou inadaptée par les parents,
refus de soins, retards dans la saisine de la MDPH...) ou plus globalement des difficultés sociales,
éducatives ou économiques, de la famille.

Aussi, dans quelle mesure le handicap constitue-t-il une situation génératrice d'un danger de
nature a activer le dispositif de protection de I'enfance ?

2.2.1 - Une absence de données chiffrées sur le handicap
et I'entrée en protection de I'enfance

Les articles 375 du code civil et L. 221-1 du code de I'action sociale et des familles (CASF)
viennent définir la notion de carences éducatives comme l'absence ou l'insuffisance de prise
en compte des besoins essentiels au développement physique, affectif, intellectuel et social de
I'enfant, et susceptibles de comprometire gravement sa santé, sa sécurité, ou sa moralité.

En application de la loi du 5 mars 2007 portant réforme de la protection de I'enfance, le
président du conseil départemental est chargé du recueil, du fraitement et de I'évaluation des
informations préoccupantes (IP) relatives aux mineurs en danger ou qui risquent de |'étre.**

Aprés I'évaluation de ces informations préoccupantes, le président du conseil départemen-
tal va procéder ou non & un signalement judiciaire aupres du parquet.*

Lentrée peut donc se faire par la voie administrative (le département) ou, subsidiairement,
par la voie judiciaire hors de situations d'urgence ou de mauvais traitements avérés.

Dans ce cas, plusieurs situations sont prévues par la loi : il faut démontrer que la protection
administrative a épuisé ses effets, que les parents sont en désaccord avec la mesure, entrainant
un danger pour I'enfant, ou que la protection administrative ne peut faire cesser la situation de
danger.#¢

Les informations préoccupantes jouent donc un réle pivot pour I'entrée dans le dispositif de
protection de I'enfance ; de méme, la qualité et la pertinence de I'évaluation des IP est-elle déter-
minante pour les décisions qui seront ensuite prises concernant un enfant et sa famille.

Un diagnostic tardif du handicap en raison d'une absence de sensibilisation des profession-
nels autour de I'enfant (PMI, Education nationale, services de santé, ou protection de I'enfance)
ainsi que l'absence de prise en charge adaptée du handicap, tel un manque de places en
établissement ou service médicosocial, qui rend impossible le répit des familles, ou encore une
absence de soutien aux parents en amont, peuvent fragiliser la cellule familiale et venir carac-
tériser la situation de danger ou de risque de danger pour I'enfant. Une IP peut étre effec-
fuée et I'enfant porteur de handicap se retrouve alors dans le dispositif de protection de I'en-
fance, lui-méme en difficulté pour répondre aux besoins d’‘accompagnement nécessités par le
handicap.

Or, force est de constater que nous ne disposons pas aujourd’hui d’'une connaissance a la fois
précise et globale de la situation dans notre pays, le systéme actuel de remontées de données
confié depuis 2007 & I'Observatoire national de I'enfance en danger (ONED) peinant & se mettre
effectivement en place sur I'ensemble du ferritoire national.

Dans le cadre de la contribution du GIPED Enfance en danger aux travaux préparatoires,
des données émanant du SNATED ont toutefois pu étre fournies concernant I'année 2014, qui
sont évidemment trés parcellaires mais qui peuvent apporter un éclairage intéressant. Ainsi, I'on
observe :

- une progression de la part de I'item « maladie physique/handicap » coché entre 2012 et 2014,
passant de 2,5 % & 3,7 % des appels passés ;

- que le taux d’IP passait, dans le méme temps et pour le méme item, de 53,1 % & 56,5 % des
appels ;

- que le handicap était & I'origine de 33,1 % des violences psychologiques, 22,1 % des violences
physiques et 20,6 % des négligences lourdes.

En outre, 'enquéte menée dans les départements ne vient pas apporter des éléments d’in-
formation exploitables, la question 7 « Nomlbre d’informations préoccupantes et/ou de signale-
ments concernant des enfants handicapés » n'étant renseignée que dans quatre questionnaires.
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Ainsi, sila majorité des départements identifient le handicap comme motif d'entrée en protec-
tion de I'enfance, aucune objectivation n‘est possible aujourd’hui, en I'absence de recensement
de l'item « handicap » au sein des informations préoccupantes.

Le Défenseur des droits recommande que les outils de recueil des informations préoccu-
pantes integrent I'item « handicap » de maniéere systématique.
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2.2.2 - Lorigine des informations préoccupantes

Guillaume 7 ans...

A la suite de difficultés relafionnelles entre I'équipe enseignante, d'une part, et la famille
et la précédente AVS, d'autre part, Guillaume a été accompagné par une nouvelle
AVS I'année scolaire suivante. La famille a cependant exigé le retour de la précédente
AVS, Guillaume s‘angoissant de plus en plus a l'idée de revenir & I'école accompagné
d'une autre personne. Aucun changement n'étant possible, la précédente AVS ayant
quitté ses fonctions, les parents ont déscolarisé leur fils quelques jours aprés la rentrée
scolaire et ont rompu tfout échange. Malgré plusieurs fentatives de reprise de contact,
tant par les services scolaires que par ceux du Défenseur des droits, la famille a cessé
fout dialogue. Au regard de cette déscolarisation et de la situation de conflit entre I'école
et la famille qui perdurait depuis plusieurs années et dont Guillaume faisait I'ocbjet, le
Défenseur des droits a signalé la situation & la CRIP.

Le Défenseur des droits a été saisi par les parents de Guillaume.

2.2.2.1 - Les structures a I'origine de ces informations préoccupantes

Pour la population générale des mineurs, et en dehors des signalements et IP émis par I'en-
fourage, I'ONED, dans son étude publiée en 2011%, désignait I'Education nationale comme parmi
les premiers pourvoyeurs d’IP. Une des raisons serait I'existence d'un faux trés important de proto-
coles*® signés entre I'Education nationale ef le conseil départemental s'‘agissant du recueil et du
traitement des IP, ainsi que la présence de personnels sensibilisés a la protection de I'enfance
au sein des établissements scolaires (santé scolaire, services sociaux scolaire, enseignants). A
titre d'illustration, de nombreuses IP frouvent leur origine dans un absentéisme scolaire impor-
tfant des enfants.

Dans le cas de mineurs porteurs de handicap, s'il n‘a pas été possible de recueillir de staftis-
tiques afin d'objectiver cette constatation, il ressort des fravaux que ce sont I'Education natio-
nale et les professionnels de la santé qui seraient & l'origine du plus grand nomibre d’IP liées au
handicap. Ce n‘est guére éfonnant puisque ces acteurs se trouvent au croisement des dispositifs.

La prévalence des professionnels du soin (sanitaire et médico-social) dans la fransmission d’IP
se justifie sans doute en raison de la sensibilisation organisée a leur profit, en matiere de protec-
tion de I'enfance, mais avant tout et surtout puisque c’est & la faveur de contréles de santé que la
problématique du handicap peut étre soulevée, soit viale diagnostic direct d'une pathologie, soit
via I'identification des conséquences sociales et familiales d'éventuels symptémes du handicap.

Les défaillances de prise en charge institutionnelle et le faible recours & une prévention précoce
globale et qualitative font lourdement peser le handicap sur des familles parfois initialement
fragilisées ou qui se fragilisent & I'apparition du handicap (précarisation, conflits familiaux,...).

L es parents d'une fratrie de quatre enfants saisissent le Défenseur des droits pour dénon-
cer le fait que le pédopsychiatre qui accompagne un de leurs enfants aurait réalisé
plusieurs signalements au motif que ce dernier bénéficie d'une reconnaissance de la
maison départementale des personnes handicapées. Un juge des enfants est saisi, il a
ordonné une mesure judiciaire d’investigation éducative.
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2.2.2.2 - 'Education nationale, acteur déterminant

Larticle L. 111-2 du Code de I'éducation (CE) vient rappeler le droit fondamental & la scola-
risation pour I'ensemble des enfants, sans discrimination : « Tout enfant a droit & une formation
scolaire qui, complétant I'action de sa famille, concourt & son éducation. » Léducation scolaire
est une obligation entre 6 et 16 ans (article L. 131-1 du CE) et une possibilité & I'école mater-
nelle des I'dge de 3 ans pour les parents le demandant.

Aussi, durant cette période, I'Education nationale concourt & la protection de I'enfance et
elle a I'obligation d’assurer la scolarisation des enfants porteurs de handicap (article L. 112-1
du CE).

L'Education nationale est un acteur essentiel en matiére de prévention et d'identification de
danger ou de risque de danger pour I'enfant porteur de handicap dans son contexte familial. En
effet, I'Education nationale est en charge d‘une mission de prévention générale des mauvais
traitements en milieu scolaire, mais aussi d’'une mission de promotion de la santé des éléves
(arficle L. 541-1 du CE). C'est le cas, notamment, par des vaccins obligatoires (articles L. 3111-1 et
suivants du CSP) ou des visites médicales obligatoires (dans la sixieme année puis de fagon régu-
liere), mais également, dans le cadre de partenariats avec la PMI. Ainsi, la loi du 5 mars 2007 a
mis en place un bilan de santé obligatoire pour les 3-4 ans, avec un rble dans la détection des
froubles du langage ou du handicap.

L'école est donc un lieu important pour repérer des situations de danger ou de risques de
danger pour I'enfant. C'est €galement un lieu important afin de sensibiliser les parents a la ques-
fion et a la prise en charge du handicap, notamment par I'intermédiaire de I'enseignant réfé-
rent et de I'équipe de suivi de scolarisation, et donc de prévenir toute situation de danger liée
a l'apparition ou a I'identification d’'un possible handicap. Or, la situation de I'Education natio-
nale comme pourvoyeur important d’IP en matiere de handicap interroge sur sa fonction de
prévention du danger, insuffisamment investie du fait d'un mangque de formation spécifique des
acteurs, notamment.

Les contributions recues dans le cadre des tfravaux préparatoires relatent de nombreuses IP
fondées sur une confusion entre les manifestations qui relévent du handicap de I'enfant et
de sa nécessaire prise en charge et des situations de danger caractérisées par une poten-
tielle carence parentale.

Selon les contributions apportées par la Fédération nationale des associations au service des
éleves présentant une situation de handicap (FNASEPH) dans le cadre du présent rapport, les
familles ayant des enfants handicapés sembleraient davantage susceptibles de faire I'ob-
jet d’une IP.

Si ces IP ou signalements ont pour finalité la protection de I'enfant supposé en danger et si
elles sont nécessaires, ces IP ou signalements peuvent également procéder d’'une représen-
tation biaisée du handicap et de la déstabilisation de la famille liée a ce handicap.

Arthur 10 ans...

a scolarité d’Arthur a été compliquée, I'enfant ayant des difficultés d’apprentissage et

de concentration dés le cours préparatoire, de sorte que sa mere a mis en place des
suivis psychologique, pédopsychiatrique et en orthophonie. Arthur a pu bénéficier des
accompagnements en RASED mais les problemes de comportement ont été progres-
sivement envahissants, empéchant les acquisitions scolaires. Les difficultés ont été de
plus en plus prégnantes au fur et & mesure des années scolaires jusqu’en CM1 ou le
dialogue entre la mére et I'équipe éducative s'est détérioré alors méme que les difficul-
tés d’Arthur augmentaient. Privé de récréation, puis de sorties pédagogiques, ses temps
de présence a I'école ont été progressivement réduits, jusqu’d une interruption fotale de
la scolarisation pendant plus de six mois. En dépit des prises en charge mises en place
par la mére, I'école a rédigé une information préoccupante, s'interrogeant sur les condi-
fions de prise en charge parentale. Une évaluation du conseil départemental a permis
de mettre en lumiere que si ces troubles du comportement d’Arthur étaient réels, cela
ne relevait pas d’'une carence familiale. Cette IP a été recue trés violemment de la part
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de la famille qui était en demande d’aide depuis plusieurs années aupres de I'école. |l
est intéressant de noter que I'école n‘a préconisé une orientation vers la MDPH que la
derniére année de présence d’Arthur. Les parents, démunis, n‘avaient pas eu connais-
sance de ce dispositif auparavant.

Le Défenseur des droits a été saisi par la mere d’Arthur.

Selon la contribution de la FNASEPH aux travaux préparatoires, plusieurs contextes pourraient
conduire I'Education nationale & faire le choix d’'une IP ou d’un signalement dans le cas d’en-
fants porteurs de handicaps (bénéficiant d’'une orientation MDPH ou non) dans le cadre de sa
mission générale de prévention. Les situations de transmission des IP seraient liées :

- & un contexte de confiit entre I’équipe enseignante et la famille concernant le suivi de
scolarisation et I'orientation de I'enfant, notamment en raison des troubles du comportement
de ce dernier. A titre d'exemple : des orientations proposées par I'Education nationale vers un
IME alors que cette orientation n'était pas indiquée du fait de I'absence de toute déficience
infellectuelle. Une « menace & I'lP » par des personnels dépassés, peu formés et peu sensibilisés
au handicap, existerait au sein de I'Education nationale selon la FNASEPH. LIP pour les enfants
porteurs de handicap pourrait étre « une arme pour obtenir I'exclusion d’‘un enfant du systeme
scolaire » (FNASEPH). Cela pourrait étre également le cas lorsque les parents refusent d'engager
une procédure MDPH, par exemple ;

- G un confexte de confiit tiré d’'un aménagement non adapté ou non mis en place : par
exemple, une orientation de la MDPH décidant d'un auxilliaire de vie scolaire (AVS) pour un enfant
présentant des troubles de I'hyperactivité (TDAH) non respectée, pouvant conduire & une phobie
scolaire de I'enfant et & une déscolarisation ; une orientation de la MDPH décidant d’'un AVS &
défaut d’'une orientation adaptée en classe spécialisée ou en SESSAD ;

- G un contexte d‘absentéisme et de déscolarisation : le contrble de I'assiduité scolaire est
prévu par l'article L. 131-8 du code de I'éducation. En outre, cet article, précisant les motifs [&gi-
times d'absence, dispose que « les autres motifs sont appréciés par l'autorité de I'Etat compé-
fente en matiere d'éducation. Celle-ci peut consulter les assistantes sociales agréées par elle et
les charger de conduire une enquéte, en ce qui concerne les enfants en cause »;

- @ un contexte de diagnostic trop fardif et parfois nié par I’équipe enseignante : par exemple,
un enfant autiste dont la prise en charge en hdpital de jour ou en CMP n'était plus indiquée suite
au diagnostic, mais dont le changement de prise en charge était contesté par I'école ;

- & des cas de harcélement scolaire d’enfants porteurs de handicap ol I'Education natio-
nale va se tourner vers I'ASE plutdt que de faire face & ses obligations en matiere de lutte contre
le harcelement.

Aussi, dans toutes les situations listées par la FNASEPH, qui ne sont que des exemples non
exhaustifs, ces IP ou signalements résultent en partie d'une méconnaissance du handicap, de
son repérage comme de sa prise en charge et d'une définition trop large des IP qui pourrait &tre
circonscrite dans le cadre de protocoles, expliquant les types de handicap. Le handicap lui-
méme peut donc parfois biaiser I'évaluation des situations et faciliter ainsi I'entrée dans le
dispositif de protection de I'enfance pour les enfants porteurs de handicap. Cela peut avoir
des conséguences trés déstabilisantes pour les familles.

Le Défenseur des droits recommande :

- de renforcer les liens entre la médecine scolaire et les services de la PMI, dans le cadre de
protocoles et de formations croisées relatives au handicap ;

- de sensibiliser les acteurs de I'Education nationale au handicap et aux spécificités d'une
prise en charge par le dispositif de protection de I'enfance ;

- la mise & la disposition généralisée, pour les enseignants, de guides pratiques contenant
des informations relatives aux différents partenaires, & I'orientation vers les structures de diagnos-
tic, & la prévention du harcélement des éléves handicapés, a la sensibilisation, au repérage et
a la gestion des troubles du comportement...
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2.2.3 - Les situations génératrices d’'un danger
ou d'un risque de danger pour I'enfant

Anne-Laure 10 ans...

nne-Laure souffre de troubles du comportement et présente des traits autistiques.

La MDPH a notifié une orientation en IME en 2011, confirmée en 2012. Toutefois, depuis
I'dge de 5 ans, la petite fille est déscolarisée, aucune structure ne I'ayant accueillie, soit
par mangue de place, soit du fait de sa pathologie. Ainsi, I'enfant étant totalement dépen-
dante de sa famille, sa mere a d0 aménager son femps de travail pour la surveiller conti-
nuellement & domicile. En son absence, ce sont ses freres ainés qui s‘'occupent d'elle. La
famille évolue dans un climat d'inquiétude et de désarroi quotidien. A titre d'exemple,
Anne-Laure a été hospitalisée a la suite d'une défenestration : elle avait vu des cama-
rades jouer dans la cour et elle avait sauté.

Une mesure d'assistance éducative & domicile a pu se mettre en place pendant quelques
mois, mais la présentation de la situation d’Anne-Laure en commission des « situations
critiques » n'‘a pas permis d'apporter une solution pérenne. En effet, I'orientation vers un
ITEP de facon partielle, accompagnée d’'une prise en charge en hopital de jour, a été
un échec, la MDPH déplorant I'absence d‘une prise en charge compléte, le volet sani-
faire des recommandations de la commission N‘ayant pas pu se mettre en place.

Le Défenseur des droits a été saisi par les parents.

Les conseils départementaux, & travers leurs réponses aux questionnaires adressés par le
Défenseur des droits, précisent que ce n'‘est pas le handicap en tant que tel qui est un facteur
d'entrée dans le dispositif, mais qu'il peut I'étre ou le devenir en raison de la fragilisation de la
cellule familiale subséquente au diagnostic du handicap de I'enfant, s'intégrant alors dans une
problématique plus large liée aux difficultés éducatives.

Selon les conseils départementaux, trois raisons principales viendraient faire participer le
handicap de I'enfant a I'entrée dans le dispositif : une fragilisation de la famille, un danger
tenant & des orientations inadaptées ou trop tardives des MDPH, ou, enfin, & des carences
institutionnelles.

2.2.3.1 - Danger tenant & une fragilisation
de la structure familiale

Deux questions, auxguelles ont répondu les départements, apportent des éléments intéressants :

« Lorsque le handicap est identifié comme un motif d’‘entrée dans le dispositif de protfection
de I'enfance, la saisine du conseil départemental ou du juge des enfants fait-elle suite & un refus
parental de reconnaitre le handicap de I'enfant ? » (Question 9.1)

W Parfois (41 %)

B Rarement (41 %)
Jamais (14 %)

B Souvent (4 %)
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« Lorsque le handicap est identifié comme un motif d'enfrée dans le dispositif de protec-
tion de I'enfance, la saisine du conseil déparfemental ou du juge des enfants fait-elle suite &
un confiit parental ayant un impact sur la prise en compte/prise en charge du handicap ? »
(Question 9.2)

B Parfois (55 %)

B Rarement (32 %)
Jamais (9 %)

B Souvent (4 %)

La Haute Autorité de santé (HAS), dans sa fiche mémo d’octobre 2014 sur la « maltraitance chez
I'enfant : repérage et conduite a tenir », note que les situations associées a un risque de maltrai-
tance peuvent, en particulier chez I'enfant, étre liées au handicap®, ce qui est associé chez les
parents & un événement qui peut rendre difficile I'attachement précoce avec le nouveau-né.

En outre, la HAS précise que « les divers types de handicaps intellectuels ou psychologiques
sont souvent les séquelles, chez le jeune enfant, de la prématurité (surfout de la grande préma-
turité). (...) Le handicap en lui-méme est donc un facteur de risque de maltraitance » avec la
prématurité, les troubles du comportement et/ou du développement rendant difficile I'attache-
ment au nouveau-né.

Les tfroubles du comportement et/ou du développement de I'enfant peuvent alors étre liés a un
défaut d'attachement ; de méme, les parents peuvent &tre dans le déni du handicap et bloquer
toute prise en charge adaptée. C’est un travail important de prévention et de construction du
lien d’attachement des parents & I'enfant qui doit &tre entrepris avant toute entrée dans le dispo-
sitif de protection, défini strictement, c’'est-a-dire en cas de danger potentiel ou avéré de I'enfant.

Toutes ces réactions peuvent conduire & des risques de danger pour I'enfant. Lenjeu réside
donc dans I'évaluation du danger ainsi que dans le soutien & la parentalité. Les parents, autant
que les enfants, ont besoin d'étre accompagnés sans étre pour autant considérés comme de
« mauvais parents »,

2.2.3.2 - Danger tenant & des orientations tardives ou inadaptées par la MDPH

Au cours des travaux préparatoires, il a été constaté que de nombreux enfants en situation
de handicap se trouvaient aujourd’hui, en I'albsence de réponses adaptées a leurs besoins
de compensation en termes d‘accompagnement en établissement ou service médicosocial,
contraints de rester & domicile a la charge de leur famille, parfois au risque de mettre en cause
l'intégrité et la sécurité de leur entfourage et se voient ainsi privés de certains de leurs droits fonda-
mentaux comme le droit & des soins adaptés ou le droit & I'instruction.

Focus : les maisons départementales des personnes handicapées (MDPH)

Les MPDH ont été créées par la loi n°2005-102 du 11 février pour I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. Elles exercent une
mission d’accueil, d'information, d’‘accompagnement et de conseil des personnes en situa-
tion de handicap et de leurs proches. Elles sont compétentes pour évaluer les besoins de
compensation, se prononcer sur l'orientation de la personne handicapée et les mesures
propres A assurer son insertion scolaire, ou professionnelle et sociale, décider de I'attribution
des droits et prestations spécifiques. Pour les enfants, Ia MDPH est saisie directement par les
parents®® ou par le titulaire de I'autorité parentale.

54 | Le Défenseur des droits



Enfants handicapés et protection de I'enfance : des enfants doublement vulnérables |

L'évaluation des besoins de compensation est faite par I'équipe pluridisciplinaire® sur la
base d'un guide d’évaluation des besoins des personnes handicapées (GEVA) ou GEVA-Sco
s‘agissant des besoins en matiere de scolarisation. Celle-ci va proposer un plan personna-
lisé de compensation (PPC)%2. Ce plan comporte un volet dédié au projet de scolarisation et
un volet dédié au projet de professionnalisation.

Le PPC est tfransmis & la Commission des droits et de I'autonomie des personnes handica-
pées (CDAPH), compétente pour décider de I'ensemble des droits relatifs & la personne® sur
la base de ce plan et des souhaits de la personne ou de son représentant Iégal®4, et notam-
ment : I'orientation de la personne et les mesures propres & assurer son insertion ; désigner
les services et établissements qui vont répondre aux besoins de I'enfant ; apprécier si le taux
d’incapacité de I'enfant justifie I'attribution d'une allocation d'éducation de I'enfant handi-
capé (AEEH) et ses compléments ; d'une éventuelle prestation de compensation du handi-
cap (PCH)®>.

« Lorsqu'elle se prononce sur l'orientation de la personne handicapée et lorsqu'elle désigne
les établissements ou services susceptibles de I'accueillir, la commission des droits et de I'au-
fonomie des personnes handicapées est tenue de proposer a la personne handicapée ou,
le cas échéant, & ses parents ou a son représentant Iégal un choix entre plusieurs solutions
adaptées. (...) A tifre exceptionnel, la commission peut désigner un seul établissement ou
service. »

La décision prise par la CDAPH est motivée et va indiquer la réponse d la demande, la
durée d'attribution, la nature et le montant des prestations. Elle est opposable aux service et
établissement mentionnés dans sa décision « dans la limite de la spécialité au titre de laquelle
il a éfé autorisé ou agréé » En outre, « I'établissement ou le service ne peut mettre fin, de sa
propre inifiative, a I'accompagnement sans décision préalable de la commission ». Il n‘est
donc pas possible d’exclure directement un enfant sans saisine préalable de la CDAPH.

L'absence de réponse adaptée au handicap peut générer des difficultés qui peuvent
conduire & la mobilisation du dispositif de protection de I'enfance : soit & la demande des
parents, soit en raison d'une IP ou d'un signalement. Les variations territoriales sont toutefois
importantes s‘agissant notfamment des décisions d'orientations des MDPH et I'effectivité de ces
orientations.

Les reconnaissances de handicap et l'effectivité des décisions d’orientations de la CDAPH qui
en découlent peuvent étre inadaptées ou tardives pour certains enfants. La tardiveté éven-
tuelle de I'orientation peut venir d'une absence de diagnostic ou d’information des parents, des
relais de prévention qui ont peu joué leur réle de repérage ou d’'un déni du handicap de I'en-
fant au sein de la famille.

Plusieurs cas faisant apparaitre une inadéquation entre les décisions d’orientation prises
par les CDAPH et les possibilités d’accueil offertes par les établissements® ont pu étre obser-
vées au cours des travaux préparatoires : orientations non conformes aux agréments des struc-
tures (type de handicap ou &ge de la personne accueillie), ou refus de la part des structures
désignées de prendre en charge I'enfant car celui-ci ne correspondrait pas au « profil » de I'éta-
blissement ne disposant pas d’encadrement suffisant. La réponse éducative étant parcellaire,
voire absente, celle-ci pourra conduire a des situations de danger de I'enfant ou de ruptures
de parcours. Par ailleurs, les notifications peuvent ne porter que sur des temps trop courts ou
concerner des structures médico-sociales ne permettant pas le maintien de la relation enfants-
parents (c’est notfamment le cas pour les enfants qui sont orientés en Belgique, par les départe-
ments ou & l'initiative des parents, faute de places disponibles en France).

Dans sa contribution de 2013 a la préparation du rapport Piveteau « Zéro sans solution », le
Défenseur des droits indiquait que ces défaillances s'expliquaient, notamment, par I'absence de
visibilité des CDAPH sur I'offre institutionnelle susceptible de répondre aux besoins des enfants
gu’elles sont chargées d’'orienter.

Il n'existe, en effet, & ce jour aucun outil d'information sur I'offre en établissements et services
existants afin de permettre aux MDPH de connaitre avec précision, pour chaque structure, les
possibilités d’accueil. Par ailleurs, les MDPH ne disposent pas de données fiables quant aux suites
données d leurs décisions d’orientation. Lobligation & la charge des établissements et structures
d’informer la MDPH (article L. 146-36 du CASF), n'est pas toujours respectée.
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Des réponses partielles & ces constats sont inscrites dans le projet de loi relatif & 'adaptation
de la société au vieillissement et dans le projet de loi relatif & la santé, mais devront tfrouver une
application effective dans les meilleurs délais.

Il convient également de noter que, dans le cadre de la nofification obtenue, les parents
sont les principaux acteurs de cette recherche d’établissement et se voient alors confrontés &
des refus, sans pour autant étre suffisamment accompagnés dans ces démarches. Pourtant, la
MDPH est chargée d'apporter aux personnes I'aide nécessaire a la mise en ceuvre des décisions
prises par la CDAPH®. Or, faute de moyens dédiés a cet accompagnement, les MDPH sont, en
réalité, dans I'impossibilité d’assurer le suivi et 'accompagnement des familles dans la mise en
ceuvre des décisions d'orientation prises par la CDAPH, fragilisant d’autant plus ces familles.

Cet isolement des familles face & des orientations MDPH non effectives est particulieérement
préjudiciable puisque des familles déja fragilisées peuvent |'étre encore davantage conduisant
d une situation de danger pour I'enfant.

Le Défenseur des droits recommande :

- de mettre en place un systéme de recensement des besoins des enfants handicapés et
d’information sur 'offre institutionnelle permettant d’obtenir, en temps réel, des données objec-
tives au niveau national ;

- d'accompagner la création de places en établissements spécialisés d’'une diversification
des solutions d‘accompagnement pour répondre aux besoins spécifiques des enfants en fonc-
tion de la nature et de la lourdeur de leur handicap ;

- gue les maisons départementales des personnes handicapées soient assistées dans la mise
en place d'un mécanisme de suivi de leurs décisions d’orientation ;

- de définir des critéres objectifs de gestion de listes d'attente par les établissements spécialisés
et de mettre en place un suivi externe de la mise en ceuvre des conditions et modalités d’admission.

2.2.3.3 - Danger tenant a de potentielles carences institutionnelles

Lentrée en protection de I'enfance resterait-elle justifiée si les bouleversements introduits par
le handicap dans la vie des familles étaient réellement pris en compte et pris en charge par un
accompagnement adapté ? Pour nombre de situations, I'entrée dans le dispositif de protection
de I'enfance peut apparaitre motivée par des carences institutionnelles.

Ainsi, elle peut étre la conséquence d'une inadaptation de I'offre sanitaire et médico-sociale
et non de carences parentales. Les parents peuvent demander directement une aide au conseil
départemental en raison de la défaillance du systéme des ESMS, ou faire 'objet d'une IP ou
d’'un signalement en raison d’'un danger encouru par I'enfant, du fait, précisément, de difficultés
parentales en lien avec I'inadaptation de I'offre médicosociale ou sanitaire de prise en charge.

La saisine du juge des enfants dans certaines situations illustre pleinement les tfentatives pour
les familles ou les services de I'ASE de pallier les carences institutionnelles en faisant appel au
pouvoir judiciaire, soit dans l'objectif d'obtenir un placement direct par le magistrat, qui s'impo-
serait & la structure, soit dans I'attente d'une assistance apportée par les services de I'ASE, qui
faciliterait 'accés & une prise en charge adaptée.

Deux affaires portées a la connaissance du Défenseur des droits lors de ses fravaux permettent
de mettre en évidence la possible instrumentalisation de la voie judiciaire de I'entfrée en protec-
tion de I'enfance en raison de carences institutionnelles :

- en raison des difficultés pour le pére a faire respecter I'orientation décidée par la CDAPH et
la décision de placement judiciaire, un placement direct en IMPro est décidé du fait d’un défaut
de soins et de déscolarisation depuis prés de huit mois. Ainsi, le juge des enfants peut décider
d’une mesure d’assistance éducative en milieu ouvert (AEMO) ou de son prolongement, non «en
raison de I'existence d’'un danger du fait du comportement des titulaires de I'auforité parentale,
mais pour soutenir le pére dans ses démarches a I'égard des autorités compétentes » dans la
mesure ou l'orientation en ITEP n’éfait pas respectée, ce qui conduisait & des risques de désco-
larisation et de désocialisation de I'enfant ;

- le placement direct judiciaire d’'un enfant bénéficiant d’une notification MDPH peut étre
contesté par les ESMS qui peuvent faire appel de ces décisions de placement direct en raison
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de la spécificité du caractére médicosocial de leur mission et de la nécessité d’une contractua-
lisation de I'engagement de la famille et de I'établissement dans le cadre des projets personna-
lisés d’accompagnement. La saisine du juge des enfants se fait dans le confexte d’une exclu-
sion d'IME pour de supposés troubles du comportement engendrant une absence de prise en
charge et une déscolarisation de I'enfant, alors méme que I'IME n‘a proposé aucune solution
de remplacement pour le pere quil’éléve seul. Aucun des éfablissements figurant sur la nofifica-
tion de la CDAPH n‘accepte de recevoir I'enfant : « Il convient d’‘ordonner le placement de cefte
enfant dans un éfablissement adapté a sa problématique. »

Les problématiques liées a I'offre se caractérisent & la fois par une pénurie des ressources en
matiére de pédopsychiatrie, mais sont aussi liées au fonctionnement plus général des ESMS.

La pénurie en pédopsychiatrie

Cette problématique, récurrente, nécessiterait & elle seule un développement beaucoup plus
important, mais déborderait I'objet du présent rapport. On se contentera de souligner ici que la
pénurie en pédopsychiatrie peut entrainer des défauts de prise en charge, des prises en charge
inadaptées, I'absence de diagnostics ou des diagnostics erronés. Le nombre de lits en pédo-
psychiatrie est réduit, ce qui peut, par ailleurs, limiter la possibilité de mettre en place un soutien
adapté aux « aidants familiaux » (les parents et la fratrie). Sans possibilité de répit dans les situa-
tions particulierement lourdes et complexes, comment tenir & distance et prévenir les tfroubles
du lien d'aftachement ?

Pour pallier la défaillance en pédopsychiatrie, les ARS ont mis en place des équipes mobiles
ou des plateaux techniques, mais ils sont encore peu nombreux. De méme, les départements
ont mis en place des protocoles ou des commissions de partenaires afin de répondre aux
froubles psychiques manifestés par les enfants, ou pour assurer un suivi plus général de leur
santé psychique.

Le Défenseur des droits recommande de prendre des mesures visant & réduire les inégalités
dans l'accés aux soins pédopsychiatriques sur I'ensemble du territoire, & renforcer la formation
des professionnels du milieu médical aux problématiques de la pédopsychiatrie et & garantir
I'accueil des mineurs dans un service qui leur soit spécifiquement destiné avec des personnels
spécifiguement formés.

L'offre dans les établissements et structures médicosociaux

Les prises en charge proposées en ESMS ne répondent que partiellement aux problématiques
rencontrées par les familles et leurs enfants porteurs de handicaps. En effet, les conseils dépar-
tfementaux soulignent le manque de structures adaptées en regard, notamment, des particu-
larités tenant aux handicaps psychiques, aux polyhandicaps ou aux troubles envahissants du
développement. Une des difficultés tient ici & la nature des agréments donnés par les ARS aux
ESMS et donc aux conditions et temporalités de I'offre médicosociale.

Focus : les établissements et structures médico-sociaux (ESMS)

Le secteur médico-social a été créé par la loi n° 75-534 du 30 juin 1975, refondé par la loi
n° 2002-2 du 2 janvier 2002 et précisé par la loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009, notamment. Ce
secteur couvre un domaine trés hétérogéne et souvent mal connu, qui s‘articule peu aisé-
ment avec le social et avec le sanitaire. Or, les enfants porteurs de handicap et relevant
de la protfection de I'enfance se situent précisément au carrefour de ces logiques. Dans le
domaine du handicap, le champ reléve quasi exclusivement d'une gestion associative (89 %
des places pour personnes handicapées appartiennent au secteur privé non lucratif selon
la CNSA). Ces établissements sont financés par I'ARS, associée le cas échéant au départe-
ment (par exemple, pour les CAMSP).

Le fonctionnement des ESMS a fait I'cbjet d’un rapport d’inspection de I'lGAS en 2012 qui
pointaif, notamment, I'absence d’outils permettant d’adapter I'offre de places aux besoins®e.
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La nature des ESMS suscite de nombreux débats tant leur nature juridique serait indétermi-
née. En effet, « la démarche de qualification juridique de I'équipement est importante pour
ne pas faire d'erreur sur "l'‘autorité compétente" et sur la Iégislation a appliquer »*°, notam-
ment lorsque les structures hébergent des personnes relevant d'autorités distinctes. La diffi-
culté provient, également, des différences de logiques entre celles de prestations médicales
et de soin, pour le sanitaire, et celles d’'hébergement et de prises en charge adaptées, pour
le social. Le premier releve du Code de la santé publique, le second du Code de l'action
sociale et des familles. Or, le médico-social « doit combiner et aménager de concert le soin
et 'aménagement social que la Iégislation antérieure séparait et confiait & deux ensembles
institutionnels juridiquement distincts. »°

Larticle L. 311-1 du CASF vient définir ce gu'il faut entendre par action sociale et médico-
sociale?, ef, I'article L. 312-1 du CASF vient faire la liste de ces ESMS¢?. Ces établissements
couvrent différentes catégories d’interventions. S‘agissant de la prévention, le dépistage
et 'accompagnement précoce pour les enfants, on retrouve les centres d’‘action médico-
sociale précoce (CAMSP), les centres médico-psycho-pédagogiques (CMPP), les centres
de ressources autismes (CRA) et les centres d’information surdité (CIS). S‘agissant de I'ac-
compagnement en milieu ordinaire, on retrouve les services éducatifs spécialisés et de soins
a domicile (SESSAD), les services de soins & domicile (SSAD), les services de soutien & I'édu-
cation familiale et & l'intégration scolaire (SSEFIS), les services d'aide & I'acquisition de I'auto-
nomie et & l'intégration scolaire (SAAAIS). S‘agissant de I'accompagnement en institution, on
refrouve les instituts médico-éducatifs (IME), les instituts thérapeutiques éducatifs et pédago-
giques (ITEP), les instituts d'éducation motrice (IEM). Le financement se fait pour foutes ces
structures & partir des fonds de I'assurance maladie (avec le département pour les CAMSP
et éventuellement avec I'Education nationale lorsque ces structures organisent des ensei-
gnements). Lacceés a ces structures est libre, s‘agissant de la prévention et du dépistage.
Il suppose par contre une orientation CDAPH pour toutes les autres.

Les partenaires des ESMS, nombreux, relevent de logiques d’inferventions distinctes : les
conseils départementaux, les maternités, les lieux d'accueil de la petite enfance, les maisons
des adolescents, les établissements scolaires et de formation, le service public de I'emploi
et d'insertion professionnelle, la médecine de ville, les réseaux paramédicaux et de santé,
les établissements de santé et de santé mentale, les services & la personne et a la protec-
fion de lI'enfance.

Lenfant porteur de handicap en protection de I'enfance relévera de 'ensemble de ces
structures et de ces logiques (sanitaires, €ducatives, sociales, médicosociales, etc.) avec
autant de fractures possibles...

L'entrée dans les ESMS implique deux difficultés : le nombre de places insuffisant et les
délais d'attente longs notamment en raison d’'un manque de fransparence dans la gestion des
listes d'attente. Dans le cadre des situations qui lui ont été soumises, des listes d'attente de deux
a quatre ans ont été signalées au Défenseur des droits. Tant les critéres d’entrée en ESMS, que
la gestion des listes d’attente demeurent trés largement opaques : en dépit de I'opposabilité
des décisions rendues par la CDAPH, le responsable de la structure garde le pouvoir de définir
les critéres de sélection des enfants inscrits sur les listes d'attente. Or, en I'absence de regles défi-
nissant des critéres objectifs de gestion des priorités des situations, I'on observe des pratiques
frés différentes entre les établissements, ce qui se révelera trés problématique & la fois pour les
enfants présentant les handicaps les plus lourds, mais aussi pour les enfants de I'ASE.

Face a cette impasse, les parents peuvent alors étre dépassés par les troubles du compor-
tement de I'enfant associés au handicap, surtout lorsque celui-ci a fait I'objet d’'un diagnostic
et d'une orientation trés tardifs. Les délais d'aftente pour obtenir une place sont trop longs, ce
qui conduit & des situations de mise en danger. De la méme maniére, le nombre insuffisant de
places a pour conséguence le maintien de I'enfant au domicile familial avec pour corollaire une
déscolarisation souvent trés longue de I'enfant, contraire & son intérét, mais aussi & une perte
de repéres sociaux pour les parents, souvent obligés de renoncer & leur activité professionnelle.

La fermeture des établissements chaque fin de semaine et pendant les vacances scolaires
ainsi que le nombre réduit de places en internat, conduisent a rechercher des solutions d’hé-
bergement alternatives, parfois inadaptées, du cété de I'Aide sociale a I'enfance. En effet, les
effectifs réduits lors des fins de semaine ou des vacances dans les services de I'ASE rendent diffi-
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cile la possibilité de dédier du personnel & une prise en charge individualisée et appropriée de
I'enfant, victime de ruptures répétées dans son parcours d'accueil, de soin et de scolarisation.
Tout ceci alors méme que le handicap supposerait le maximum de stabilité de I'enfant (@utisme,
par exemple).

Labsence de droit au répit pour les aidants familiaux ou de séjours de ruptures pour les
enfants avec handicaps lourds et froubles importants du comportement pris en charge en ESMS
renforcent les risques de ruptures qui peuvent se traduire par des exclusions temporaires ou
définitives des ESMS face d certaines problématiques (violences, agressions sexuelles, etc.) ou,
plus généralement, en raison de difficultés de dialogue dans le travail de collaboration avec
les familles. Cette situation, souvent assise sur une incompréhension mutuelle, peut conduire &
une IP ou & un signalement par I'ESMS. 1l est donc important de s’interroger, lors de I'évalua-
tion, sur ce qui reléve effectivement d’'une carence parentale ou d'une défaillance d’ordre
institutionnel.

2.2.4 - L'évaluation pluridisciplinaire du danger ou du risque de danger pour I'enfant

Une fois que I'information préoccupante a été transmise, le président du conseil départemen-
tal est chargé de « centraliser le recueil des informations préoccupantes au sein d’une cellule de
recuell, de fraitement et d’évaluation de ces informations » (CRIP).

Sur la base du rapport d'évaluation, soit I'lP sera classée, apres avoir démontré que I'enfant
n'‘est pas en danger, soit une mesure de prévention médico-sociale ou une mesure de protection
administrative se mettra en place (aide éducative ou accueil), soit la situation sera signalée au
procureur (article L. 226-4 du CASF) ef la saisine éventuelle du juge des enfants par le parquet
pourra conduire le magistrat & décider d’'une mesure judiciaire de protfection (assistance éduca-
five en milieu ouvert, placement, etc.).

2.2.4.1-La pluridisciplinarité : un élément déterminant de I'évaluation par les CRIP

Selon le guide ministériel consacré & La cellule départementale de recueil, de traitement et
d’évaluation®®, I'objectif est de fiabiliser le dispositif de recueil et de conseiller les professionnels
dans toutes les situations de danger éventuel de I'enfant. La CRIP va exercer une fonction de
contréle de premier niveau de ces IP ; la situation de I'enfant est-elle déjd connue par les services
de protection de I'enfance et un signalement au parquet est-il indiqué ? Si ce n'est pas le cas,
la CRIP va veiller & ce que la situation de I'enfant soit évaluée par les services départementaux.

La pluridisciplinarité dans les modalités d’organisation de la CRIP

La loi de 2007 ne précisait pas les modalités concretes d'organisation de la CRIP, laissant aux
conseils départementaux une liberté de choix quant & la composition de la cellule. Aussi, selon
le rapport publié par 'ONED en 2012, « il existe une grande variabilité dans la composition des
CRIP tant dans le nombre de personnes, que dans leurs fonctions et leurs qualifications. »** On'y
observe, en particulier, une faible représentation d’inspecteurs ou de cadres ASE, comme de
personnels médicaux ou médico-sociaux, de psychologues.

La composition de la CRIP est un enjeu déterminant. En effet, comme le rappelle le guide
pratique sur le recueil des IP, les missions de cette cellule impliquent une collaboration du social
et du médico-social et « il est indispensable de disposer d'une équipe pluridisciplinaire et pluri-
institutionnelle permanente ayant des compétences techniques dans le domaine social, éduca-
tif et médical ».

Or, sur la base des investigations menées par le Défenseur des droits, les CRIP ne disposent
pas d'experts spécifiquement informés sur le handicap ou de référents externes qu’il serait
aisément possible de mobiliser (dans le cadre de partenariats avec les CAMSP, CRA ou CMPP).

La pluridisciplinarité dans les modalités d’évaluation par la CRIP

La difficulté réside par ailleurs dans I'évaluation de la situation de danger ou de risque de
danger encouru par I'enfant : quels sont les indicateurs qui seront pris en considération lors
de I'évaluation et selon quelles modalités d’organisation de cette évaluation (étapes, grilles,
experts) ?

Le guide ministériel précité donne les grandes lignes de cette évaluation : « Cette évaluation
est donc un travail fondamental qui implique une démarche méthodologique d’observation
et de compréhension de la situation d’un enfant ou d’un adolescent. Elle s’élabore & partir de
I'échange (en visite & domicile, en entretien) qui aura lieu entre les parents, le mineur concerné et
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les professionnels amenés a intervenir. » Cette évaluation va porter sur deux étapes : I'enfant est-il
en danger ou en risque de danger ? Quelle est la réponse appropriée en regard des besoins de
I'enfant, de la famille et de son environnement ? Trois niveaux sont pris en compte lors de I'éva-
luation : I'état de I'enfant au regard des besoins essentiels & son développement ; les relations
entre I'enfant et ses parents ; le contexte familial et environnemental.

LANESM, dans ses recommandations de bonnes pratiques sur I'évaluation interdisciplinaire
de la situation du mineur, en donne la définition suivante : « C'est une démarche méthodique et
structurée qui cherche a identifier et & comprendre les difficultés rencontrées par un mineur/jeune
majeur et sa famille afin d’élaborer des hypothéses de travail guidant les réponses & apporter en
fermes d’orienfation et d’‘accompagnement du mineur/jeune majeur, fout au long de I'inferven-
tion. »® Si ces recommandations entendent encadrer I'évaluation en cours de protection, ces
éléments sont également valables lors de I'entrée dans le dispositif (évaluation initiale et éven-
tuelle MJIE). En outre, 'ANESM rappelle I'importance de s'intéresser, dans le cadre de I'évaluation,
d la santé du mineur. L'évaluation interdisciplinaire vient ainsi interroger et remettre en question
les « subjectivités individuelles », les « représentations sociales et culturelles » de I'équipe d’éva-
luation. Enfin, la participation & la fois du mineur et des parents est indispensable & la qualité
de la mesure.

La démarche d'évaluation est donc essentielle. Elle doit étre exhaustive et implique :

- d'en informer la famille sous réserve de I'intérét de I'enfant ;

- de rechercher I'implication et le dialogue avec les parents et le mineur ;

- de s'‘attacher a prendre en compte le cadre et le contexte de vie du mineur, « la maniére
dont ses proches et lui percoivent les inquiétudes fondant I'intervention éducative » ;

- une pratique confrontant les points de vue pluridisciplinaires et pluri-institutionnels ;

- une coordination effective entre les professionnels connaissant la situation.

Il est donc indispensable de rencontrer la famille et « d’‘approfondir la connaissance de la
situation de I'enfant », notamment en s‘assurant de réunir toutes les informations dispersées entre
professionnels. Ces informations doivent, particulierement, prendre en compte la santé, la scola-
rité et I'insertion sociale de I'enfant.

Le rapport DINI-MEUNIER de 2014 note & cet égard la frés grande variabilité dans les modes
de qualification des IP, faisant I'objet d’interprétations diverses selon les départementsé®. Ainsi,
de nombreuses IP ne reléveraient pas de la protection de I'enfance.

Le rapport propose ainsi d’harmoniser et d’encourager I'approche collégiale de la procé-
dure d’évaluation des IP en finalisant le « processus d’évaluation par une synthése pluri-profes-
sionnelle et pluri-institutionnelle » et en favorisant la présence d'un médecin au sein de la CRIP.

La proposition de loi, précitée, relative a la protection de I'enfant prévoit précisément a son
article 5 AA une évaluation de la situation du mineur par une équipe pluridisciplinaire de profes-
sionnels. La feuille de route pour la protection de I'enfance 2015-2017 du ministére des affaires
sociales, de la santé et du droit des femmes prévoit, en ce sens, d'assurer la pluridisciplinarité
lors de I'évaluation des informations préoccupantes et d'encadrer par des référentiels communs
les conditions de leur évaluation.

A ce titre, il conviendrait qu’une attention particuliére soit apportée aux situations de handi-
cap et a ses effets sur la représentation du risque de danger.

Un référentiel d’évaluation des situations familiales en protection de I'enfance devrait permettre
d’interroger la composition des CRIP (avec la présence d'experts labélisés), ainsi que la perti-
nence des évaluations de la CRIP. En outre, le handicap peut ne pas avoir été diagnostiqué au
moment de |'évaluation. Il est donc important que les acteurs puissent en identifier les symptémes.

Le Défenseur des droits recommande :

- de mettre en place une CRIP unique et pluridisciplinaire dans chaque département ;
- de réaliser un référentiel national pour I'évaluation des informations préoccupantes réser-
vant une partie spécifique au sujet du handicap ;

- de sensibiliser les acteurs de |'évaluation du danger aux spécificités liées au handicap ;

- d'encourager le recours & des experts du handicap, chaqgue fois que la situation le justi-
fie, aux différentes étapes d’évaluation par la protection de I'enfance de la situation de I'enfant.
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2.2.4.2 - La spécificité des troubles envahissants du développement

Les TSA sont des troubles du développement de I'enfant d’origine neurobiologique. lIs se
caractérisent par des troubles, d'intensité variable, de la communication et de I'interaction
sociale, des comportements stéréotypés et répétitifs, des intéréts restreints, auxquels sont asso-
ciés d'autres troubles. La Classification internationale des maladies (CIM 10) définit le trouble
envahissant du développement (TED) comme un trouble « dont le diagnostic est basé sur 'ob-
servation de données qualitatives dans le domaine des interactions sociales réciproques et de la
communication et sur celle du caractére restreint, répétitif des comportements, des intéréts et des
activités ».

Selon la HAS et 'ANESMY, il s‘agit bien d'un diagnostic clinique (cognition, communication
et sensimotricité). Les TED « regroupent des tableaux cliniques divers, entrainant des sifuations
de handicap hétérogénes »¢8 Les gargons et les enfants ayant des antécédents de TED dans la
fratrie sont davantage exposés. En outre, un diagnostic fiable serait possible dés 3 ans, du fait
de la stabilisation des troubles de I'enfant, et pour un pourcentage important de cas, le diagnos-
tic pourrait &tre posé dés 2 ans. Les TED peuvent étre accompagnés de troubles associés : les
troubles du sommeil, les troubles psychiatriques (anxiété, dépression, hyperactivité), I'épilepsie,
le retard mental.

La HAS est claire : « Les facteurs psychologiques parentaux, en particulier maternels, et les
modalités d’interaction précoces n‘expliquent en aucune facon la survenue de TED. » Partant,
comment ces signes sont-ils repérés ?

La HAS et 'ANESM ont précisé un ensemble de signes a rechercher pour les praticiens
de premiére ligne (inquiétude des parents évoquant une difficulté développementale de leur
enfant, faible réaction aux stimuli sociaux, difficultés dans I'accrochage visuel, retard de langage,
hypersensibilité tactile ou auditive, absence de babillage, de pointage, efc...). Or, ces signes ne
sont pas connus des professionnels, bien qu'il soit possible d'établir des instruments de dépis-
fage systématique de I'autisme lors des examens médicaux obligatoires et, notamment, lors des
examens par la médecine scolaire. Les conditions de ce dépistage précoce sont doubles : un
réseau « suffisamment coordonné et non saturé » d’acteurs et une formation obligatoire initiale
et continue des acteurs de la santé et de la petite enfance. Ceci permet de mettre en place un
« projet personnalisé d’intervention » pour I'enfant et les parents.

Lorsque le diagnostic est posé, une prise en charge adéquate peut ainsi étre mise en place.
La HAS et 'ANESM ont précisé les actions a metire en place qu’il convient de débuter avant
les 4 ans et dans les trois mois du diagnostic. Cette temporalité exigeante implique pour les
acteurs d'étre coordonnés et que la prise en charge en réseaux de professionnels soit assurée,
ainsi que la bonne information des familles. Lorsque I'autisme est diagnostiqué en amont et
correctement pris en charge par des équipes pluridisciplinaires, un soutien adapté a la paren-
talité et & la préservation du lien parent/enfant est alors possible.

La difficulté réside précisément dans la question de I'opposabilité des recommandations
de bonnes pratiques de la HAS/ANESM. La mesure 9 du deuxieme plan Autisme (2008-2010)
sollicitait ces deux autorités administratives indépendantes pour adapter les pratiques profes-
sionnelles et élaborer des recommandations dans tous les secteurs d’intervention face aux évolu-
tions importantes en matiére d'autisme et de TED. Ces recommandations s‘adressent d‘abord
aux professionnels de santé ef, ensuite, au grand public, & titre d’information.

Leur opposabilité est donc limitée & ces professionnels (article R. 161-72 au CSS)¥. Ainsi, ces
recommandations ont des implications déontologiques pour le corps médical (article R. 4127-
32 du CSP).

Si ces recommandations sont du « droit souple » selon le Conseil d'Etat, il s‘agit, foutefois, d'un
guide donné au praticien afin, dans le respect des regles déontologiques, d’assurer un soin
adapté en I'état des données de la science. Aussi, la normativité de ces bonnes pratiques est
indirecte : assurer une déontologie de soins adaptée & une situation. Ces recommandations
seraient opposables & un praticien dans le cadre d’une action en responsabilité déontologique.

Pour fous les acteurs qui onf un rdle dans I'appréciation d'une situation de danger ou de risque
de danger pour un enfant porteur de handicap ou de soupg¢on de handicap, il est primordial
d’assurer une prévention et une identification du danger spécifique lié a I'expression méme
des handicaps qui constitue un biais d’appréciation trés important pour les professionnels.
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Le Défenseur des droits préconise que les questions d'opposabilité et d’invocabilité des
recommandations de bonnes pratiques HAS/ANESM soient clarifi€es au profit de 'ensemble des
professionnels intervenant dans le champ de ces recommandations.

Selon les associations rencontrées, Autisme France, collectif Autisme et Alliance Autisme, le
domaine de la prise en charge de 'autisme illustrerait avec beaucoup d'acuité les possibles
dérives d'un systéme de protection de I'enfance qui ne tiendrait pas suffisamment compte des
spécificités du handicap surtout lorsque, selon la HAS, le taux de prévalence de I'autisme serait
de 1 pour 150 nouveau-nés.

Par manque de connaissance par les professionnels des CRIP des symptdmes et des consé-
quences de I'autisme sur le comportement des enfants comme sur les conditions de vie des
familles, de nombreuses situations feraient I'objet d’IP, suivies ou non de mesures de protfection
de I'enfance.

Les signalements et IP non justifiés seraient, selon les associations interrogées, « récurrents en
ce qui concerne les familles d’enfants autistes ». Les associations rencontrées soulignent que ces
signalements et IP proviendraient principalement des CMP, CAMSP, hépitaux de jour et PMI, en
raison de soupcons liés au défaut de soins et de situations de risque de danger.

Malgré les recommandations de la HAS et de 'ANESM, le champ de I'autisme demeure
caractérisé par un débat entre approches psychanalytiques, et approches strictement
comportementalistes.

Des probléemes de diagnostic peuvent conduire & une absence de prise en charge précoce
et adaptée de I'enfant. Les troubles associés, les oppositions, les violences répétées, les difficul-
tés pour les familles & nourrir leurs enfants, les laver ou encore les habiller correctement, peuvent
conduire a des situations qui seront inferprétées comme des situations de danger sans prise en
compte de la pathologie aftachée aux signes et symptdmes alarmants.

Face a ces situations, les magistrats se trouvent bien souvent démunis en raison, notamment,
d'un manque de formation aux spécificités de certains handicaps, tels que les tfroubles du spectre
autistique. Cette sensibilisation leur permettrait, en particulier, d'étre attentifs & recourir & des
experts répondant aux recommandations HAS/ANESM.

L'association Autisme France a communiqué au Défenseur des droits les situations suivantes :

- un diagnostic de dépression grave du nourrisson avait été posé par un CMP en raison de diffi-
cultés maternelles, d’ordre éducatif et affectif. Lenfant a été placé en famille d’accueil pendant
six ans. Ultérieurement un diagnostic d‘autisme sévere a étfé posé et I'enfant a été orienté en IME
infernat ;

- des parents se rendent dans un hépital de jour car leur enfant refuse de se laver depuis
plusieurs jours, ils souhaitent obtenir de I'aide de professionnels ne sachant plus comment aider
ce demier. Les professionnels posent un diagnostic d‘une dépression due & une relation fusion-
nelle a la mére. lIs ne lient pas les difficultés rencontrées par les parents au fait que I'enfant ait
été diagnostiqué autiste. Les professionnels décident de réaliser une information préoccupante
en raison du danger.

Comme le remarquait le CESE dans son rapport de 20127°sur le colt social et économique
de I'autisme, « I'autisme est fort peu présent dans la formation initiale et continue des person-
nels de santé, des enseignants et des éducateurs » Or, si « le diagnostic peut éfre établi avant
30 mois », « dans les faits, il n’intervient que rarement avant I’age de 6 ans, faute de places dans
les centres de dépistage »'. Diagnostiqués trop tardivement, les enfants restent sans solution
éducative adaptée.

Le Défenseur des droits préconise :

- que I'ensemble des travailleurs sociaux soit sensibilisé aux tfroubles du spectre autistique
dans le cadre tant des formations initiales que continues ;

- la production d'une grille, claire, accessible et conforme aux préconisations de la HAS afin
de permettre le repérage et le dépistage des signes de I'autisme, destinée aux acteurs de la
petite enfance (PMI, fravailleurs sociaux, éducation nationale, etc.) ;
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- d'inclure, dans la formation, initiale commme continue, des magistrats des modules de sensi-
bilisation au handicap ef, notamment, aux troubles du spectre autistique ;

- de veiller & ce que les organismes et experts qui interviennent auprés des juridictions
répondent aux conditions de conformité fixées par les recommandations HAS/ANESM ;

- de mettre en place un réseau d'experts identifiés et formés en partenariat avec les centres
de diagnostic, qui puissent étre mobilisés par les différents acteurs concourant & I'évaluation
en protection de I'enfance (CRIP, professionnels réalisant des mesures judiciaires d'investigation
éducatives, experts judiciaires), pour répondre, notfamment, & I'évaluation spécifique du danger
dans le cas de I'aufisme.
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3 - Entre pluralite des acteurs et insulfisance
des coopéralions : des enianls moreceleés

Il n‘existe guére de rapports sur la protection de I'enfant ou sur la compensation du handicap
qui ne viennent souligner les difficultés interinstitutionnelles de faire se rencontrer et dialoguer les
différents acteurs ; guére de rapports, non plus, qui ne mettent en lumiére les ruptures dans les
parcours de soins, de scolarité et d'‘accompagnement éducatif.

Notre constat est, toutefois, que I'ensemble de ces difficultés sont particulierement sensibles et
aggravées pour les enfants en situation de handicap et relevant de la protection de I'enfance.

Or, il est clair que la double vulnérabilité & laquelle ces enfants sont confrontés devrait néces-
siter, absolument, de dépasser ces clivages institutionnels et ces cultures professionnelles diffé-
rentes, voire divergentes, afin de mieux faire coopérer les différents professionnels des champs
sanitaire, médico-social et social.

Faute de coordination suffisante, I'intervention simultanée & ces différents titres risque d’avoir
I'effet de morceler la prise en charge de I'enfant au détriment d'une vision globale et partagée
des besoins fondamentaux de I'enfant.

La coordination des acteurs est une question complexe car elle s'inscrit dans les probléma-
figues qui sous-tendent la protection de I'enfance. En effet, il s‘agit & la fois d'assurer la protection
de lI'intérét supérieur de I'enfant, en respectant les droits attachés & I'autorité parentale ; de favo-
riser la fransmission de I'information tout en garantissant la participation des usagers, le droit &
la vie privée et le secret professionnel ; d'articuler les politiques nationales et la réalité des enjeux
locaux et territoriaux ; de concilier I'existence de la norme posée par le Iégislateur ou le pouvoir
réglementaire et la nécessaire contractualisation de I'action (médico)sociale.

Elle est également complexe en raison du cloisonnement des différentes politiques publiques,
organisées en « silos » et qui vont s'ignorer : politique de la protection de I'enfance, politique du
handicap, politique de soutien d la parentalité, politique d'éducation et de scolarisation, poli-
figue de lutte contre la pauvreté et I'exclusion.

Enfin, cette question renvoie aux cloisonnements des cultures professionnelles des acteurs
fondées sur des histoires diverses créant, de fait, des difficultés de communication et de compré-
hension mutuelle.

Ces différents niveaux de complexité vont se fraduire par des collaborations insuffisantes ou
insatisfaisantes et freiner la coopération indispensable pour proposer & I'enfant un projet d'ac-
compagnement prenant en compte, effectivement, son intérét supérieur.

S‘ajoute, enfin, un autre facteur, qui est la recomposition de l'offre de service qui connait,
depuis ces derniéres années, des évolutions structurelles conduites parallélement, sans que ne
soient évaluées leurs impacts réciproques sur la prise en charge des enfants : diversification des
modalités d’accueil en protection de I'enfance avec accueils de jour ou accueils séquentiels ;
pour le médico-social, expérimentation des fonctionnements « en dispositif » ou, encore, le redé-
ploiement des places d'IME en SESSAD.

3.1 - Les difficultés de coopération des acteurs

3.1.1 - Des projets autour de I'enfant au Projet pour I'enfant

Une fois entré en protection de I'enfance, I'enfant est au coeur d'une pluralité de projets,
rendus obligatoires et &tablis en conformité avec la loi du 2 janvier 2002 rénovant 'action sociale
et médico-sociale, la loi du 11 février 2005 et la loi du 5 mars 2007. C'est dire toute I'importance
d'une coordination opérationnelle de ces projets afin d'éviter les ruptures de parcours de I'enfant.

3.1.1.1 - Une pluralité des projets contraire a I'analyse globale des besoins

Bénéficiant d’une prise en charge sociale, médico-sociale et sanitaire, ce ne sont pas
moins de six projets que les titulaires de I'autorité parentale devront articuler, avec au moins
autant d’acteurs, de parcours et donc de potentielles ruptures : un projet pour I'enfant (PPE), un
projet personnalisé de compensation (PPC), un projet personnalisé de scolarisation (PPS) ou un
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projet d’accueil individualisé (PAl), un projet d‘accueil et d'accompagnement (PAA) ou, encore,
un projet individualisé d'accompagnement (PIA). Il faudrait également y ajouter le contrat de
séjour ou le document individuel de prise en charge, ou le contrat d‘accueil dans le cas ou I'en-
fant réside chez un assistant familial...

La multiplication de ces projets tfraduit non seulement la confrontation de logiques différentes
de prises en charge, mais met également en évidence des positions divergentes sur la contrac-
tualisation de I'action sociale et médicosociale, le respect des droits attachés & I'autorité paren-
tale, la place de l'usager et I'intérét supérieur de I'enfant.

Focus : quels projets dans quel cas ?

Pour illustrer la multiplication des projets, il a été retenu la situation suivante : Jérémie est
accueilli, le weekend et les vacances scolaires, en maison d’enfants & caractéere social ; il
bénéficie d'une orientation de la CDAPH vers un ITEP avec une scolarisation en milieu ordi-
naire avec l'infervention d’'un SESSAD ; il bénéficie d’'une prise en charge en hdpital de jour.
Seront établis pour Jérémie :

(1 Un projet pour I'enfant (PPE) : article L. 223-1 du CASFE.

(2) Pour son accueil en MECS, un conftrat de séjourou, le cas échéant, un document indi-
viduel de prise en charge (DIPC) (articles L. 311-4 et D. 311 du CASF). Plus généralement, ce
contrat de séjour ou ce DIPC viendront mettre en ceuvre le projet d’accueil et d’‘accompa-
gnement (PAA) visé par l'arficle L. 311-3 7° du CASF.

) Un plan personnalisé de scolarisation (PPS), suite au plan de compensation élaboré par
la commission pluridisciplinaire de la MDPH (article L. 112-2 du CE”?). En outre, l'article R. 146-29
du CASF dispose que « le plan personnalisé de compensation comporte, le cas échéant, un
volet consacré a I'emploi et & la formation professionnelle ou le projet personnalisé de scola-
risation mentionné a l'article L. 112-2 du Code de I'éducation ».

(@) Pour I'accueil en ITEP, un contrat de séjour sera signé entre les parents et I'établisse-
ment précisant les conditions d’‘accueil de I'enfant. En outre, ce contrat sera accompagné
d'un projet individualisé d‘accompagnement (PIA) qui sera un avenant au contrat de s&jour
et qui viendra préciser les projets de formation scolaire et professionnelle et le projet de sortie
(article D. 312-59-2 - Il 2° du CASF). Ce projet va comporter une composante thérapeutique,
éducative et pédagogigue en proposant des modalités d’‘accompagnement diversifiées,
modulables et éducatives.

() Un contrat de soin au titre de la prise en charge en hépital de jour.

Loin d'étre particulier, ce chemin de contrats est le quotidien de la grande majorité des
parents lorsque leur enfant est porteur de handicap et reléve de la protection de I'enfance.

3.1.1.2 - Le projet pour I'enfant, instrument décisif de la coordination

Le PPE a été prévu par les articles 18 et 19 de la loi du 5 mars 2007 et codifié & I'article L. 223-1
du CASF”® et se présente comme une mesure phare en matiére de coordination des acteurs
autour de I'enfant, de nature a favoriser la cohérence et la continuité des interventions. Par
ailleurs, le PPE est concu comme un moyen d’associer les parents tout en rappelant la place
de I'enfant.

Ainsi que le notait 'ONED en 2009, le PPE est « en cohérence avec les objectifs généraux de
la loi visant & développer le partenariat inferinstitutionnel, la place et la parole des bénéficiaires
d‘aide socioéducative ainsi que la cohérence et la continuité des parcours » (ONED, 2009, p. 1).

Constatant, au fravers de nombreuses saisines, des disparités territoriales importantes dans la
mise en ceuvre des PPE, le Défenseur des droits a lancé en 2014 une enquéte aupres des dépar-
tements afin de mesurer les obstacles et difficultés opérationnelles soulevés par I'application de
la loi du 5 mars 2007, sur ce point,

Lexploitation de cette enquéte, renseignée par 73 départements, a permis de constater que
dans 32 % des départements qui avaient répondu au questionnaire, aucun PPE n'était élaboré.
« En outre, dans les départements concernés, ces dispositions ne sont pas mises en ceuvre sur
I'ensemble du territoire départemental, ni pour I'intégralité des mesures éducatives exercées ou
financées par le conseil départemental ».
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Dans moins de 6 départements sur 10, I'enfant participe a I'élaboration du PPE le concer-
nant. Les parents ne sont que faiblement associés & sa préparation, que ce soit au niveau de
leur participation & I'élaboration du projet, de leur parfaite information, ou de leur place dans
la mise en ceuvre.

Dans 40 % des départements, le PPE est établi suite & une réunion de synthése relative a la
situation de I'enfant. La pluridisciplinarité dans la rédaction du PPE est toutefois peu courante
puisque I'ensemble des professionnels intervenant auprés de I'enfant ne sont pas tfoujours présents
ou mobilisés. Dans ces conditions, il est peu probable que le PPE joue son réle de facilitateur.

Dans sa décision n° MDE-2015-103, le Défenseur des droits s’est expressément prononcé
en faveur du PPE et pour sa généralisation en tant qu’outil de coordination et d’unification.

Il a souligné I'absence de clarification quant a la coordination du PPE avec les autres docu-
ments de la protection de I'enfance : « [a distinction entre ces documents n'est pas toujours aisée
et peut entrainer des difficultés de compréhension, tant pour les fravailleurs sociaux que pour les
familles ou les enfants concernés. » Non seulement les professionnels ne sont pas conviés & la
préparation du document, mais son articulation avec les autres documents n’est pas assurée.
Aussi, pour les départements, le PPE n‘est souvent considéré que comme un document admi-
nistratif de plus.

Un « choc de simplification » appardait s'imposer pour limiter le nombre de projets & établir pour
chaque enfant, au profit du PPE.

Il est & noter que de nombreux départements reconnaissent qu'afin d’étre pertinents, les divers
documents ou projets prévus par les textes ne devraient que venir décliner des dispositions déjd
contenues dans le PPE. Ceci permettrait aux acteurs de comprendre les mises en ceuvre respec-
tives, les problématiques, ainsi que les limite de leurs interventions, et de sortir des oppositions
liées & des représentations réciproques qui, trés souvent, empéchent I'action en commun.

Le PPE doit éfre le « fil rouge » de foutes les interventions menées aupres de I'enfant dont la
responsabilité tenant & la continuité de sa prise en charge reléve du président du conseil dépar-
temental. La continuité du déploiement de ce projet est assurée par le référent ASE. Le PPE est
également un outil pour le juge des enfants. Il parait donc essentiel que, chaque fois qu'il est
saisi, le juge des enfants ait systématiquement connaissance du projet pour I'enfant afin notam-
ment d'assurer la continuité et la cohérence du parcours de I'enfant.

LONED a, pour sa part, poursuivi en 2015 ses travaux concernant la mise en place des PPE ef,
notamment, autour de I'articulation des interventions des différents acteurs.

La partie du PPE consacrée stricto sensu au projet contient en effet les modalités d’intervention
auprés de I'enfant dont la construction permet d'envisager I'enfant & partir de plusieurs domaines :
scolarité, santé, loisirs, religions, etc., et de faire que non seulement I'enfant et ses parents, mais
les professionnels également, aient une vision claire de la répartition des rbles.

La diversité constatée dans lI'appréhension méme du PPE conduit indéniablement & une
problématique territoriale liée a la continuité de I'action autour de I'enfant. LONED a égale-
ment réaffirmé en 2015 sa préconisation d'une mise en place systématique du PPE afin d'assurer
cohérence et continuité de I'intervention éducative autour d'un référent unique.

La proposition de loi Meunier-Dini relative  la protection de I'enfant, en cours d’examen devant
le Parlement, prévoit qu’un référentiel approuvé par décret définisse le contenu du PPE.

Il conviendra d’'étre vigilant sur le contenu des informations sur la santé des enfants, et éven-
tuellement sur la situation du handicap.

Il ressort en effet des travaux préparatoires qu’aucun département aujourd’hui ne prévoit
une articulation entre le PPE et les documents relatifs au handicap de I'enfant dans les cas
ol le PPE a effectivement été mis en place.

Or, justement, les enfants concernés sont précisément ceux qui connaissent les situations les
plus complexes.

Cette absence d'arficulation inferroge ainsi au regard de la lisibilité et de la compréhension
des actions mises en ceuvre pour les professionnels, pour les familles et pour les enfants.

Lenjeu est décisif pour favoriser |I'évolution des pratiques en protection de I'enfance vers une
plus grande transparence et ouverture, ainsi que vers une meilleure mobilisation des ressources
des familles.
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Le Défenseur des droits recommande :

- conformément & sa décision MDE-2015-103 du 24 avril 2015, portant recommandations géné-
rales concernant le projet pour I'enfant, la généralisation du PPE dans I'ensemble des départe-
ments en tant qu’outil permettant d’unifier et clarifier les prises en charge multiples (hotamment
lorsque sont établis les PPS et les contrats d’accueil en établissement) ;

- qgue le PPE considére en particulier la situation de handicap de I'enfant et ses conséquences
sur I'environnement familial.

3.1.2 - Les limites du partage d’informations pour assurer I'anamnése’
du parcours de I'enfant

3.1.2.1 - Les enjeux du partage d’informations

Les travaux préparatoires ont permis de mettre en évidence les difficultés tfenant au partage
de I'information entre professionnels afin d’‘assurer 'anamnése du parcours de I'enfant.

Un tel partage d'informations est déterminant afin d’assurer une prise en charge éducative et
thérapeutique adéquates de I'enfant porteur de handicap en protection de I'enfance. En effet, la
multiplicité des infervenants et des logiques peuvent conduire & des ruptures et des pertes d'in-
formations ou & ce que les professionnels ne soient pas tous correctement informés du parcours
de soin et/ou du parcours social de I'enfant.

Le partage d’information répond & un enjeu supplémentaire capital dans le cadre judiciaire :
informer précisément et complétement le juge des enfants pour garantir une décision la plus
éclairée possible. Les professionnels se doivent d'apporter une information la plus exhaustive
possible sur tous les aspects de la prise en charge de I'enfant puisque le juge des enfants évalue
sa situation dans ses nombreux aspects, nofamment éducadatifs, affectifs et médicaux.
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Le Défenseur des droits recommande :

- gu'un dossier présentant 'anamnése du parcours de I'enfant soit conservé par I'Aide sociale
a l'enfance et qu'il soit consultable par les professionnels en charge du suivi de I'enfant, dans le
respect du secret professionnel, afin de mettre en place une prise en charge de qualité ;

- gu’un dialogue efficient entre les professionnels qui inferviennent auprés de I'enfant béné-
ficiant de prises en charge multiples puisse se développer et que leurs points de vue, le cas
échéant dans leur diversité, soient exprimés et argumentés auprés du magistrat en charge de
la situation de I'enfant afin gu’il puisse rendre, & chaque nouvelle étape, une décision éclairée
en tenant compte de la situation globale de I'enfant.

Alexandre 9 ans, et Benjamin 12 ans et demi...

D ans sa décision MDE-MSP-2013-252 (voir supra), le Défenseur des droits constate
que pour la situation d’Alexandre et Benjamin déja évoquée plus haut, le service
du SESSAD est intervenu environ une fois par semaine auprés de Benjamin et a été
amené a se rendre au domicile familial régulierement. Par ailleurs, Benjamin a beau-
coup investi la relation qu’il avait avec I'éducatrice de la structure, notamment lors de
l'absence de I'éducatrice en charge du suivi AEMO pendant plusieurs mois. Enfin, c’est
également ce service qui, le premier, a alerté 'AEMO sur I'état de saleté et d’insalubrité
de la chambre d’Alexandre et Benjamin. Toutefois, seuls les éléments contenus dans le
rapport éducatif de I'AEMO ont été portés a la connaissance du magistrat. Pourtant,
méme si I’AEMO était effectivement le seul organisme désigné judiciairement, il aurait
été profitable qu'un membre du SESSAD soit entendu lors d'une audience devant le juge
des enfants. En fonction de chaque cas d'espéce, il convient en effet de ne pas minimi-
ser 'apport que peuvent avoir les autres professionnels intervenant aupres des enfants..

70 | Le Défenseur des droits



Entre pluralité des acteurs et insuffisance des coopérations : des enfants morcelés |

Focus : le cadre juridique général du partage de I'information
en protection de l'enfance

Si le secret professionnel vise au respect de la vie privée des individus, il ne doit pas conduire
a des situations qui seraient contraires a I'intérét supérieur de I'enfant.

Le partage d'informations entre professionnels de la protection de I'enfance a été réor-
ganisé par la loi du 5 mars 2007 qui ne modifie pas les regles relatives au secret profession-
nel prévues par les articles 226-13 et 226-14 du code pénal, mais qui vient rendre ce partage
possible. Larticle 226-13 du code pénal dresse la liste des professionnels tenus au secret :
par profession, en raison d’'une fonction ou d’'une mission. En outre, le CASF rappelle que les
regles relatives au secret professionnel s'‘appliquent aux personnels du service de I'ASE, sous
réserve de danger pour I'enfant (article L. 221-6 du CASF).

Larticle L. 226-2-2 du CASF pose plusieurs conditions & ce partage. Tout d'abord, il s'‘agit
d’'une faculté qui est laissée au professionnel et non une obligation de transmission. Ensuite,
I'information ne peut étre partagée qu’entre professionnels qui mettent en ceuvre la protec-
tion de I'enfance ou qui y apportent leur concours. Ensuite, I'objectif doit &tre celui d’évaluer
une situation individuelle et de déterminer les actions de protection. Le partage des infor-
mations est limité & ce qui est strictement nécessaire. Enfin, les personnes concernées (les
parents) devront étre préalablement informées, sauf intérét contraire de I'enfant. Dans les
limites posées par ce cadre, il sera possible de communiquer des informations sur I'enfant.

Cette question délicate du partage de l'information entre professionnels de la protec-
fion de I'enfance a fait I'objet de recommandations de bonnes pratiques par ’ANESM en
décembre 20107°.

En effet, il s’agit de venir concilier le droit au respect de la vie privée et la prise en charge
effective de I'enfant. Cette difficulté tient tant a la Iégalité de ce partage, qu’'a sa faisabi-
lité matérielle, c'est-a-dire de déterminer un support qui serait adéquat a la transmission de
cette information. Cela étant, la diversité des intervenants, la diversité des cadres d'exercice
professionnel et la délicate association des usagers « en rendent la mise en ceuvre difficile »
(ANESM, 2010).

Ce partage d'informations s'entend comme « le processus de communication, d’informa-
fions & caractére secret entre professionnels d'un méme établissement ou service (partage
inferne) avec des partenaires (partage externe) en vue de permetire 'accompagnement
des usagers ». Le partage d’informations est bien au coeur d’'une prise en charge effec-
tive : « les pratiques professionnelles, pour permetire un accompagnement efficace et perti-
nent des populations, se sont donc inscrites dans I’échange d’informations confidentielles
relatives aux usagers » (ANESM, 2010).

Ce partage est délicat car il doit garantir une prise en charge effective de I'enfant fout en
limitant le partage aux informations strictement nécessaires & chacun des infervenants afin
de respecter les droits liés a I'autorité parentale et le droit & la vie privée.

3.1.2.2 - Les conditions du partage d’informations

Le partage d’informations relatives & la protection de I'enfance doit étre articulé avec le
partage d’informations relatives au handicap et & I'action sanitaire et médico-sociale. De telle
sorfe que les acteurs de ces champs doivent étre coordonnés afin de respecter les regles déon-
fologiques propres & chacun. En outre, leurs logiques d’intervention doivent également pouvoir
se rencontrer.

La complexité vient de I'articulation des regles générales relatives au secret professionnel avec
le secret partagé en protection de I'enfance et les régles sanitaires et médicosociales dont les
régles sont prévues par l'article L. 121-6-2 du CASF. Les régles relatives au partage d’informa-
tion en matiére de protection de I'enfance, sanitaire et d’action sociale et médico-sociale
sont distinctes.

Le partage d’informations & caractére secret est explicitement visé dans le cadre de I'évaluation
de la situation de handicap et la préparation du plan de compensation par I'équipe pluridiscipli-
naire de la MDPH”’. Le secret médical qui s'exerce dans le cadre plus général du secret professionnel
au sens de l'article 226-13 du code pénal est visé a I'article R. 4127-4 du code de la santé publique.
Aussi, le médecin est autorisé & partager ces données’®. En outre, I'article L. 1110-4 du code de la
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santé publique issu de la loi du 5 mars 2002 vient rappeler les droits des usagers du systéme de
santé et, notamment, le droit au respect de la vie privée et la possibilité de refuser fout Echange.

En effet, alors que le partage de I'information en matiere de protection de I'enfance et sani-
taire suppose que les professionnels soient soumis au secret professionnel, ce n‘est pas le cas de
tous les professionnels. C'est aussi le cas en matiere d’information préalable de I'enfant ou des
représentants légaux qui n‘est pas toujours obligatoire.

Cependant, un ensemble de principes communs s‘applique a ce partage d’informations :
I'intérét supérieur de I'enfant, la finalité de I'intervention professionnelle, le respect & la fois de la
parole de I'enfant et de son droit & la vie privée, mais aussi le respect des droits associés a I'exer-
cice de l'autorité parentale.

Dans sa recommandation de bonnes pratiques, 'ANESM est venue poser un ensemble de
conditions au partage de cette information. Les professionnels, tout en aidant I'enfant ou ses
parents & déterminer les frontiéres de sa vie privée, doivent « déterminer non seulement les informa-
tions qu’ils fransmettent mais également les informations qu’ils acceptent de recevoir ». Les profes-
sionnels ne doivent partager que I'information strictement nécessaire & leur mission, qui est celle
d'un accompagnement personnalisé de I'enfant et la prévention de I'aggravation des situations.

Le champ de partage de I'information est donc déterminant en matiére de protfection de I'en-
fance et de handicap puisqu’il vise & coordonner et rendre cohérentes des actions complé-
mentaires entre les divers acteurs auprés de I'enfant, dont la situation est réévaluée périodi-
guement et collectivement. Ceci est d'autant plus important et déterminant lorsque I'enfant est
pris en charge par des acteurs qui vont relever de champs d’interventions distincts comme le
social, le sanitaire et le médicosocial. Lenfant et les parents doivent étre associés a cette prise en
charge par leur information, leur consentement et leur participation & la construction dudit projet.

Il convient également de ne pas oublier que I'Education nationale, pour les enfants béné-
ficiant d'une scolarisation en milieu ordinaire ou en ULIS, est également un partenaire essen-
fiel & intégrer dans le partage d’information. A ce titre, les membres des équipes de suivi de la
scolarisation sont tenus au secret professionnel dans les conditions prévues aux articles 226-13
et 226-14 du code pénal.

En outre, 'ANESM constate que « les questions de santé psychique nécessitent une articulation
particulierement soutenue entre les ESSMS de la protection de I'enfance et les dispositifs psychia-
friques afin de résoudre les difficultés d’ordres psychique, social, économique, médical et péda-
gogique soulevées dans le cadre de I'accompagnement. Cette coordination doit permettre de
prévenir les situations de crise et d’urgence, ou a fout le moins de les gérer de maniére efficiente ».
Le partage d'informations va contribuer au soutien des acteurs intervenant auprés de I'enfant.

Le Défenseur des droits recommande :

- la rédaction d'une charte départementale du partage de I'information nominative dans le
champ de la protection de I'enfance, condition déterminante d’'une prise en charge efficiente.
Cette charte serait signée par 'ensemble des professionnels intervenant auprés de I'enfant dans
le cadre de la mission de protection de I'enfance (acteurs politiques, publics, ou privés), mais
aussi dans le cadre de 'accompagnement du handicap. Elle préciserait les contours des informa-
fions transmises, les conditions de participation des usagers & leur prise en charge et les modao-
lités d'arficulation et de rencontre entre les professionnels des différents secteurs ;

- l'organisation d'actions de formation autour du partage de I'information concomitamment
a la rédaction de la charte et a sa mise en application.

3.1.3 - De la coordination & la coopération des acteurs

Les difficultés interinstitutionnelles constatées proviennent d'un manque de connaissance, et
donc de reconnaissance, des acteurs de I'enfance et du handicap : il s‘agit de faire se rencon-
frer et dialoguer I'ensemble de ces infervenants, pour lesquels les logiques d’intervention sont
différentes voire divergentes, ainsi la notion de «I'alliance thérapeutique » avec les parents d'en-
fants en situation de handicap et celle de «I'adhésion des familles » en cas de mesure en protec-
fion de I'enfance.
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Plus ambitieuse que la coordination, la coopération implique de frouver un espace et une
temporalité ou les acteurs dialoguent et construisent ensemble une réponse aux besoins des
enfants & partir d'une évaluation partagée’.

Elle permet de dépasser les visions réciproques des intervenants et leur impact sur leur appré-
ciation du handicap.

3.1.3.1 - Donner la priorité a la formation des acteurs

On I'a vu, les cultures professionnelles entre acteurs du champ social, du champ médico-
social et du champ sanitaire sont différentes, ne favorisant pas I'infercompréhension indispen-
sable pour faire face & la complexité des situations individuelles.

Ainsi, une question déterminante réside dans la formation des acteurs du travail social, et
plus spécifiquement, dans la diffusion d’'une formation commune aux différents acteurs relevant,
notamment, du handicap et de la protection de I'enfance.

La question de la formation, initiale comme continue, des travailleurs sociaux est aujourd’hui
frés largement débattue.

Le rapport DINI-MEUNIER de 2014 faisait ainsi le constat général « d’une coopération globa-
lement insuffisante entre les acteurs et surtout d’un cloisonnement encore trés marqué entre
les différents secteurs d’infervention (ASE, justice, médico-social, santé, Education nationale...).
Nombre d’interlocuteurs ont ainsi insisté sur la difficulté & faire émerger une “culture commune”
de la protection de I'enfance, chaque acteur restant attaché & la défense de son pré-carré »*.

Elle a fait I'objet de nombreuses discussions, dans le cadre des Etats généraux du travail
social, menés entre I'automne 2013 et le printemps 2014, et prévus par le plan pluriannuel contre
la pauvreté et pour l'inclusion sociale, adopté lors du comité interministériel de lutte contre les
exclusions le 21 janvier 2013.

Lune des actions de ce plan visait ainsi & moderniser I'appareil de formation pour améliorer
la qualité des formations et engager une concertation sur la formation continue des travailleurs
sociaux. La député Brigitte Bourguignon, missionnée en ce sens par le Premier ministre, a remis
ses conclusions dans un rapport en date du 2 septembre 2015 relatif & la refonte de I'architec-
ture des dipldbmes et de la formation des travailleurs sociaux.

Un certain nombre de propositions du rapport visent & identifier un socle commun identitaire
de compétences qui serait le soubassement des diplédmes d’Etat de travail social.

En fout état de cause, il est évident que le meilleur moyen d‘assurer une coordination des
acteurs est de favoriser la diffusion d’'une culture commune aux acteurs du handicap et de I'aide
sociale d I'enfance.

Pour ce faire, il est effectivement indispensable que le contenu des formations initiales favorise
les «interconnections », mais aussi que soient structurellement organisées des actions de forma-
tions inferinstitutionnelles, seules & méme de faire se partager les approches et les pratiques.

Le Défenseur des droits s'est positionné a plusieurs reprises sur ce point, dans divers recom-
mandations ou rapports. Ainsi, dans son rapport d'‘appréciation au comité des droits des enfants
de I'ONU de février 2015, il préconisait de « mettre en place de facon prioritaire des actions de
formations interinstitutionnelles : une réflexion sur la constitution d‘un fonds commun de forma-
tions pourrait éfre utilement engagée par les employeurs publics et privés ».

3.1.3.2 - La nécessité de formaliser des coordinations

Dans les questionnaires recus des départements, il est difficile d’évaluer avec une précision
suffisante, I'éfendue et la qualité des parfenariats entre I'ASE et ses partenaires (ARS, hopitaux
de jour, Education nationale, ESMS, associations, etfc.).

La fréquence de ces partenariats et leur nature apparaissent foutefois tres diversifiées selon
les départements et selon les acteurs.

Par ailleurs, pour une maijorité de départements, si ces partenariats existent, ils ne sont souvent
pas formalisés et restent intuitu personae. En outre, I'existence de protocoles n‘apparadit pas
suffisante en soi et leur bon fonctionnement, ainsi que I'évaluation réguliere de leur mise en
ceuvre effective, supposent la structuration de dispositifs de suivi. Parmi ceux-ci, la désignation
de « référents institutionnels » permet de fluidifier les relations entre ces institutions et d'éventuel-
lement dégager une appréhension commune du handicap et de sa prise en charge au-deld
des dispositifs distincts.
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Deux types de coordination peuvent étre identifiés :

- une coordination en externe consistant & formaliser les relations du département avec les
partenaires du social et du médicosocial, ainsi que du sanitaire et de I'Education nationale ;

- une coordination en interne consistant & définir par voie de convention de fonctionnement
ou de protocoles internes, les modalités de collaboration entre les services de I'ASE et les services
de la MDPH.

Sur ce point, certains départements ont indiqué avoir fait le choix, par exemple, de fiches
navettes entre la MDPH et 'ASE. D'autres ont fait le choix de désigner des référents ASE et MDPH
au sein des institutions respectives afin de faciliter les relations entre les institutions et la connais-
sance réciproque des dispositifs. Ces initiatives apparaissent pertinentes et mériteraient d’'étre
évaluées précisément, avant d'étre diffusées.

3.1.3.3 - Garantir la continuité du parcours de I'enfant :
le réle du conseil départemental

Les travaux préparatoires ont mis en évidence toute I'importance d’une fonction de coordi-
nation des relations entre les partenaires de la protection de I'enfance et ceux du handicap
afin de limiter les situations de conflits liées a des difficultés de compréhension mutuelle. En
tant que responsable de la continuité de la prise en charge du parcours de I'enfant en protection
de I'enfance, le président du conseil départemental apparait [égitime pour assurer cette fonction.

Confrontés & la difficulté spécifique des jeunes avec des problématiques multiples, les dépar-
tements ont d( étre créatifs.

Les services départementaux interrogés ont permis de dégager trois pistes d’actions pour
garantir la cohérence des parcours.

3.1.3.3.1 - Des projets de formations croisées permettant
de développer une culture commune

Il parait pertinent de mettre en place des actions de formations communes entre les acteurs
institutionnels et professionnels. Ces actions de formations pourraient porter soit sur la connais-
sance réciprogue des dispositifs, soit sur des thémes transversaux autour du handicap.

- Le département du Nord, en partenariat avec I'ARS Nord Pas-de-Calais a ainsi proposé une
formation entre institutionnels et professionnels sur les adolescents en situations complexes et sur
les difficultés d'une prise en charge partagée. Il s‘agissait d’'une formation sur tout le territoire avec
I'ensemble des acteurs territoriaux : pédopsychiatrie, psychologues, ESMS, ASE, EN et PJJ. C'est
un projet de construction d'une culture commune dans lI'approche des situations individuelles.
Cette formation était associée & un ensemble de stages croisés entre les diverses institutions.
Ce travail auquel était associé le CREAI avait été financé par I'ARS et le département. Comme
le précise le texte de la formation, « la sectorisation des politiques sanitaires, sociales et médico-
sociales, si elle a permis des couvertures de territoires par champs spécialisés a aussi élevé des
frontiéres entre institutions séparées » Les objectifs étaient de : faciliter I'interconnaissance des
acteurs et fluidifier leur collaboration ; proposer un socle de connaissances communes ; mettre
en synergie les partenaires.

- LARS Bretagne, en partenariat avec les départements, a ainsi développé un programme de
formation autour de I'autisme associant 'ensemble des partenaires. Cette formation, financée
par I'ARS, a été élaborée de fagon concertée. LARS Bretagne et les départements ont, & travers
des réunions préparatoires, fait Emerger un programme, par dilleurs, sur les jeunes avec difficul-
tés multiples.

- Le Territoire de Belfort a rédigé une charte de bonnes pratiques avec les ESMS et les asso-
ciations gestionnaires d’établissements relevant du champ du handicap. La charte précise que
ces ESMS s'engagent & concourir « & I'accompagnement d‘usagers confrontés & des problé-
matiques multiples, impliquant la collaboration de différents acteurs et appelant & la mobilisa-
tion de réponses infer-institutionnelles » La charte rappelle les principes d'action communs et
la nécessité de coordination des réponses. Les partenaires s'engagent d respecter les valeurs
communes suivantes : connaissance et reconnaissance des missions et des limites d'interven-
fion de chacun, accompagnement personnalisé du parcours de vie, secret partagé et modao-
lités pratiques de collaboration. Ce type de charte est trés pertinent afin d’assurer une connais-
sance partagée des acteurs et des modalités de rencontre.
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3.1.3.3.2 - Des dispositifs spécialisés dédiés a la coordination

Il paralt, par ailleurs, pertinent de développer des services spécifiques au sein du conseil
départemental destinés au travail de coordination entre les dispositifs d’hébergement, du médi-
cosocial et du soin.

- Le département de la Gironde a créé un tel service spécifique composé d’'une cheffe de
service, cing travailleurs sociaux et une psychologue. Aussi, une équipe de 8,5 personnes travaille
a la coopération entre les différents professionnels afin d'assurer une continuité du parcours
de I'enfant. Ce service spécifique est né de la constatation que les exigences du médicosocial
portaient sur la nécessité d'assurer un hébergement & I'enfant et qu’en raison d'un manque de
places en ESMS, ces derniers pouvaient ne pas accepter les enfants lorsque les problématiques
devenaient trop complexes. Ce service permet un travail d’anticipation des situations critiques,
mais aussi et surtout un travail de dialogue et d’apaisement des relations.

- Le département de la Haute-Garonne a, en mars 2013, créé un poste de « médecin protection
de I'enfance » en charge de la coordination du parcours santé des mineurs confiés au dépar-
tement. Cela a été associé a la création, en janvier 2014, d’'un poste de « conseillere mission
enfance et famille » en charge de la question du soin et qui est membre de la commission situa-
fion critique de la MDPH. Cette conseillére participe également aux réunions et aux instances
organisées par le secteur sanitaire. Aussi, ces deux postes de médecin et de conseiller en charge
de la santé au sein de la protection de I'enfance vont étre spécialement chargés de la coordi-
nation du parcours santé des mineurs confiés.

3.1.3.3.3- Des projets d’instances transversales de travail

Enfin, il apparait pertinent de mieux mobiliser les ODPE (Observatoire départemental de la
protection de lI'enfance) ou, le cas échéant, d'initier des groupes de recherche transversaux afin
de faire émerger les problémes spécifiques aux territoires et & fravers ces relations, jouer un rdle
de médiation fout en produisant un ensemble de bonnes pratiques. Les ODPE, notamment par
leur action de remontées de données a I'ONED, ainsi que par la production de rapports, consti-
fuent une ressource importante qu'il conviendrait de davantage identifier et soutenir.

- La Gironde s’est trés largement saisie de cette opportunité avec le groupe de travail sur
les mineurs en mal de protection qui a été mis en place a l'initiative de 'ODPE. Ce groupe
de fravail est né de la constatation de la nature des difficultés posées par les mineurs au carre-
four des dispositifs et par les limites des réponses institutionnelles classiques. Ce groupe, dont la
présentation est disponible dans le rapport 2012 de 'ODPE, vise & mettre en évidence les raisons
de ces échecs des réponses, de diagnostiquer les blocages entre les institutions et de formuler
des propositions réalisables & I'échelle du département.

- Les Landes ont initié un travail transversal important avec I'ensemble des acteurs sur ces
problématiques, notamment sur la sortie du dispositif. Ce travail s’est traduit par une charte
fransversale pour I'insertion des jeunes sortant de la protection de I'enfance qui a réunile dépar-
tement, la préfecture, les autorités judiciaires, les MECS, le CCAS, les lieux de vie, la CPAM, la DT
ARS. Cette charte vise & améliorer la coordination des acteurs ceuvrant a l'inserfion des jeunes
afin de garantir la continuité des parcours des jeunes sortant de I'ASE : insertion sociale et profes-
sionnelle, accés au logement et accés a la santé. Cette charte vise expressément les spécifici-
tés posées par les mineurs porteurs de handicap.

Focus : I'amélioration des coordinations : quelques pratiques inspirantes

- Le département de Seine et Marne a produit une fiche de licison ASE/MDPH et a mis
en place un protocole d'articulation ASE/MDPH/ESMS, de méme que le département de
I'Essonne. Le Val-de-Marne prépare également un protocole ASE/MDPH.

- Le département de la Cote-D’Or a désigné des référents de liaison entre les structures.
La MDPH de la Gironde a engagé un travail partenarial avec les ESMS en créant un poste de
coordinateur sur le suivi des décisions de la CDAPH.

- Le département du Nord a signé un protocole avec I'Education nationale en 2014 sur la
notion de parcours scolaire et de fil rouge, afin d‘assurer la continuité et la cohérence de ce
parcours de scolarisation. Ce protocole partait du constat d'un manque de connaissance
réciproque des institutions. Aussi, une convention a également été préparée afin d'assurer
la mise a disposition d'‘enseignants délégués au sein des structures.
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- L'ARS Bretagne a signé des conventions avec les conseils départementaux afin d’organi-
ser un ensemble de rencontres bi ou multilatérales et d'arbitrer quant aux compétences parta-
gées. Ce type de partenariats a permis d’engager une réflexion partagée sur les jeunes avec
des difficultés multiples pris en charge par des partenaires multiples. Ces réflexions permettent
aussi d’associer les acteurs de la pédopsychiatrie, les ESMS ainsi que I'Education nationale.

- Le département llle-et-Vilaine a ainsi assuré une participation de la MDPH aux réunions
de la Maison des adolescents (MDA), ainsi qu'aux synthéses ASE de I'enfant ou encore la
participation du conseil départemental aux réunions de I'ARS pour les jeunes avec problé-
matiques multiples. Lllle-et-Vilaine assure également des formations mensuelles sur le réle et
le fonctionnement de la MDPH.

Par ailleurs, de nombreux départements ont signé des conventions avec la pédopsy-
chiatrie afin de pallier la désertification.

- Le département des Landes a signé un ensemble de conventions partenariales avec
le secteur de la pédopsychiatrie & travers la création du projet Bastide assurant une prise en
charge sociale au sein d'un hépital psychiatrique (voir infra).

- Ces partenariats avec la pédopsychiatrie sont également présents en llle-et-Vilaine. Le
département finance un poste d'éducateur spécialisé a la MDA et cofinance des initiatives
thérapeutiques de psychodrames menées conjointement par des services de soins de I'ho-
pital psychiatrique et les services éducatifs des établissements autorisés par I’ASE.

- Une telle initiative a émergé dans le département de Lot-et-Garonne & travers l'unité
Mozart, par un travail entre le département, I'ARS et I'hdpital psychiatrique pour les jeunes
relevant de prises en charge multiples, afin de les rendre possibles tout en palliant la pénu-
rie en pédopsychiatres.

Le Défenseur des droits préconise :

- la mise en place systématisée de fiches de liaison entre I'ASE et la MDPH pour chague mineur
pris en charge ainsi que la création d'un référent ASE au sein des MDPH, et réciproguement, afin
de faciliter le suivi de la décision d’orientation ;

- la signature de protocoles entre les principaux acteurs infervenants auprés de I'enfant porteur
de handicap et pris en charge par I'ASE : au sein méme des institutions départementales, entre
le département et ses partenaires, entre les partenaires entre eux ;

- la production d'un guide départemental des protocoles autour de I'enfant porteur de handi-
cap. outil pertinent de clarification interinstitutionnelle, qu’il conviendrait de diffuser trés large-
ment aupres des professionnels, et notamment aupres de I'autorité judiciaire ;

- de systématiser au sein des conseils départementaux un service en charge de la confinuité
des parcours des enfants dans les dossiers les plus complexes et des relations entre les acteurs ;

- la mise en place d’une instance transversale spécifique au sein des ODPE relative aux
mineurs se situant aux frontiéres des dispositifs afin d'assurer ce travail de médiation transversale
et de remontées de données ;

- I'animation de réseaux de formations et de stages croisés entre ces acteurs, incluant, notam-
ment, la Justice et 'Education nationale.

3.1.3.4 - Traiter spécifiquement les situations les plus difficiles

Comme indiqué plus haut, les services de I'Aide sociale a I'enfance sont confrontés & devoir
prendre en charge les situations de handicap les plus lourdes, ou avec des troubles associés,
notamment des froubles du caractére et du comportement. Les enfants concernés, a la marge de
différents dispositifs de prise en charge ont longtemps été identifiés sous le vocable de « border-
line », ou, pire, «incasables ».

En fout état de cause, ces enfants ont mobilisé trés t6t dans I'histoire les départements et I'en-
semble des acteurs autour de réseaux pluri-institutionnels de prise en charge ou de commissions
de coordination dédiées aux enfants présentant des vulnérabilités plurielles.

Par ailleurs, la circulaire de 2013 déjd citée a prévu la création de commissions des « situa-
fions critiques », par les MDPH, et chargées de rechercher des solutions « sur mesure » pour des
jeunes nécessitant une pluralité d’interventions différentes.
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Toutefois, les départements soulignent le manque d’opposabilité des décisions, méme pour
la commission des situations critiques : qui assurera I'animation et le suivi des décisions de la
commission afin de les rendre exécutoires et opposables ?

lIs indiquent également que les solutions issues de I'examen par la commission ne seraient
pas satisfaisantes : frop parcellaires et éclatées, elles répondraient d'abord aux contraintes insti-
tutionnelles ou liées aux équipes et professionnels, plutdt qu’'d I'intérét de I'enfant.

En outre, sile rble de médiation de I'ASE est déterminant, il ne doit toutefois pas conduire & un
désengagement de ses partenaires, mais & un dialogue et une véritable coopération.

Une des pistes d’amélioration évoquée par les départements serait de préciser le rble des ARS.

Pour leur part, les ARS ont été sollicitées afin de faire, lors d’entretiens, un état des lieux du fonc-
tfionnement des commissions situations critiques. Ces commissions ont été mises en place, méme
si certaines ARS, comme I'ARS Nord-Pas-De-Calais, ont décidé de conserver leurs groupes de
ressources locaux visant & anticiper les commissions situations critiques. Les ARS notent, toutes,
I'importance de ces commissions préventives.

Les ARS déplorent le manque de précisions quant a la définition des critéres de la circu-
laire de 2013 relative a la réunion des commissions dites « situations critiques », tout en notant
que si la fréquence de leurs réunions était importante lors de leur création, elle semble s'étre
stabilisée (deux fois par mois pour la commission enfant dans le Languedoc-Roussillon). Les ARS
déplorent également de ne pas disposer d’outil d’information en temps réel sur le taux d'occu-
pation des places au sein des ESMS. |l s‘agit d'un axe de progres sur lequel nombre d'entre elles
ont commencé a s'impliquer.

Enfin, dans leur ensemble, les ARS notent que les commissions situations critiques ont été un
bon moyen de faire se réunir 'ensemble des acteurs départementaux et régionaux autour d'une
action partenariale.

Plusieurs questions sont également soulevées :

- ces commissions sont considérées comme arrivant trop tardivement dans le parcours
de I'enfant, alors que les difficultés des situations ont été repérées parfois dés le plus jeune dge
et auraient nécessité des actions concertées et précoces ;

- le suivi des orientations décidées par la commission. LARS de Bourgogne travaille actuel-
lement gréce au logiciel « Trajectoire handicap » & une logique de suivi du parcours médico-
social par un partenariat entre I'autorité prescriptrice et I'établissement receveur (gestion des
admissions, dossier standardisé, meilleure lisibilité de I'offre et de gestion des listes) associé a un
projet d'observatoire régional associant les départements. Les usagers pourront consulter I'an-
nuaire des ESMS et les offres en temps réel ; les institutionnels (ARS, département, MDPH), pour-
ront accéder a la plateforme voire étre mis au courant de |'offre disponible, notamment ;

- la mise en place des orientations décidées par la commission. LARS Languedoc-Roussillon
a décidé de la signature de conventions nominatives entre I'ARS et les ESMS afin d‘assurer qu’'une
réponse pertinente et rapide soit apportée aux dossiers évoqués en commission situations critiques
et assurer que le gestionnaire puisse disposer de places. Ces conventions ont &té mises en place
a l'issue d'un travail partenarial entre les acteurs (capacités des ESMS, types de handicaps et
d'agréments, formations des professionnels). LARS a décidé de passer par une extension des
capacités et non par I'appel a projets. La place est conservée méme si elle estinoccupée et I'en-
fant ne peut y séjourner que s'il continue de remplir les deux conditions de situations critiques
posées par la circulaire. Une convention est donc passée entre I'ARS et I'ESMS : la création de
ces places est subordonnée & I'admission effective des enfants dont la situation est examinée
en commission et les établissements s'engagent & proposer une solution d’aval & l'issue de la
prise en charge. Une liste d’enfants est alors transmise & I'ESMS qui les acceptera.

Focus : la diversité des commissions pluridisciplinaires pour situations
de vulnérabilités multiples

Le département des Landes a mis en place en 1998 une commission pour les adoles-
cents, a laquelle a récemment été associée une commission enfants. Ces commissions
réunissent I'ensemble des partenaires autour de synthéses relatives a I'enfant. Leur réunion
est a I'initiative soit du département (éducateur référent, psychologue), soit de ses parte-
naires (hotamment IME et ITEP). La commission va venir réviser ou réévaluer les situations
de I'enfant en cas de difficultés. La commission sera a minima réunie au moins une fois par

Le Défenseur des droits | 77



R .I. 20 '| 5 | Handicap et protection de I'enfance:
O p por des droits pour des enfants invisibles

an. En fonction de la situation, la commission pourra proposer des solufions aux parents ou
aux aidants, et accompagner, le cas échéant, I'autorité parentale pour un nouvel examen
auprées de la MDPH. Cette commission se réunit bien en amont de la commission des situa-
tions critiques. Elle est composée de représentants de la délégation territoriale de I'ARS, du
département (ASE et MDPH), de la PJJ (qui sont memibres de droit), de la pédopsychiatrie et
des structures sociales et médicosociales impliquées. L'éducateur vient présenter la situation
de I'enfant, avec le référent de I'établissement (IME et sanitaire car I'enfant bénéficie souvent
d’'une double prise en charge en CMP et & la MDA). L'enjeu est de comprendre les points de
rupture et de faire émerger des solutions communes et acceptées par fous.

Le département de Lot-et-Garonne ainsi que la Haute-Loire ont, également, décidé de
la création de commissions pluridisciplinaires qui se sont concrétisées par la signature
de protocoles d’accord (« Commission Ariane » pour la Haute-Loire). La commission mise en
place dans le Lot-et-Garonne a été créée en 2006 a l'initiative des autorités départementales,
judiciaires, de la PJJ, de l'inspection d'‘académie, des principales associations et structures
sociales et médicosociales, d'un centre hospitalier et de la DDASS. Cette commission est une
« instance consultative qui ne peut émettre que des avis en direction des différentes autorités
chargées du suivi de I'enfant et de sa famille » afin de soutenir I'action des professionnels.
La recherche de solutions adaptées passe par le dialogue entre les acteurs : la commission
est un espace de médiation afin de « mettfre en place » « les modes d’accueil les plus adap-
fés » C'est une structure d'aide aux aidants qui agit en amont. Cette commission est & desti-
nation des mineurs ou des jeunes majeurs. Les signataires reflietent la composition pluridis-
ciplinaire de cette commission. La saisine est interne ou externe au département. Elle se fait
par une fiche de saisine et chaque saisine est confirmée par un rapport d’actualisation de
la situation, tous les six mois. Lordre du jour est établi en fonction de critéres de priorité par
le département et la PJJ. La situation est présentée par I'institution & l'origine de la saisine,
ce qui donne lieu & un avis qui doit « faire I'objet d‘un consensus fort pour, le cas échéant,
convaincre les différents décideurs ».

La Commission Ariane en Haute-Loire est plus récente puisqu'elle date de 2014 et a été
initiée par le département, I'ARS, un centre hospitalier, I'Education nationale, la PJJ et la MDPH
face aux difficultés rencontrées par le département pour la prise en charge des mineurs &
problématiques mulfiples, c'est-A-dire avec des froubles du comportement et des troubles
psychigques. Cette commission fait suite & une plus ancienne « commission des cas complexes »
avec des évolutions : la commission est davantage formalisée ; les membres sont permanents
afin de construire « une réponse a la situation abordée » ; « un référent est désigné pour s'as-
surer que les engagements sont fenus ». Il s‘agit donc de s‘assurer du caractére décisionnel
des avis rendus. Son objectif est double : apporter des réponses adaptées, individualisées
et innovantes ; soutenir et approfondir le tfravail partenarial. Les mineurs concernés sont d la
croisée du sanitaire, du médicosocial et du socioéducatif. Ces mineurs sont pris en charge
a I'ASE et bénéficient d'une orientation MDPH. La commission est pilotée par la direction
enfance famille du département. Elle est composée de membres permanents et de parte-
naires extérieurs mobilisés pour leur expertise. Lexécution et le suivi des décisions adoptées
par la commission sont assurés par un référent.

La Vendée a mis en place une instance de coordination des placements afin de réunir
fous les intervenants, réunion durant laquelle seront fixés de fagon concertée et pluridiscipli-
naire les objectifs d’intervention de chacun.

La Charente-Maritime a mis en place également une telle commission « GAM », distincte
de la commission MDPH, dont la composition sera variable en fonction des situations présen-
tées. Lanimation de cette commission est dévolue & I'ASE, les partenaires qui prennent déjd
en charge I'enfant sont présents, ainsi que tous ceux qui peuvent apporter une aide (pédo-
psychiatrie, MECS, ITEP, efc.). Cette commission n‘a pas de pouvoir décisionnel, mais d‘ap-
pui et de concertation.

Le Finistere, par exemple, a fait le choix de mettre en place des groupes ressources locaux
réunissant divers partenaires (DTPJJ, Education nationale, pédopsychiatrie, services dépar-
tementaux et les différents acteurs associatifs) qui, sans étre toutefois spécifiques au handi-
cap, ont pour objectifs une analyse partagée des situations complexes et des conseils sur
les orientafions et les prises en charge.
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La Seine Maritime a enclenché une réflexion depuis 2011 autour d’instances locales dites
« groupes opérationnels locaux de concertation » (GOLC) organisés par ferritoires de santé
et qui vont réunir les acteurs de I'ASE, de la PJJ, de la MDPH, des établissements habilités
par I'ASE et les structures médicosociales pour personnes en situation de handicap et du
secteur de la psychiatrie. Ces groupes visent d metire en place des solutions opérationnelles
co-construites pour les mineurs en situation de handicap, confiés a I'ASE et nécessitant des
soins psychiatriques.

Le Défenseur des droits préconise la mise en place de commissions pluridisciplinaires qui
entendent évaluer et répondre le plus en amont possible aux situations qui se révélent complexes
afin de favoriser la continuité du parcours de I'enfant, ainsi qu’un travail de dialogue et de compré-
hension mutuels entre des acteurs relevant de logiques distinctes.

3.2 - Le morcellement des parcours et des prises en charge

Les difficultés de dialogue entre les champs d’intervention ainsi que les lourdeurs de I'articu-
lation des projets et des équipes sont, on I'a vu, source de discontinuités et de ruptures préjudi-
ciables & I'intérét de I'enfant concerné.

Ainsi, le parcours des enfants porteurs de handicap en protection de I'enfance apparait triple-
ment morcelé concernant I'accueil, le soin et la scolarisation.

Pour chacun de ces parcours, leur situation apparait en rupture d'égalité avec celle des
autres enfants.

Ceci est d’autant plus vrai en cas de handicaps lourds, avec des troubles importants du
comportement. L'on constate alors un glissement vers une prise en charge & I'ASE alors que les
structures sociales d'accueil ne sont pas adaptées.

En outre, I'hétérogénéité des dispositifs et de I'offre de service en protection de I'enfance
quant d l'accompagnement du handicap a pour effet de renforcer le morcellement des prises
en charge de ces enfants « & la croisée des chemins ».

L'article 20§12 de la CIDE dispose que lorsque I'enfant bénéficie d'une mesure de protection
« il est dment tenu compte de la nécessité d'une certaine continuité dans I'éducation de I'en-
fant ». Cet article doit &tre inferprété en lien avec I'article 23§2 qui reconnait le droit des enfants
porteurs de handicap d bénéficier de soins adaptés et continus. Les nombreuses ruptures d'ac-
cueil démontrent que ces droits ne sont qu’insuffisamment protégés. En outre, cet accueil doit
étre réalisé en respectant les droits attachés & I'autorité parentale, souvent négligés en cas de
prises en charge multiples.

3.2.1 - Un morcellement du parcours d’accueil et d'accompagnement

Schématiquement, les enfants en protection de I'enfance font I'objet, pour moitié d’entre eux,
de mesures de placement, soit dans un cadre administratif « négocié » sur demande des parents,
soit dans un cadre judiciaire « imposé » méme si le juge recherche I'adhésion de la famille d la
mesure envisagée.

En cas de handicaps, ces enfants vont étre accueillis dans une structure autorisée par I'ASE :
MECS, famille d’accueil ou foyer de I'enfance pour un accueil d’'urgence, mais également dans
un ITEP ou un IME, étre accompagné par un SESSAD ou bénéficier d'une prise en charge en
hépital de jour.

Plusieurs cas de figure peuvent &tre évoqués®? ;

- les enfants ayant une orientation MDPH en attente d’'un accueil en établissement ;

- les enfants accueillis en IME ou en ITEP durant le temps scolaire et qui sont accueillis le reste
du temps en MECS (week-ends, vacances scolaires, voire plus, si prise en charge partielle) ;

- les enfants accompagnés par un SESSAD ;

- les enfants accueillis & plein temps aprés une exclusion IME/ITEP.
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Les conséquences sont d la fois une pluralité d’équipes éducatives et thérapeutiques qui
vont intervenir auprés de lui avec des différences importantes d’approches et d’évaluation
clinique de leur situation et de leurs besoins, ainsi que des lourdeurs.

Dans son rapport de 2013 consacré & lI'accueil familial, I'lGAS notait gu’une raison & l'entrée
dans le dispositif de protection de I'enfance consistait en un manque de places spécialisées??.

Plus spécifiguement, le rapport soulignait que la difficulté ne tenait pas en l'articulation de
modalités d’accueil entre des établissements habilités ou autorisés par I'ASE, mais en I'articula-
tion d'accueil en établissements et structures médico-sociaux pour les enfants en situation de
handicap et en protection de I'enfance.

Les conséquences sont importantes puisque « pour tout enfant, le placement en famille d‘ac-
cueil constitue un traumatisme d’autant que ses modalités peuvent étre pathogénes et notam-
ment I'organisation de la relation enfant/parent/assistant familial (... ; or, ce fraumatisme infervient
chez des enfants qui, frés souvent, ont des froubles voire sont en situation de handicap psychique
ou présentant une pathologie psychiatrique ; le besoin de prise en charge adaptée est patent
ef, frop souvent, il ne peut y étre répondu correctement faute d’une offre spécialisée suffisante »,

Dans son étude de 2013 sur L'accueil des enfants handicapés dans les établissements et
services médico-sociaux en 2010, la DREES faisait le constat d'un nombre globalement stable
de places, mais constatait également une fransformation structurelle des modalités d'accueil,
a savoir la diminution des places d’internat au profit de I'accueil de jour et de I'accueil tempo-
raire ou séquentiel.

Cette évolution se traduit de fait par un grave manque de places d’'accueil spéciali-
sées ; des modalités d'organisation des IME qui peuvent rendre nécessaire, les week-ends et
vacances scolaires, un accueil des enfants en structure de I'ASE ; une rigidité de I'offre et de son
renouvellement.

3.2.1.1 - 'impact des logiques d’acteurs qui prédominent

Il résulte des travaux préparatoires au rapport (questionnaires, contributions et auditions) que
deux facteurs viennent particulierement impacter le parcours des enfants de I’ASE : d'une part,
un fraitement différent des enfants pris en charge par I'ASE et, d'autre part, des difficultés ampli-
fiees pour les enfants pris en charge par I'ASE.

3.2.1.1.1 - Un traitement différent entre les enfants handicapés
pris en charge par I'ASE et les autres enfants handicapés

Hugo 12 ans...

L orsque le Défenseur des droits est saisi de la situation d’Hugo, celui-ci est confié depuis
plusieurs années aux services de l'aide sociale a I'enfance. Il est accueilli dans une
famille d'accueil qui réside dans un département différent de celui de ses parents. I
bénéficie d'une orientation en IME. Malgré cette notification, sa scolarisation n'est pas
effective depuis presque 6 ans car la MDPH du lieu de résidence de sa famille d‘accueil
refuse d’'étudier son dossier au sein de la commission des cas critiques. Le motif avancé
serait qu'il est déja accompagné par les services de I'aide sociale ¢ I'enfance et qu'il
ne reléve pas du département concerné.

Les conseils départementaux, dans leurs réponses a I'enquéte, relevent que les enfants
handicapés pris en charge a I'ASE feraient I'objet d’un traitement différencié qui constitue a
proprement parler une rupture d'égalité des droits entre enfants concernés. Plusieurs formes sont
repérées : accueil non prioritaire, refus déguisés, attente beaucoup plus longue pour entrer en
établissement, exclusions expresses, arrét ou allégement des prises en charge par les services
spécialisés, etfc.

lls mettent en avant plusieurs motifs pour expliquer cette différence de traitement :

- les représentations négatives qui restent associées aux familles de la protection de I'en-
fance (pauvreté, violence, absence de suivi des parents, notamment) : les ESMS se « frouvent
parfois réticents a accueillir les enfants ASE » ; « profils plus compliqués pour les enfants de I'ASE » ;
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« ils seront plus compliqués & traiter ». En outre, « la complexité de la prise en charge et la mulfi-
fude de partenaires gravitant autour de la situation peut parfois étre considérée comme un frein
a leur accueil » ;

- une «responsabilité de la prise en charge de I'enfant systématiquement renvoyée a I’ASE
par les acteurs du soin et du médico-social lorsqu’il n’y a pas de réponse immédiate » ou
une prise en charge différée ou allégée car ils sont « déja pris en charge par I'ASE ». Les troubles
du comportement associés étant souvent importants, les structures médico-sociales « laissent
aux services de protection de I'enfance seuls le soin de gérer ces difficultés » « Le placement de
I'enfant amene trop souvent les partenaires & se désengager ou a limiter leur prise en charge
en cas de difficultés, I'hébergement étant assuré ».

Le défaut de prise en charge ou l'arrét des prises en charge en cas de difficultés seraient
supposés étre compensés par un accueil par les services de I'aide sociale d I'enfance qui seront
dans l'obligation de trouver une solutfion. Les professionnels des conseils départementaux font
remarquer que « 'ASE n‘est pas un luxe ».

A l'opposé, les acteurs du médico-social notent une tendance des services de I'aide sociale
a I'enfance a ne pas toujours assurer un suivi des enfants accueillis dans les ESMS au motif que
I'enfant bénéficierait déja d'un accompagnement et & négliger I'implication des parentss.

- enfin, les froubles du comportement, plus importants dans le cas des enfants pris en
charge par I’ASE, peuvent mettre plus facilement en échec les différentes structures : soit les
difficultés rencontrées dans la prise en charge au titre de la protection de I'enfance ont contri-
bué & ces troubles, soit I'ASE est considérée comme I'ultime recours pour les troubles associés du
comportement les plus importants. En effet, les difficultés portent, selon les acteurs, sur les handli-
caps lourds, et non sur les handicaps somatiques plus faciles & gérer.

3.2.1.1.2 - Des difficultés amplifiées pour les enfants pris en charge par I'ASE

Plusieurs constats sont évoqués par les professionnels consultés :

- les listes d’attente et le manque de places en établissements spécialisés. Les acteurs
évoquent dans ce cadre les délais d'aftente trop longs, le nombre de lits restreint en pédopsy-
chiatrie, le faible nombre de démarches d'hospitalisation & domicile, les problémes de délais
d’‘admission dans les structures de droit commun comme les CAMSP ou les CMPP ; le manque
de structures adaptées en matiére de handicap psychique, pour les TED, pour les troubles du
comportement, et plus généralement des prises en charge en IME, en ITEP ou en SESSAD. Face
a cette situation, les listes d'attentes « bis » existeraient pour les enfants pris en charge par I'aide
sociale a I'enfance qui seraient plus longues avec des exigences plus lourdes (dossiers d'admis-
sion) alors méme que trés souvent les handicaps de ces enfants seraient plus lourds ;

Sur certains territoires, le manque de places en IME ou en ITEP, engendrerait des placements
en MECS par défaut. Il est également constaté un effet domino entre les différentes structures du
soin, vers le médico-social, et du médico-social vers la protection de I'enfance.

- les modalités de fonctionnement des ESMS. Sont relevés, péle-méle : des discontinuités de
la prise en charge, des prises en charge partielles, voire trés partielles, avec seulement quelques
heures ou pour des « repas thérapeutiques » des effectifs réduits lors des fins de semaine ou
pendant les vacances, I'absence d'ouverture de structures 365 jours par an, notamment pour
des séjours de rupture, un mangue de personnel, et donc I'impossibilité de dédier du personnel
d une prise en charge individualisée de I'enfant, 'absence de prises en charge en internat. Les
acteurs insistent sur le fait que si un certain nombre de prises en charge sont effectuées sur des
quotités réduites de temps, c'est largement en raison de troubles du comportement qui mettent
a mal les équipes. Les enfants sont alors accueillis par défaut au sein de MECS, de foyers de
I'enfance, d'une ou plusieurs familles d'accueil sur les temps d’exclusion. La question est bien
de savoir qui doit assumer la prise en charge de ces enfants pendant ces « intervalles » ou ces
« infermédes ». En effet, I'ASE ne dispose pas de réponses adaptées a leurs besoins spécifiques :
insuffisance du nombre d’encadrants, absence de formation, absence de logique de soins...
Elle ne peut, en outre, s'‘appuyer sur le soutien d’'un plateau technique qui pourrait étre apporté
par les partenaires des ESMS ou du sanitaire.

Ainsi, la pluralité des prises en charge sociale, sanitaire et médico-sociale procéderait
davantage de raisons institutionnelles et financiéres que de I'intérét de I'enfant.
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Focus : des outils pour améliorer I'offre de service

Le département de Seine et Marne a mis en place un outil informatique de suivi des places
disponibles. Le département de la Cote d’Or q, suite d un dialogue entre I'ASE, la MDPH et
les ESMS, décidé de repenser le fonctionnement des listes d’aftente en fusionnant les listes
pour internat et sans internat afin d’écarter la possible prise en compte d'un accueil au titre
de la protection de I'enfance. Le département de I'lsére a quant d lui, en partenariat avec
I'ARS, installé des commissions d’harmonisation et de priorisation d'entrée des enfants ASE
dans les ESMS.

Dans le cadre d'un observatoire du handicap installé en 2014, I'agence régionale de
santé de la Champagne-Ardenne, en coopération avec les 4 MDPH, a généralisé un codage
« afin d’extraire des données sur les caractéristiques des personnes handicapées et de leurs
besoins » En contrepartie d'un financement, les 4 MDPH « se sont engagées a assurer un
codage exhaustif et de qualité des pathologies et des déficiences ». Les MDPH vont dans ce
cadre utiliser le méme logiciel (SOLIS) et ont défini des normes de codage homogenes dans
le cadre d'un club rodeur régional et I'appui d’'un médecin expert de la CNSA. Les acteurs
en sont au stade de recueil des données ce qui donnera lieu a leur traitement en 2015/2016.

3.2.1.2 - Des capacités d’innovation & valoriser

La question est complexe : comment assurer une prise en charge des enfants porteurs de
handicap présentant des troubles importants du comportement, qui s‘appuie sur une approche
globale de leurs besoins, quelles qu’en soient les modalités concrétes, séquentielles ou non, tout
en assurant la mise en place d'un projet éducatif associant les parents et en garantissant I'inté-
rét de I'enfant ?

Plusieurs dispositifs ont été présentés, dans le cadre du rapport, qui permettent d’apporter
une réponse A cette question, méme s'il s‘agit de I'aveu des acteurs eux-mémes, de solutions
d'urgence et de compromis. lls démontrent la créativité des initiatives locales face & des problé-
matiques complexes qui mettent & mal les structures classiques.

La présentation qui suit, non exhaustive, entend mettre en lumiére quelques formes de prises
en charge développées par les départements et leurs partenaires face a des publics trés spéci-
fiques. Trois points de vigilance doivent étre rappelés : la présence de médecins (pédopsychiatres
ou non) au sein des dispositifs sous responsabilité de I'’ASE afin de faire le lien avec le sanitaire,
les contrdles et les évaluations (internes et externes) des structures, I'accés a la scolarisation.

3.2.1.2.1 - Les dispositifs qui articulent champ médico-social et champ social

Le département de la Haute-Savoie et I'ARS Rhéne-Alpes ont conjointement autorisé et créé,
aprés appel d projet, un dispositif expérimental en 2011 pour des enfants et adolescents handi-
capés psychiques et/ou présentant des troubles du comportement et nécessitant une mesure de
protection de I'enfance. Le cahier des charges précisait que le public visé était celui des jeunes
avec des difficultés multiples : « ces enfants et adolescents ont souvent fait I'objet de placements
multiples, marqués par I'échec avec des solutions institutionnelles inadaptées, inopérantes ou
adoptées par défaut ; les difficultés de ces enfants sont multiples et ils peuvent éfre commun &
plusieurs institutions » Lenjeu était bien de répondre & la complexité de la situation d’un handli-
cap lourd et & la complexité de la situation institutionnelle, partant du constat que les ITEP ne
prenaient pas en charge de maniére permanente les enfants relevant aussi de I'ASE, la loi ne
donnant « aucune compétence aux départements pour assurer la médicalisation de ces établis-
sements sociaux » Le cahier des charges imposait donc de passer d’'une logique institutionnelle
d une logique de dispositif et de parcours®®, ainsi que de sortir de la problématique de I'urgence
de la prise en charge. Lentrée dans |'établissement se fait par une orientation prononcée par le
président du conseil départemental et de la CDAPH et va s'imposer d la structure. L' établissement
comprend 18 places d'accueil dont 12 en internat et 6 en semi-intfernat, un accueil temporaire
de 3 places (90 jours maximum par an) et une équipe mobile de 30 places. Cet établissement
est ouvert en continu tout au long de I'année pour des mineurs de 10 & 17 ans. Les sorties défi-
nitives ne peuvent étre prononcées que par décision de la CDAPH. Le fonctionnement en dispo-
sitif implique qu’en plus de I'organisation d’activités de jour, des actions d’intégration vers les
autres équipements sont prévus (IME, écoles, ITEP, etfc.). L'équipe mobile attachée & I'établisse-
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ment intervient directement ou indirectement auprés de I'enfant (soutien & la famille, aux profes-
sionnels dont ceux des MECS).

Certaines ARS ont développé, en concertation entre le sanitaire et le médico-social, un
ensemble d’équipes mobiles de soutien aux aidants (aide sociale & I'enfance ou famille
d'accueil).

LARS lle-de-France a installé en 2010, trois unités mobiles interdépartementales (UMI) réparties
en fonction des ferritoires de la région, ainsi qu’'une unité sanitaire interdépartementale d'accueil
temporaire d'urgence a la Salpétriere (USIDATU). C’est un dispositif d'accompagnement mis en
place dans le cadre de la déclinaison du plan autisme pour répondre aux situations complexes
en autisme et froubles envahissants du développement (SCATED), mais également afin de pallier
I'absence de réseaux adaptés de soin pour les personnes atteintes de TSA. Leur financement est
sanitaire et ces structures sont soutenues par deux associations et un centre hospitalier.

Le Centre Ressources lle-de-France note que les missions de ces UMI « se déclinent en actions
de prévention, évaluation, apaisement et réinsertion qui visent prioritairement & rechercher des
solutions alternatives a I’hospitalisation psychiatrique. Elles sont mises en ceuvre par une équipe
pluridisciplinaire, spécialisée dans le domaine de I'autisme et des TED » Ces UMI peuvent étre
interpellées par les familles ou par les professionnels quel que soit leur champ d’intervention
(sanitaire, médico-social, social). Ces unités visent & prévenir les exclusions des établissements
ou structures, & soulager les aidants et prévenir foute aggravation de la situation.

Deux dispositifs d'équipes mobiles existent dans le département de la Haute-Garonne qui
ont été jugés comme innovants et performants par les acteurs concernés. Cependant & ce
jour, ils ne prennent en charge qu’une partie seulement du territoire du département : une unité
mobile d’évaluation et de soutien (UMES) qui est une équipe a destination du secteur social,
médico-social et de I'Education nationale. Elle a vocation & aider les professionnels et ne peut
étre mobilisée que par eux pour des enfants de moins de 16 ans. Cette équipe est rattachée &
I'équipe de pédopsychiatrie du centre hospitalier Gérard-Marchant et est composée d'un méde-
cin psychiatre, un cadre de santé, deux infirmiers, une assistante sociale et une secrétaire. Aprés
un rendez-vous d’'évaluation, une convention d'accompagnement des professionnels est établie.
Par ailleurs, une partie du département dispose également de I'équipe mobile d’intervention et
de crise (EMIC) qui est dédiée aux plus de 16 ans et qui peut étre mobilisée par I'ensemble des
acteurs intervenant dans I'intérét de I'enfant. En sus d'une réponse immédiate en cas de difficul-
tés, un accompagnement est organisé afin de faciliter 'accés aux soins psychiatriques. L' équipe
soignante (médecins, infirmiers) va intervenir dans tout secteur (scolaire, social, médico-social).

Le Défenseur des droits recommande d’inciter & la création de structures ou dispositifs expéri-
mentfaux croisant les interventions médico-sociales, sociales et sanitaires, en permettant la fongi-
bilité des enveloppes au plan local.

3.2.1.2.2 - Des dispositifs qui articulent secteur social et secteur sanitaire

C’est le cas du « projet BASTIDE » développé en partenariat entre le conseil départemental
des Landes et le centre hospitalier de Mont-de-Marsan dans le cadre d’'un co-financement en
2013. Il s‘agit d’'une unité thérapeutique et éducative pour la prise en charge d’‘adolescents dans
un service de psychiatrie adulte. Il s‘agit d’'un service de 6 lits dédiés a la prise en charge d'‘ado-
lescents avec une problématique sociale et psychiatrique, pour des « durées d’hospitalisation
"sur mesure" » (femps plein, quelques jours par semaine, accueil séquentiel). Quatre postes sont
financés par le conseil départemental au sein de ce service ou vont intervenir des éducateurs
spécialisés.

Méme s'il peut étre regretté que les 6 lits, bien que situés dans une unité spécifique, soient
proposés dans un service de psychiatrie adultes®, l'initiative doit étre relevée car elle a comme
finalité de faire souffler les structures sociales et médico-sociales en cas de troubles importants
du comportement, auto- et hétéro agressivité, et d’assurer & terme un retour progressif dans le
milieu médico-social, voire ordinaire. Jusqu’'d 10 adolescents peuvent étre pris en charge dans le
service puisque tous ne sont pas hospitalisés & femps plein. La prise en charge sociale et psychia-
frique vient répondre aux besoins des aidants et est adaptée aux problématiques de I'enfant.
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Les éducateurs sont présents dans le service de 8h & 18h du lundi au samedi. Les admissions se
font aprés examen d’'un dossier par une équipe pluridisciplinaire et non dans l'urgence.

Des actions de formations croisées ont été mises en place « afin de favoriser le développe-
ment de compétences transposables a cette population d'adolescents particulierement diffi-
ciles »*’. Le travail s'effectue en bindbme entre un éducateur spécialisé et un infirmier « permet-
fant de développer une vision plus intégrée de la problématique adolescente ». Les jeunes sont
progressivement repris en charge par les structures médico-sociales.

Cette unité vise d laisser s'exprimer la souffrance fout en donnant un encadrement & cette
expression, qui ne peut étre trouvé dans le milieu ordinaire. En outre, « le caractére contenant
d’une unité fermée ou le temps est apprivoisé et décliné en activités quotidiennes, ludiques et
thérapeutiques suffit & apaiser les troubles du comportement et les débordements violents » : écri-
ture, expression musicale, thédatre, cirque, dessin, danse, etc. Les prise en charge sont ainsi « mulfi-
dimensionnelles avec un refus de cloisonner les missions de chaque infervenant » La prise en
charge est assurée pour une période de six mois renouvelables. La difficulté, selon les acteurs et
en dépit d'expérimentations, réside dans la scolarisation des jeunes accueillis. Cela reste « stigma-
tisant, méme si & terme les adolescents s’y sentent bien. Cela coupe quand méme de la réalité ».

3.2.1.2.3 - Des dispositifs qui articulent secteur sanitaire et secteur social

C'est le cas de structures qualifiés de « MECSI », c’est-a-dire de MECS avec des soins intégrés,
encore qualifiées parfois de « MECS-ITEP ». Aussi, « éducation et socialisation sont en effet le credo
de ces maisons d‘enfants, le soin n’y frouve sa place que par la conviction que santé et soin
psychique ne s’arrétent pas a I'aune des classifications »8,

Dans le cas du département des Landes, le financement et les habilitations sont doubles
puisque la structure prévue pour fin 2017 fait suite & un accord entre le département et I'ARS
Aquitaine. Cette structure bénéficiera d'un statut expérimental afin d’assurer la participation de
I'ARS. Il s‘agit d'un projet de réhabilitation sociale de 12 places (2 fois 6 lits). Les financements
ont été trouvés et prévus par I'’ARS dans son PRIAC et le projet sera porté par un groupement de
protection de I'enfance. La nécessité d'une fongibilité des crédits du sanitaire au médico-social
est ici essentielle afin d'assurer le dynamisme de |'offre d’accueil.

En 2013, le département de la Gironde a mis en place en coopération avec I'association
ARPEJe, le « service passerelle », « lieu de vie expérimental qui a pour vocation d’‘accueillir des
jeunes aux problématiques complexes avec des parcours de vie douloureux et traumatique
émaillés de ruptures multiples avec les institutions et les lieux de vie » de 6 places pour des jeunes
entre 13 et 16 ans. Il s‘agit d'un dispositif d'accueil 365 jours. La MECS, visitée au cours des fravaux,
est constituée par une équipe pluridisciplinaire avec un psychologue d mi-temps, un médecin
psychiatre (0,33 ETP) afin d’assurer notamment la continuité du parcours de soin, un éducateur
spécialisé, un assistant social, des veilleurs de nuit, une maitresse de maison, des animateurs.
L'équipe se réunit 1/5 du temps dans le cadre de réunions cliniques afin que I'ensemble des
acteurs s‘accordent sur la nature des interventions et leurs articulations. L'équipe en lien avec la
cellule de coordination des parcours du conseil départemental, va organiser les relations avec
I'Education nationale, la MDPH, I'hépital de jour, les IME/ITEP et les familles. De nombreuses acti-
vités sont mises en place : art thérapie, des projets d’expressions filmiques, sport... En effet, il ne
s‘agit pas d’enfants « dont on peut résumer les difficultés par le caractére purement social de leur
placement », « les enfants accueillis relévent de problématiques excédant les prérogatives d'une
MECS, d’ou I'attention portée & leur prise en charge médico-sociale et/ou sanitaire conjointe
lors des admissions, tant la mise en place ultérieure de ces instances s‘avére complexe et erra-
figue » Ce type de structure expérimentale vise & pallier les difficultés de prises en charge dans
le champ médico-social gréce a un fravail en réseau.

Ces MECS expérimentales, visant & travailler Ia continuité de la prise en charge avec le sani-
taire et le médico-social, constituent un type nouveau de réponse face a la réalité des limites
des dispositifs de prise en charge des enfants pris en charge par I'ASE et reconnus par la MDPH,
avec troubles associés du comportement.

3.2.1.2.4 - Une adaptation des procédures d'autorisation des établissements médico-sociaux

Depuis la loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009, I'offre médico-sociale est frés strictement encadrée
par une procédure d'appel a projets associée a I'obligation d'obtenir une autorisation pour la
création de certains ESMS dont la liste est prévue a I'article L. 312-1 du CASF. Les conditions de
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cette procédure sont organisées par la circulaire n° DGCS/5B/2010/434 du 28 décembre 2010.
Cette procédure est obligatoire dés lors que les projets sont, au moins partiellement, financés
sur des fonds publics®’.

La lourdeur de ces procédures, ainsi que les contraintes économiques et budgétaires, ne
favorisent pas I'inventivité s‘agissant en particulier de dispositifs relevant de la responsabilité de
plusieurs autorités publiques. De ce fait, certains départements vont décider de ne pas passer
par l'appel d projets.

Ainsi, par exemple, le département de la Gironde a fait le choix de mobiliser la procédure frés
spécifique de la déclaration, prévue aux articles L. 321-1 et suivants du CASF°. Cette procédure
permet au département d’éviter les procédures parfois trop lourdes de |'autorisation et de I'ap-
pel a projets. La Gironde a fait ce choix en concertation avec la structure « TANDEM EDUCADIS »,
visitée au cours des travaux, pour alors accueillir - mais non exclusivement - des enfants pris en
charge par I'ASE. Ce montage répond & un besoin essentiel de prise en charge. |l s‘agit d’'une
sfructure dédiée & la prise en charge femporaire des personnes autistes : besoin de répit des
familles et des aidants, nécessité d'assurer une contfinuité de la prise en charge, nécessité de
favoriser I'intégration sociale, assurer des séjours de ruptures pour les institutions.

C’est une structure ouverte 365 jours par an, qui dispose de 18 places, dont 12 en héber-
gement (jour, nuit ou en accueil séquentiel). Ce sont 20 jeunes (enfants et adolescents) qui
sont accueillis au total. Ladmission se fait suite & un examen par une équipe éducative ; un
contrat de séjour est établi avec I'enfant et avec les titulaires de I'autorité parentale. Il s‘agit
d’une réponse pour des jeunes en ruptures institutionnelles complétes. L' équipe est composée
de 12 éducateurs, 4 veilleurs de nuit et un chauffeur, avec un taux d'encadrement d’'un éduca-
teur pour 3 jeunes. La continuité avec le médico-social et le sanitaire est assurée par la struc-
ture (CMP, hépital de jour, IME, ITEP, infirmiéres et médecins généralistes). Alors que la prise en
charge en ESMS est trés partielle, les acteurs constateraient une diminution des troubles asso-
ciés du comportement au sein de la structure. Les problémes de transport sont limités par la
présence d'un chauffeur au sein de la structure, afin d’assurer une prise en charge séquen-
tielle des enfants.

Focus : la Belgique

La question du placement en Belgique d’‘enfants porteurs de handicap pris en charge &
I'ASE a été soulevée dans le cadre des travaux préparatoires. Elle avait fait I'ocbjet de préci-
sions dans un rapport de I'IGAS de 2005%° s, Les départements, particulierement frontaliers,
peuvent avoir recours & des structures belges pour accueillir des enfants qui ne bénéficieraient
pas d’'une place dans un ESMS francais. Le Défenseur des droits ne dispose toutefois pas de
données stabilisées pour évaluer ces placements. LARS Champagne-Ardenne et I'ARS Nord-
Pas-de-Calais ont été interrogées a cet effet. Un accord-cadre de 2011 a été signé entre la
France et la Wallonie, ratifié par une loi en 2013, sur 'accueil des personnes handicapées et
le renforcement de la coopération médico-sociale (qualité et confinuité de I'accuell, fransmis-
sion des informations, financement, partfage des moyens humains et matériels). Les modalités
de contréle de ces structures sont prévues par I'article 4 de cet accord et sont mises en ceuvre
par les deux auforités. Le contrble porte notfamment sur les modalités d’accueil et d'héberge-
ment, de prise en charge médico-socio-éducative, de prise en charge par un régime de sécu-
rité sociale, mais aussi sur la promotion de la bientraitance, I'actualisation des connaissances
des professionnels, la tfransmission des données (article 4§3). LARS Nord-Pas-de-Calais assure
un réle de pilote des conventions avec les 25 structures belges qui accueillent environ 1600
enfants frangais avec une proportion grandissante ces derniéres années. Une quarantaine
d’enfants seraient accueillis en dehors de ces conventions. Une convention a été signée le
3 novembre 2014 pour des contréles qui ont commencé en mars 2015 & partir de critéres de
risques et en fonction des signalements recus, pour 8 &tablissements. Cette question du place-
ment en Belgique soulevant de nomlbreuses difficultés, il serait nécessaire que cette derniere
fasse I'objet d’'approfondissements relatifs nofamment au respect des droits fondamentaux
des enfants accueillis au sein de ces structures, en particulier concernant les liens avec leurs
familles, des transports des enfants entre les deux pays, ou encore des chevauchements de
financements. Un état des lieux des enfants pris en charge & I’ASE devrait aussi étre établi.
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Eloise 15 ans et demi...

lle a été diagnostiquée autiste. Accueillie depuis deux ans dans un établissement en

Belgique, elle ne bénéficie d'aucun bilan éducatif et médical. La mére fait état de
constations de coups ou bralures sur le corps de sa fille. Inquigte, elle s'interroge notam-
ment sur la qualification des éducateurs travaillant au sein de la structure et sur I'enca-
drement de 'unité de soins. Une enquéte doit étre réalisée prochainement. La mére qui
souhaite aider au mieux sa fille et la protéger d’'un éventuel danger, reste toutefois préoc-
cupée par les conséquences que ses démarches pourraient avoir sur la continuité du
parcours de soins et la poursuite de la scolarité d’Eloise.

3.2.2 - Un morcellement du parcours de soins

La gquestion de I'accés aux soins pour les enfants de I'ASE a fait I'objet de différentes études.
En revanche, 'accés aux soins des enfants de I'ASE reconnus par la MDPH n‘a, & I'exception d’'un
article récent??, jamais été envisagé du point de vue de la confinuité du parcours en protection
de I'enfance. Aussi, les ruptures du parcours de soin sont elles-mémes fortement liées aux
ruptures du parcours d’accueil. De fait, les prises en charge partielles ou les exclusions d'ESMS
vont contribuer & morceler les prises en charge thérapeutiques.

L'article 3§2 de la CIDE protege expressément I'accées aux soins des enfants et I'article 23§2
dispose que : « Les Etats parties reconnaissent le droit & des enfants handicapés de bénéfi-
cier de soins spéciaux et encouragent et assurent, dans la mesure des ressources disponibles,
l'octroi, sur demande, aux enfants handicapés remplissant les conditions requises et & ceux qui
en ont la charge, d'une aide adaptée a I'état de I'enfant et & la situation de ses parents ou de
ceux a qui il est confié ». Les ruptures des parcours de soin des enfants en protection de I'enfance
attestent du contraire, en violation de I'article 2481 sur le « droit de I'enfant de jouir du meilleur
éfat de santé possible ». L'article 25 de la CDPH vient protéger le droit & la santé des personnes
en situation de handicap.

Marie 13 ans...

arie est hospitalisée depuis prés d'un an, en raison de I'impossibilité de trouver un

lieu de vie adapté a ses troubles des comportements. L'hépital souhaite une remo-
bilisation des services de l'aide sociale a I'enfance qui accompagnent I'enfant dans le
cadre d’'un accueil provisoire. Les équipes de I'ASE sont conscientes que I'hépital n‘est
pas un lieu adapté et pérenne pour I'adolescente. lls assurent ne pas se désengager
mais soulignent attendre une stabilisation de I'état de santé de la jeune fille pour trou-
ver une orientation adaptée. lIs précisent étre mis en difficulté par des injonctions para-
doxales de différents pédopsychiatres : pour certains, Marie doit aller en famille d'accueil,
pour d'autres, il ne faut pas privilégier de lien avec une personne en particulier et plutét
rechercher une petite structure. LASE a mobilisé une association pour permettre a I'en-
fant de faire des sorties et @ moyen tferme trouver une prise en charge globale : établis-
sement médico-social, hdpital de jour, hébergement dans une structure de I'ASE. Une
synthése a été organisée avec fous les acteurs concernés pour permettre une remobili-
satfion de tous aufour d'une action coordonnée.

Le Défenseur des droits est saisi par les professionnels de I'hépital, d la suite de quoi une
action coordonnée est mise en place, permettant la remobilisation de fous aupres de
Marie.

En dépit d'une reconnaissance du droit a la santé, 'ANESM notait en 2013, concernant la
population des personnes handicapées, que « diverses éfudes mettent en évidence une morbi-
dité et une mortalité qui sont plus élevées que celles de la population générale, du fait de leur
handicap qui les prédispose a un risque plus élevé de pathologies, mais également du fait
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d’une prise en charge médicale parfois insuffisante et/ou inadéquate »* ce qui peut conduire
a des sur-handicaps et des handicaps associés. La continuité des soins se définit comme « la
fagon dont la structure s‘organise pour assurer les soins qui sont programmés et pour permettre
ala personne de les percevoir comme cohérents » LANESM, faisant référence a la HAS, de noter
qu’« elle est le "résultat d’'un bon transfert de I'information, de bonnes relations interpersonnelles
et d’une coordination des soins” ». Cette cohérence s'inscrit également au sein d'une organisa-
tion territoriale « dans la limite des ressources du territoire ». Aussi, continuité et permanence des
soins passent par un travail de partenariat et d’identification de « référents ».

LANESM a, ainsi, proposé des recommandations de prise en charge, dans le cas de '‘autisme?.

3.2.2.1 - Les difficultés d'accés aux soins pour les enfants pris en charge & I'ASE

Plusieurs projets de recherche ont porté sur I'accés aux soins pour les enfants pris en charge &
I’ASE. Ces travaux ont en commun de démontrer certaines difficultés spécifiques de ces enfants :

- I'absence de I'anamnése du parcours de soins ;

- un mangue de cohérence et de coordination des intervenants ;

- I'absence de prise en charge, notamment psychiatrique.

Une étude épidémiologique de cette population a &té menée dans le département de Maine
et Loire en 2006%. Elle partait du constat de la faiblesse des connaissances disponibles et du
« difficile recueil de I'information concernant les enfants de I'aide sociale & I'enfance et de leur
famille, que cette information soit biographique, médicale ou sociale », et témoignait du « cumul
des symptébmes médicaux chez ces enfants f€moignant de carences de soins et de souffrances
psychiques » Aussi, le rapport préconisait la mise en place d'un dossier de suivi médico-social
afin de « baliser le suivi médical et social et ouvrir le champ de I'aide sociale & I'enfance & un
fravail d’'épidémiologie et de recherches jusqu‘alors impossible ».

Cette étude a donné lieu & la publication en 2009 d'un article aux Archives de Pédiatrie sur
« comment prendre en compte la santé des enfants relevant des dispositifs de protfection de I'en-
fance ? »%.

Devant I'ampleur du phénomeéne et I'absence de connaissances, I'ONED dans son appel
d'offres proposait en 2010 d’investiguer la question de la santé des enfants accueillis.

Cet appel d’offre a donné lieu a la publication de deux études : un rapport en octobre 2012
du Centre région enfance adolescence inadaptée (CREAI), Instance régionale d'éducation et
de promotion & la santé (IREPS) et observatoire régional de la santé (ORS) Rhone-Alpes et du
département de la Haute-Savoie sur La santé des enfants accueillis en protection de I'enfance®”
et un rapport en 2012-2013 sur La santé des enfants accueillis en établissements de protection
de I'enfance du Centre de recherche en éducation de Nantes (CREN) et du département de la
Loire Atlantique®.

Ces rapports sont assez proches dans leurs constats de difficultés d’‘acceés aux soins et de
ruptures de soins et soulévent le paradoxe de cet accés aux soins s‘agissant des enfants confiés
a I'ASE :

- I'insuffisance du contenu du dossier médical ;

- la perte du carnet de santé ;

- un taux de certificats médicaux non renvoyés tres élevé (et donc la faible conscience des
médecins fraitants des enjeux liés au suivi du soin des enfants de I'ASE) ;

- la variabilité du personnel médical traduisant une connaissance trés partielle de I'enfant,
avec des effets potentiellement importants sur la fiabilité des diagnostics posés ;

- la faible médicalisation des structures et établissements accueillant des enfants de I'ASE ;

- I'absence de standardisation dans la constitution et le suivi des dossiers ;

- I'hétérogénéité de la prise en charge médicale au sein de ces structures ou établissements,
ou encore 'absence de dossier systématique (CREAI, octobre 2012).

Une étude épidémiologique récente publiée aux Archives de Pédiatrie a pris la mesure des
problémes d'acces aux soins des enfants pris en charge par les services de protection de I'en-
fance bénéficiant d'une reconnaissance de la part de la MDPH? : « les informations médicales
concernant les enfants placés semblent difficile d'acceés : le manque de suivi, de confinuité des
soins, les changements fréquents de lieu de vie et les difficultés de communication avec l'enfou-
rage entrainent une importante perte d’information ».
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Il est & noter que cette question a fait I'objet d'un appel & projets conjoint du Défenseur des droits
et du Fond CMU sur I'acces a la santé des enfants pris en charge au titre de la protection de I'en-
fance (ASE/PJJ) : accés aux soins et sens du soin. Le rapport est attendu au début de I'année 2016.

Focus : Le carnet de santé

L'histoire du carnet de santé est ancienne, ainsi démontré par C. Rollet, puisqu’elle remonte
au milieu du xix¢ siecle et constituait alors une initiative privée!®. Il s'est structuré & la fin du
xix¢ siecle pour se diversifier sous la lll* République. Le carnet de santé était alors rempli de
facon frés inégale avec des finalités elles-mémes trés diversifi€es : démontrer la bonne santé
de I'enfant, suivre son évolution, assurer I'histoire de soin de la famille, etc. Ce n‘est que dans
les années 1930 que le carnet de santé va réellement prendre en compte le développement
psychomoteur de I'enfant. Cet argument de santé publique n‘a foutefois pas fait 'unanimité si
I'on remonte aux débats lors de I'adoption de la loi Roussel relative d la protection des enfants
de premier adge (1874), prévue pour les enfants placés en nourrice (visite systématique de
médecins inspecteurs, contréle du carnet de nourrice), et son extension possible a fous les
enfants jusqu’en 1935. Lobligation du carnet de santé et de sa délivrance gratuite remonte &
laloi du 16 décembre 1942 : médecins et assistantes sociales doivent y consigner leurs consta-
tations. La notion de suivi sanitaire et la question de santé publique ne deviennent réellement
un enjeu lié au carnet de santé qu'avec la loi du 15 juillet 1970 qui vient rendre obligatoire la
délivrance par un médecin de trois certificats de santé, dans une optique, notamment, de
prévention du handicap. Le suivi du carnet de santé est donc déterminant en tant quoutil de
gestion et de suivi de la santé des enfants et de leur développement psychomoteur.

La DREES qui recoit les certificats de santé tfransmis par les médecins traitants aux méde-
cins de PMI a mené depuis quelgues années une étude sur les trois certificats qui sont obli-
gatoires. Le certificat est obligatoirement fransmis par le médecin traitant dans les 8 jours
a la PMI (article L. 2132-3 CSP). Le premier est le certificat du 8¢ jour et la DREES note que « le
faux de couverture des CS8 en nombre de certificats baisse sensiblement », le taux moyen
de réponse en 2012 étant de 83 %, soit 5 % de moins qu’en 2011. Le deuxiéme est le certificat
du 9¢ mois dont le taux moyen de couverture était de 39 % en 2012, soit 3 % de moins qu’'en
2011. Le troisieme est le certificat du 24¢ mois qui présente un taux de couverture de 31,6 %,
soit 2,5 % de moins qu’en 2011.

En outre, la mise en place de réseaux de soins efficaces pour une prise en charge médi-
cale satisfaisante des enfants pris en charge par I'aide sociale & I'enfance se heurte & plusieurs
difficultés ;

- une difficulté juridiqgue quant aux contours de I'autorité parentale et de la prise de décision
de soins en raison de I'éloignement de I'enfant de ses parents (en dehors des hypothéses de
délégation de 'autorité parentale) pouvant compliquer les prises en charge et donc les ralentir ;

- une pluralité d'acteurs et d’intervenants institutionnels (manque de coordination et déficits
d’informations, notamment) ;

- les lourdeurs des relations interinstitutionnelles (ASE/CPAM).

Les études précitées venaient faire le constat d’'un état de santé global (objectif et subjectif)
jugé comme positif, alors que c’est bien I'état psychique qui venait inquiéter les professionnels.
Il n‘est pas déterminé si I'état psychique déficitaire était une conséquence d’'une rupture de l'at-
tachement en raison de la fragilisation de la famille ou du placement de I'enfant, ou si I'état
psychique résultait de maltraitances institutionnelles. Ces facteurs ne sont sans doute pas alter-
natifs. En particulier, ces études soulignaient I'utilisation relativement plus importante de psycho-
fropes en famille d'accueil et surtout en établissements par rapport & la prévalence générale.
Cette utilisation serait la conséquence d'une absence de prise en charge psychiatrique dans
un milieu hospitalier'.

3.2.2.2 - Les ruptures du parcours de soin des enfants porteurs de handicap

Dans plusieurs recommandations, 'ANESM a proposé un certain nombre de bonnes pratiques
en matiére d'accés aux soins, de prévention, et de coordination des interventions :

- la continuité du soin est déterminante afin d’éviter tout risque de sur-handicap, ce qui passe
d’abord par la participation de la personne & son projet de soin. La parole de I'enfant doit donc
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étre prise en compte dés que I'enfant est en mesure d'y participer, de méme que les parents
doivent étre associés aux projets de soins ;

- la sensibilisation de I'ensemble des acteurs aux enjeux liés a la santé, que les troubles soient
liés au handicap ou non, est bien un enjeu déterminant pour les pouvoirs publics, ce qui doit
contribuer & prévenir les risques de handicap et 'aggravation de I'état global de santé. Ces
dépistages, associés a des grilles de renseignement doivent &tre systématisés.

La nécessité d'une meilleure analyse des « comportements problemes » (ANESM 2013, p. 60) qui
peuvent étre ou non liés a des causes somatiques : « rechercher en équipe pluridisciplinaire les
causes somatiques, psychiques et environnementales (lieux, personnes, situations, efc.) possibles
des "comportements problémes" ».

Lexploitation des données récoltées dans le cadre de ce rapport permettent d’identifier
plusieurs facteurs de ruptures :

3.2.2.2.1 - La difficulté & établir 'anamnése du parcours de soin de I'enfant porteur de handicap

Il est difficile de connaitre les antécédents familiaux de I'enfant, mais aussi les différentes prises
en charge dont il a fait 'objet. Les raisons sont nombreuses : perte des informations, absence de
documents écrits attestant des différentes interventions, non transmission des éléments médi-
caux du médecin traitant & la PMI ou & I'ASE, carnet de santé non rempli, un nombre important
de dossiers médicaux non reconstitués ou infrouvables.

Selon le SNMPMI, I'enjeu réside dans une « reconstitution de I’ histoire médicale de I'enfant et
de ses anfécédents médicaux familiaux ». Lenfant porteur de handicap en protection de I'en-
fance présente une « hisfoire médicale a trous ».

Le Défenseur des droits préconise :

- la mise en place d'un carnet de santé informatisé prioritairement pour les enfants porteurs
de handicap en protection de I'enfance, dans le respect des regles relatives au secret médical ;

- la mise en place de formations de sensibilisation des médecins et des professionnels para-
médicaux aux enjeux liés & la continuité du parcours de soins ;

- la formalisation de protocoles de santé entre le département et les médecins généralistes
afin de venir favoriser I'échange de données.

3.2.2.2.2 - Un difficile accés aux soins et un suivi insuffisant en pédopsychiatrie

L'accés aux soins serait rendu difficile en raison de la complexité des démarches administra-
fives, et du nombre d’intervenants auprés de I'enfant.

Notamment, lorsque I'enfant fait I'objet d'une mesure de placement sans délégation d'auto-
rité parentale, I'acces aux soins peut étre complexifié du fait de la distinction juridique des actes
usuels et non usuels relevant selon le cas du service d’ASE ou des parents,

Il faut y ajouter les prises en charge limitées en CAMSP ou en CMPP & corréler avec une
absence de prises en charge adaptées sur les lieux d’accueil de la profection de I'enfance. Plus
généralement, les départements notfent une prise en charge psychologique insuffisante pour
les jeunes accompagnés par les services de protection de I'enfance, ce qui peut confribuer, a
terme, & développer des troubles, voire des handicaps psychiques.

Le suivi socio-éducatif devient difficile dés lors que le suivi thérapeutique n’est plus lui-méme
assuré. En raison de ce manque de lieux de soins, et notfamment de prises en charge de droit
commun, les départements sont conduits d faire appel au secteur privé libéral avec des prises
en charge financiéres qui sont alors assurées par le département (psychologue, psychomotri-
cien, ergothérapeute, psychiatre, notamment).

Or, en étant contrainte de faire appel & des consultations en libéral, I'aide sociale a I'enfance
participe elle-méme au morcellement du parcours de soins, nofamment lorsque le recours d ce
type de consultations conduit & des pertes de femps accentuées entre les prises en charge et
des difficultés de transports qui participent & une dégradation de la situation dans laquelle le
jeune se trouve.

Le Défenseur des droits | 89



R .I. 20 '| 5 | Handicap et protection de I'enfance:
O p por des droits pour des enfants invisibles

De plus, il peut arriver que les ESMS demandent & ce que I'ASE, en raison des problématiques
spécifiques des enfants, prenne en charge « des soins ¢ I'extérieur de I'établissement face ¢ I'im-
possibilité d'organiser les prises en charge en interne ».

Aussi, «les professionnels du secteur médical devraient étre sensibilisés & une approche globale
de la santé des enfants handicapés, et pas uniquement centrés sur la question de la maladie
psychiatrique »°? ou de la question du handicap stricto sensu afin que toutes les difficultés rencon-
frées par I'enfant soient prises en charge.

3.2.2.2.3 - Labsence de référent médical de I'enfant au sein de I'ASE

La majorité des départements ne disposent pas de médecins de I'aide sociale d I'enfance ou
de cellule médicale interne composée a minima d'un infirmier pouvant garantir le suivi médical
des enfants pris en charge par I’ASE notamment en cas de prises en charge multiples typiques
dans le cas du handicap. En outre, la présence d'un médecin ou d'un professionnel paramédi-
cal permettrait de favoriser les liens avec les secteurs publics des soins, notamment psychiatrique.
Partant de ce constat, le département de la Haute-Garonne a créé un poste de médecin protec-
tion de I'enfance et un poste de conseiller « mission enfance et famille », chargés de la coordino-
tion du parcours de santé des mineurs confiés. Ces bonnes pratiques doivent étre développées.

Le Défenseur des droits recommande :

- la désignation d’'un « médecin référent protection de I'enfance», désigné au sein des
services du département, interlocuteur des médecins libéraux et hospitaliers ;

- la mise en place au sein de I'ASE d'une plateforme médicale afin de garantir'accés et la
continuité des soins pour les enfants faisant I'objet d’'une mesure de protection de I'enfance.

3.2.3 - Un morcellement du parcours de scolarisation

Le parcours de scolarisation des enfants pris en charge par I'ASE et porteurs de handicap n‘a
pas fait 'objet d'études approfondies, mais est étroitement lié aux ruptures de parcours d'accueil.

Le droit & I'’éducation de I'enfant est protégé par I'article 28 de la CIDE ainsi que par l'ar-
ticle 24 de la CDPH. L'article 23§3 de la CIDE dispose que : « eu égard aux besoins particuliers
des enfants handicapés, l'aide fournie conformément au paragraphe 2 du présent article est
gratuite chaque fois qu'il est possible, compte tenu des ressources financieres de leurs parents
ou de ceux a qui l'enfant est confié, et elle est concue de telle sorte que les enfants handicapés
aient effectivement accés a I'éducation, a la formation, aux soins de santé, a la rééducation,
a la préparation a l'emploi et aux activités récréatives, et bénéficient de ces services de facon
propre @ assurer une intégration sociale aussi complefe que possible et leur épanouissement
personnel, y compris dans le domaine culturel et spirituel »,

Roméo 15 ans...

Sur le morcélement de la prise en charge :

Le Défenseur des droits a été saisi par la mere de Romain concernant I'absence de
prise en charge de son fils, dgé de 15 ans, dans un IME. Lenfant a développé des troubles
psychotiques depuis deux ou trois ans et la CDAPH I'criente vers un IME. Sa mere a solli-
cité une aide du conseil départemental, ne parvenant plus & gérer les comportements
violents de son fils, qui a des répercussions sur la fratrie. Il bénéficie donc d’'un accueill
A I'ASE dans le cadre d'un suivi administratif. Dans I'aftente d’'une place disponible, le
jeune homme est pris en charge de la fagon suivante :

Lundi : matin en foyer, apres-midi au CATTP.

Mardi : matin en foyer, apres-midi au centre d'équithérapie suivie d'une soirée au
domicile.
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Mercredi : journée au foyer.

Jeudi : matinée au centre d'équithérapie, aprés-midi au CATTP suivi d'une nuit au
domicile.

Vendredi : Matinée au CATTP, aprés-midi au foyer.

Week-end : foyer ou domicile en alternance une semaine sur deux.

Sur 'absence de scolarisation :

Aussi, Roméo n’est plus scolarisé dans son college en raison de son état de santé, qui
implique des hospitalisations régulieres en service hospitalier spécialisé. SiRoméo béné-
ficie de cours lorsqu'il est hospitalisé, seules quelgues heures de francais et de mathé-
matiques lui sont dispensées par son éducateur au foyer. De son coté, le college n'envi-

sage pas de pouvoir accueillirRoméo, en raison de son caractere potentiellement violent
envers ses camarades et ses professeurs.

3.2.3.1 - Les difficultés générales de scolarisation des enfants porteurs de handicap

La scolarisation des enfants porteurs de handicap a été profondément remaniée par la loi du
11 février 2005 et ses différents textes d’ d’application. Elle instaure un véritable droit créance a
la scolarisation'® : il convient de favoriser, chague fois que possible, la scolarisation des éléves
handicapés en milieu ordinaire eft, si tel n‘est pas le cas, en ESMS adaptés aux besoins de I'enfant.

Il incombe & I'Etat de prendre I'ensemble des mesures et de mettre en ceuvre les moyens
nécessaires pour que le droit & I'éducation et I'obligation scolaire aient un caracteére effectif. La
carence de I'Etat est constitutive d'une faute de nature & engager sa responsabilité. En 2009, le
Conseil d’'Etat a ainsi disposé, que « le droit a I'éducation étant garanti & chacun quelles que
soient les différences de situation, et, d'autre part, que l'obligation scolaire s'appliquant a fous,
les difficultés particulieres que rencontrent les enfants handicapés ne sauraient avoir pour effet
ni de les priver de ce droit, ni de faire obstacle au respect de cette obligation »%* (dans le cadre
d'une scolarisation adaptée, en ce cas). Le droit & la scolarisation des éléves en situation de
handicap est donc un véritable droit opposable.

Plusieurs modalités sont envisagées par la loi :

- la scolarisation en classe ordinaire (avec des AVSI ou AVSM) ou en classes adaptées (en
ULIS école ou en ULIS second degré) ;

- une scolarité a distance (CNED) ;

- une orientation vers un établissement médico-social dans le cadre d’unités d’enseigne-
ment'® (UE) (avec une scolarité & temps plein au sein de la structure ou partagée avec le milieu
ordinaire article D. 351-4 du code de I'éducation). Larticle L. 112-1 du code de I'éducation dispose
gue « les conditions permettant cette inscription et cette fréquentation sont fixées par convention
entre les autorités académiques et I'établissement de santé ou médico-social ». Ces modalités
ont été précisées par le décret n° 2009-378 du 21 avril 2009 qui est venu modifier I'article L. 351-1-1
du code de I'éducation. Aussi, si la scolarité se fait dans le cadre d'un accueil en ESMS, cette
scolarisation implique une convention entre le milieu médico-social et I'Education nationale.

Le projet personnalisé de scolarisation (PPS), élaboré par I'équipe pluridisciplinaire de la MDPH,
sur la base d'une proposition de I'équipe de suivi et de scolarisation (ESS) fait partie du plan de
compensation du handicap' (PCH). Il définit les modalités de déroulement de la scolarité de
I'éléve. Un enseignant référent est chargé de I'accompagner afin d'assurer le bon déroulement
de son projet, dont I'actualisation et les modifications sont assurées par I'ESS'.

La mise en ceuvre du PPS a été précisée dans le cadre de la circulaire n° 2006-126 du
17 ao@t 2006. Cette circulaire rappelle I'importance d'assurer la continuité du parcours scolaire de
I'enfant qui peut étre amené a fréquenter plusieurs établissements, mais également « sil'éléve est
contraint d’interrompre momentanément sa scolarité en raison de son état de santé » ou « s’il est
contraint d’étre scolarisé intégralement dans un étfablissement sanitfaire ou médico-social, quelle
que soit la durée prévisible de ce mode de scolarisation ». L'équipe de suivi et de scolarisation
va s‘assurer que les modalités décidées par la CDAPH sont mises en place. En outre, I'enseignant
référent « veille notamment & la fiuidité des transitions entre les divers types d’établissements »,

Ainsi, I'enfant est inscrit dans son école de référence et scolarisé soit dans cet établisse-
ment de référence soit dans une structure adaptée, ce qui n‘est pas sans soulever la délicate
question des inscriptions inactives, c'est-a-dire les jeunes inscrits officiellement, mais dont la scolo-
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risation n‘est pas effective. En effet, sila direction de I'évaluation, de la prospective et de la perfor-
mance (DEPP) fournit des données précises sur le taux de scolarisation des enfants porteurs de
handicap, ces études ne donnent aucun élément sur les modalités concrétes de cette scola-
risation ef, en particulier, sur les quotités d’heures d’enseignement effectivement mis en place.
Les chiffres de la DEPP sur la scolarisation des enfants reconnus par la MDPH sont donc & analy-
ser d la lumiére de ces éléments : si 74 % de ces enfants sont scolarisés en milieu ordinaire, cela
ne signifie pas pour autant qu’ils sont scolarisés & femps plein.

D'aprés la DEPP, 259.941 enfants porteurs de handicap étaient scolarisés en 2014 en premier
et second degré dans le cadre de classes ordinaires (179.849) ou adaptées (80.092), ou dans le
cadre de structures sanitaires ou ESMS (77.962) dont certaines partagées (7.656) ce qui consti-
fue une augmentation de 6,2 % par rapport a I'année 2013. Lon observe une diminution de la
scolarisation par le passage au second degré, ainsi qu'une diminution de la prise en charge
en milieu ordinaire (classes ordinaires ou adaptées).

En outre, dans ces données, il n‘est pas fait état des modalités éventuelles d’accueil des
enfants en protection de I'enfance. Il serait important, toutefois, de pouvoir bénéficier du croi-
sement de ces données.

La scolarisation des enfants porteurs de handicap a fait l'objet de rapports d'évaluations,
critiques dans leur frés grande majorité.

Ainsi, le rapport sur le bilan de la loi de 2005'% soulignait-il déjd, dans le cas de I'enseigne-
ment adapté (scolarisation en ESMS, notamment), des difficultés importantes de scolarisation
effective. En 2011, le rapport du sénateur Paul Blanc'®? sur la scolarisation des éléves handicapés
partageait le constat d'une formation insuffisante des équipes éducatives, de la nécessité d'une
meilleure évaluation des besoins des enfants par les MDPH et s‘alarmait également des difficultés
de scolarisation des enfants dans le cadre d'une scolarisation adaptée : le mangue de coordina-
tion entre I'Education nationale et les ESMS, mais également de coordination & fous les niveaux
entre les différents acteurs de la scolarisation (ARS, inspections académiques, MDPH, etc)).

Ces constats ont été confirmés par deux rapports récents de I'lGAS.

Tout d’abord, le rapport de 2013 relatif & Laccompagnement des éleves en situation de handi-
cap, notait également le trés large recours aux AVS en sus de solutions plus adaptées et, surfout,
les frés grandes disparités entre les départements (organisations, orientations, mobilisations
variables des enseignants référents, efc.)'°. LIGAS soulignait, également, la nécessité d'organi-
ser des formations communes entre les différents acteurs afin de s'‘assurer de décisions d‘orien-
tations qui soient adéquates.

En 2014, ce rapport a été complété par un second travail portant sur Les unités d’enseigne-
ment dans les établissements médico-sociaux et de santé, rappelant notamment que plus de
100.000 enfants, adolescents ou jeunes adultes étaient éloignés de I'école en raison de leur
maladie ou de leur handicap (les situations de ruptures étant elles-mémes diverses) et que ce
sont également les heures d’enseignement qui diminuent & raison de la gravité du handicap et
de I'Gge des enfants.

LIGAS déplore les retards pris dans la mise en place des unités d'’enseignement : les signa-
tures de conventions prévues par le décret de 2009 sont encore trop limitées et trop tardives
et les conventions signées n‘ont pas eu les effets attendus. Le Défenseur des droits s'est exprimé
sur cette question pour appeler de ses voeux le déploiement de ces structures ainsi que leur
localisation en milieu ordinaire. Il s‘agit d'une réponse alternative, & élargir, méme si ce projet de
scolarisation demeure conditionné d la prise en charge initiale des enfants en ESMS.

Surtout, I'lGAS de faire le constat suivant : « si on peut comprendre que les conftraintes thérapeu-
tiques ou la gravité du handicap limitent les possibilités de scolarisation, il est plus difficile d'ad-
mettre que la décision de scolariser ou de ne pas scolariser, de réduire le temps de formation ou
d‘assurer un temps complet ne résulte pas d’une décision de la CDAPH fondée sur une évalua-
tion par une équipe pluridisciplinaire, comme la loi le prévoit ». Les facteurs d'explication avan-
cés par I'lGAS sont liés & la multiplicité des acteurs concernés, I'éparpillement des responsa-
bilités, I'absence de données fiables et actualisées, ainsi que le défaut de pilotage national.

Selon I'IGAS en 2014, sur les 120.000 jeunes accueillis en établissements spécialisés (hors
SESSAD) un tiers d’entre eux serait privés de foute forme de scolarisation. Prés des trois quarts
de ces jeunes seraient porteurs de troubles des fonctions cognitives ou de troubles psychiques.
Environ un enfant sur 5 présenterait un profil autistique. En outre, les difficultés sont d'autant accen-
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fuées en cas de prises en charges sanitaires : « I'arrivée d’un éleve dans un établissement médi-
cosocial (ou sanitaire) constiftue donc, dans la plupart des cas, une inferruption du parcours
de scolarisation engagé, quel gu’il soit ». Dans le cas de ces prises en charges multiples, une
moindre scolarisation rime avec une absence de continuité du projet de formation. Aussi, de
nombreux jeunes accueillis en ESMS ne sont pas ou peu scolarisés.

3.2.3.2 - Les ruptures de scolarisation des enfants
a lI'Aide sociale a I'enfance

Si les ruptures des parcours de scolarisation des enfants porteurs de handicaps sont impor-
tantes, c'est le cas tout particulierement des parcours scolaires des enfants pris en charge par
I'ASE. Cette question n'a fait I'objet d'une attention particuliére que trés récemment, en dépit d'un
article prospectif sur La scolarité des enfants placés a I'Aide sociale & I'enfance, publié en 1999
par Catherine Sellenet.

En 2013, la DREES a établi un état des lieux des échecs et retards scolaires des enfants accueil-
lis par I'Aide sociale d I'enfance. Le document note des phénoménes de déscolarisation dans
l'année ou survient le placement. Par ailleurs, & I'Gge de 15 ans, c’est-a-dire juste avant la fin de
I'obligation scolaire, trois fois plus d’enfants accompagnés par les services de I’ASE sont en
situation de déscolarisation que les enfants de la population générale tout en notant que la
déscolarisation augmente avec I'ége des enfants. Or, « en fin de scolarité obligatoire, nombreux
sont ceux qui quittent les bancs de I’école, sans pour autant se lancer dans la vie professionnelle ».

Si les enfants pris en charge par I'ASE ne sont pas déscolarisés, ils font &tat d'un important
retard scolaire : 2/3 & I'entrée au colleége ont un retard d'un an. Enfin, & partir de 15 ans, ces
enfants s‘orientent vers des filieres professionnelles courtes.

Les enfants placés a I'ASE seraient donc une « population & haut risque de décrochage
scolaire »2, Selon cette derniere étude, les enfants placés auraient une propension 4 suivre
une scolarité primaire en classe spécialisée de 7,3 % contre 1,0 % pour la population générale.
En outre, la propension d suivre une filiere professionnelle - loin d’'étre adaptée pour les enfants
reconnus par la MDPH non ou mal diagnostiqués - est de 23,2 % contre 3,4 % pour la population
générale. Et, 54,7 % de ces enfants seraient en retard, contre 36,1 % pour la population générale.

Une nouvelle fois, il est délicat de venir établir avec certitude des corrélations avec des ruptures
liées au placement ou d I'histoire familiale antérieure au placement 13,

Sans doute la résignation des acteurs est-elle ici importante puisque « I’éfude des discours
rend compte d’une différence de norme par rapport au reste des éleves : les difficultés scolaires
sont considérées comme normales et attendues » '*. La population des jeunes placés a I’ASE
viendrait cumuler I'ensemble des difficultés (sociales, familiales, individuelles, culturelles) iden-
fifiees « comme facteurs de risque de décrochage scolaire » et porterait en plus de foutf cela le
fardeau de stéréotypes tenaces et discriminants.

Selon plusieurs fravaux relatifs au parcours scolaire des enfants placés & I'ASE, il apparaitrait
que « les difficultés d’apprentissage d’'une partie non négligeable des enfants placés enquétés
viennent confirmer la force des liens entre inégalités scolaires et inégalités sociales » 15

Le parcours de ces enfants reproduirait donc les inégalités sociales qui pouvaient préexister
d la mesure de placement. Le parcours scolaire n‘est pas vu comme une ressource d’'émanci-
pation, mais le sentiment de ne pas y étre & sa place y apparait inscrit.,

La situation doit foutefois &tre distinguée selon le mode d'accueil - un accueil en établisse-
ment ou un accueil familial - mais également selon les ruptures d’‘accueil. Ainsi, dans le cas d’'un
accueil familial de longue durée les phénomeénes de retard scolaire ou de déscolarisation sont
limités. Dans le cas, cette fois, des « enfants déplacés » la situation est tfrés morcelée, & I'image
des parcours de placements : « sans lieu de placement fixe, sans figure socio-affective stable,
le parcours est chaotique et la scolarité en va de méme »'¢, Le parcours de placement instable
vient alors perturber la continuité et la cohérence du parcours scolaire.

« La scolarité est donc le plus souvent reléguée au second plan dans le travail des éducateurs
spécialisés, elle est considérée comme une tdche subsidiaire, accessoire »'". D'autres dimen-
sions du suivi social ou éducdatif de I'enfant sont jugées comme prioritaires sur I'aspect scolaire
qui est pourtant la clef de I'autonomie, de la construction et de I'émancipation du jeune pris en
charge par I'Aide sociale a I'enfance.
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Le Défenseur des droits préconise

- d’engager une réflexion sur I'opportunité de la mise en place, au niveau local, de groupe-
ments d'inférét public chargés du portage des dispositifs d'‘accompagnement des enfants handi-
capés dans tous les lieux de vie (école, domicile, activités de loisirs, etc.) ;

- de renforcer les liens entre 'Education nationale et I'Aide sociale & I'enfance de maniére & favo-
riser la remobilisation des enfants autour de projets éducatifs cohérents avec leur parcours scolaire.

3.2.3.3 - La scolarisation des enfants porteurs de handicap
et pris en charge par I'’ASE : la double peine

L'UNESCO définit ainsi les principes directeurs d'une éducation inclusive. « L'inclusion est ainsi
envisagée comme un processus qui vise a prendre en compte et a satisfaire la diversité des
besoins de tous - enfants, jeunes et adultes - par une participation accrue & I'apprentissage, ala
vie culturelle et a la vie communautaire, et par une réduction du nombre de ceux qui sont exclus
de I’éducation ou exclus au sein méme de I’éducation. Elle suppose de changer et d’‘adapter les
contenus, les approches, les structures et les stratégies, en s‘appuyant sur une vision commune
qui englobe fous les enfants du groupe d’ages visés et avec la conviction que le systéme éduca-
tif ordinaire a le devoir d’éduquer tous les enfants »'8,

Cette définition de l'inclusion s‘applique particulierement aux enfants handicapés pris en
charge par I'ASE : comment assure-t-on I'éducation inclusive de ces enfants ? Comment chan-
ger les dynamiques des structures et stratégies éducatives ?

La discontinuité des parcours de scolarisation des enfants porteurs de handicaps et rele-
vant de I'’ASE va venir s'‘ajouter et s‘amplifier mutuellement créant de véritables parcours de
déscolarisation.

Les acteurs rencontrés ont mis en évidence les limites des réponses offertes classiquement
par le dispositif actuel tant du cété de la protection de I'enfance que du handicap : comment
infervenir en renfort des structures existantes et parfois dépassées ?

Face & la multiplicité des ruptures et I'absence de réponses traditionnelles, certains acteurs
locaux vont faire le choix soit de spécialiser au sein des structures de I'ASE des éducateurs afin
de dispenser des formes d'enseignements scolaires en dehors du contexte de I'Education natio-
nale, soit de recruter des professionnels du secteur social et associatif & l'intérieur des établis-
sements pour des programmes 4 la carte de réinsertion professionnelle, scolaire ou éducative.

Il pourrait étre pertinent d’envisager des méthodes alternatives d’enseignement’?, par I'in-
termédiaire de contrats passés entre I'Education nationale, I'ASE, les ESMS et des associations
spécialisées. Il convient donc d'adapter les stratégies éducatives & ces publics spécifiques pour
lesquels la scolarisation (ordinaire ou spécialisée) n‘est pas effective.

Par qilleurs, se posent des difficultés de coordinations institutionnelles et donc de connais-
sances réciproques entre les différents domaines. Des difficultés liées aux modalités de partage
de l'information vont également se poser. Les acteurs ignorent souvent que I'enfant est suivi dans
le cadre d'une pluralité de dispositifs'?.

Pour assurer une véritable « alliance éducative » au service de l'intérét de I'enfant, frois enjeux
sont ici & considérer ;

- I'articulation des divers projets pour I'enfant ; le Défenseur des droits rappelle I'importance
d’une simplification dans l'articulation de ces multiples projets autour du socle que constitue le
projet pour I'enfant (PPE) ;

- l'articulation interinstitutionnelle des divers intervenants : les travaux ont démontré une
fréquence réduite des relations entre les ESMS et I'Education nationale qui sont de plus trés peu
formalisées. Ainsi les modalités de partenariats prévues par le décret n° 2009-378 du 2 avril 2009
ne sont pas encore suffisamment développées, ni suffisamment connues. Trop peu mises en
place, les UE, en milieu ordinaire ou en ESMS, ne prennent pas en compte les modalités spéci-
figues d'accueil de ces enfants dans les structures de I'ASE ;

- la connaissance réciproque des acteurs : I'absence de relations entre les enseignants réfé-
rents et les référents ASE a pu étre parfois constatée. Il n‘existe pas, en I'état et hors composition
spécifique de I'équipe pluridisciplinaire de la MDPH, de lieux de rencontres structurés et pérennes
entre ces intervenants.
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De plus, il conviendrait de clarifier et de fluidifier les modalités de prise en charge des trans-
porfs adaptés aux enfants et jeunes handicapés : & la fois entre la structure d'accueil de I'aide
sociale a I'enfance et les ESMS, entre la structure ASE et I'Education nationale et entre I'ESMS et
I'Education nationale, dans le cas d’'une scolarité partagée.

L& encore, nous constatons I'intérét pour I'enfant & ce que se développent autour de lui les
coordinations et coopérations entre acteurs.

Dans ce cadre, pourrait &tre envisagée, la mise en place :

- de partenariats entre I'Education nationale et I'ASE, dans le cas d’enfants non accueillis en
ESMS ;

- d'UE dans le cadre des structures ASE ou de générdliser le redéploiement des UE en milieu
ordinaire, en assurant tfoutefois, les modalités d'acces des enfants non accueillis en ESMS ;

- de plateformes scolaires de soutien aux enfants relevant de I’ASE en situations critiques de
déscolarisation prolongée.

Le Défenseur des droits préconise une révision de l'article D. 351-10 du code de I'éduca-
tion relatif & la composition de I'ESS. Il est essentiel que cet article vise expressément le cas des
enfants relevant de la profection de I'enfance en rendant obligatoire la présence aux ESS du
référent ASE, mais également, du référent ESMS de I'enfant lorsque ce dernier bénéficie d'une
orientation médico-sociale.
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4- ... Et ensuite ?

La sortie du dispositif de protection de I'enfance fait I'objet depuis plusieurs mois d'une prise de
conscience et d’'une attention particuliére, et a donné lieu & de nombreux rapports et études’?'.

Comme I'indique la feuille de route ministérielle pour la protection de I'enfance'?, « parmi les
ruptures auxquelles sont exposés les enfants confiés a I'ASE, celle qu’ils vivent en quittant I'aide
sociale a I'enfance a leur majorité est sans doute I'une des plus violentes ».

La proposition de loi relative & la protection de I'enfance a ainsi prévu plusieurs dispositions
d’'ordre général permettant de soutenir ces jeunes et les accompagner vers I'autonomie',

Mais, qu’en est-il des enfants en situation de handicap, relevant du dispositif de protection
de I'enfance et qui vont de frouver dans cette situation ? Comment accompagner ces jeunes,
doublement vulnérables qui ont été confrontés plus ou moins longfemps, plus ou Mmoins grave-
ment & un morcellement des interventions conduites aupres d'eux ?

La question est, I& encore, rendue complexe par la dimension d’hétérogénéité du handicap,
qui va avoir des conséquences trés différentes quant aux conditions dans lesquelles s'opérera
la fin de la prise en charge de I'ASE, et se mettra en place un projet pour le jeune adulte.

Ainsi, la prévalence de handicaps séveres, notamment de handicaps psychiques et de troubles
du caractéere et du comportement, constatée dans le rapport laisse & penser que le projet d'au-
tfonomie ou d’inclusion sociale et professionnelle des jeunes concernés sera encore plus ardu
a définir et mettre en ceuvre, et demeurera parfois un projet théorique bien éloigné des réalités.

S'‘ajoute a cette premiére complexité, de fagon frés concréte, celle des seuils d'age pris en
compte selon les dispositifs pour délimiter le passage entre I'enfance et I'Gge adulte (ou jeune
adulte).

Est-on adulte & 16, 18, 21 ou 25 ans ? En effet, 16 ans marque la fin de la scolarité obligatoire,
18 ans le passage a la majorité, 21 ans la fin des contrats jeunes majeurs et 25 ans I'dge des
premiéres prestations sociales. Par ailleurs, dans le domaine médicosocial, la prise en charge
de I'enfant en situation de handicap va s‘arréter a ses 20 ans, parfois avant, selon le type d’‘agré-
ment délivré aux ESMS, mais aussi aprées, dans le cas des « amendements Creton ». Comment,
lorsque I'on sort de la protection de I'enfance, porteur de handicap, peut-on étre autonome et
gérer ces différentes barrieres temporelles ? Comment adapter la sortie du dispositif aux réalités
des parcours de chacun ? Un accompagnement spécifique appardit bien déterminant lors de
ces multiples transitions.

En tout état de cause, le constat résultant de nos travaux ne surprendra pas : les difficultés
rencontrées par les jeunes lors de la fin de leur accompagnement par I'ASE se trouvent singulie-
rement aggravées en cas de handicap.

Aussi, c’est & une mission spécifique de préparation a la sortie du dispositif et & I'autonomisa-
fion que doivent impérativement s’‘atteler les services de I'ASE.

Or, en dehors de principes ou de fiches actions éparses dans les schémas départementaux
de la protection de I'enfance ou de I'autonomie, les acteurs se sont peu saisis de cette délicate
question : qu'implique la sortie du dispositif de I'ASE lorsque I'on porte un handicap ? Quel projet
construire pour son avenir ?

Deux difficultés principales sont & noter : d'une part, I'absence de prise en compte des spéci-
ficités de la sortie du dispositif en cas de handicap de I'enfant ; d’autre part, l'absence d’antici-
pation de la sortie.

Un conseil départemental dans les réponses apportées au questionnaire notait que « pour la
plupart des enfants porteurs de handicap, la question de la sortie se pose exactement dans les
mémes termes que pour fous les enfants accueillis par I’ASE : ce sont des jeunes adulfes autonomes,
certes ayant connu une fragilité spécifique au cours de leur développement, mais ne relevant abso-
lument pas d’une prise en charge spécialisée, ni en tant que mineurs ni en fant que majeurs ».

Cette absence de prise en compte de la spécificité du handicap ne peut gu'interroger, notam-
ment quant & la méconnaissance des conséguences potentielles du handicap en termes d’éga-
lité des chances.

Cette position n‘est heureusement pas partagée par I'ensemble des départements et des
acteurs associatifs qui reconnaissent les progres qu’il reste & accomplir pour accompagner de
maniére intensive et particuliere ces enfants différents.
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Ainsi, il nous a été affirmé que les « jeunes majeurs sortant de la protection de I'enfance a leur
majorité voient de plus en plus souvent leur situation se dégrader, les dispositifs spécifiques les
concernant devenant rares du fait de criteres d’éligibilité trés confraignants, voire dissuasifs, et
variables d'un département & I'autre. Face & ce désengagement de I’ASE, ce sont souvent les
IME qui pallient ce désengagement lorsque le jeune est handicapé »?.

Par ailleurs, un autre conseil départemental a noté que « cerfains jeunes majeurs, anciens
enfants de I'’ASE, en situation de handicap, peuvent, par défaut d’anticipation, par défaut de
structures adaptées, ou par méconnaissance, se retrouver sans accompagnement lorsqu’a la
majorité ou & la fin du contrat jeune majeur, les relais par les services de I'Etat ou établissements
habilités MDPH ne sont pas préparés. Ces jeunes peuvent se retrouver sans soins ni héberge-
ments dés la fin de la prise en charge ASE ».

Le défaut d'anticipation de la sortie, et donc de la préparation de « I'aprés » quel que soit le
seuil d'age, pourrait cependant étre corrigé par une articulation organisée en amont entre les
services de I'ASE et les MDPH.

Trois aspects méritent une attention particuliére :

- les contrats jeunes majeurs: au-deld de I'imprécision des critéres d’'attribution prévus &
I'article L. 222-5 du CASF, nous ne disposons pas & ce jour de visibilité sur la part des contrats
conclus par les départements concernant des jeunes en situation de handicap, sur leurs objec-
tifs, comme sur leur durée ;

- la situation des jeunes maintenus en établissements et structures médico-sociaux au-deld
de 20 ans dans le cadre des « amendements Creton » faute de places suffisantes en secteur
adultes. Se pose de maniére cruciale la question de la cohérence des actions entre les ARS et les
conseils départementaux, au moment de la définition du projet de vie pour et avec ces jeunes.

- les glissements souvent frés compliqués et impliquant d'importantes pertes de salaires, des
agréments de famille d’accueil (mineur) vers des agréments d’accueillants familiaux (majeurs)
pour garantir une continuité du parcours des enfants et jeunes adultes quand la famille natu-
relle n‘est définitivement plus présente.

Focus : quelques bonnes pratiques dans les départements

Un certain nombre de bonnes pratiques ont pu &fre mis en évidence, mais il ne s‘agit, toute-
fois que d'un début. Ainsi, le département de Seine et Marne a mis en place un protocole
« jeune majeur porteur de handicap » entre I'ASE et la direction personnes égées et personnes
handicapées (PAPH). De méme, I'articulation, notamment dans la prise en charge médicoso-
ciale et sanitaire, entre le secteur de I'ASE et le secteur adulte est préparée en Haute-Garonne,
en amont de la sortie du dispositif. Le département de I'Essonne met en place des contrats
jeunes majeurs en attendant de pouvoir faire le lien avec le service de I'aide sociale générale.

Le département des Landes a mis en place deux dispositifs particulierement innovants :

- une « équipe 16-25 ans » a été constituée au sein de la MDPH afin de traiter au plus
16t les situations de sortfies éventuelles de la protection de I'enfance et faciliter la fransition
du secteur enfant vers le secteur adulte. Cette équipe est pluridisciplinaire et vise a I'insertion
professionnelle et & I'orientation vers le milieu ordinaire, par un service d'accompagnement et
de maintien dans I'emploi et une équipe pour le suivi des droits et prestations. Cette équipe
se réunit une fois par mois pour étudier 25 & 30 dossiers : en priorité les premiéres demandes,
les AAH, les travailleurs handicapés, I'orientation vers le secteur adulte et les amendements
Creton. Elle est composée d'une vingtaine de memlbres permanents (la MDPH et ses parte-
naires : ASE, PAle et cadre emploi, mission locale, CFP, ESAT, IME) et des membres invités selon
la situation (UDAF ou foyers de jeunes travailleurs, le cas échéant). Cette équipe se déloca-
lise une fois sur deux dans les établissements et les services adultes, afin que I'ensemble des
partenaires se connaisse et que des passerelles soient établies entre les établissements et
les services et établir précisément si I'enfant pourra étre orienté vers ces structures. Le suivi
de la décision de la CDAPH sera assuré par un référent dans |I'établissement et si I'orienta-
tion n‘est pas réalisée, une commission de gestion des places est organisée. Cette équipe
permet également de contribuer & fluidifier la sortie des jeunes en situation d’application des
amendements Creton des ESMS, et donc les entrées en amont dans ces établissements. La
fluidité est également favorisée par la création de places au sein des structures adultes pour
les jeunes de la protection de I'enfance qui arrivent en fin de prise en charge ;
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- un groupe de travail sur les sorties du dispositif de I’ASE et un projet de charte parte-
nariale pour l'insertion des jeunes sortant de la protection de I'enfance. Ce groupe de
travail a réfléchi dans le cadre d’'un partenariat entre une MECS et un foyer de jeunes fravail-
leurs & un projet d'‘accompagnement vers I'autonomie, par la création d'un « pdle inser-
fion » au sein de la MECS. Ce pdle « se compose d'un « service jeunes majeurs » qui offre un
accueil et un accompagnement social individualisé a des jeunes dgés de 18 a 21 ans par le
biais de contrats jeunes majeurs co-signés avec I’ASE ». L'équipe de la MECS va alors mobili-
ser un « réseau partenarial » dans une démarche « d’insertion pluridimensionnelle » : scolari-
sation, formation professionnelle, logement, accées aux soins et socialisation, notamment. Un
important projet de charte partenariale a été mis en place par le département partant du
constat que « aux difficultés d’insertion rencontrées par les jeunes de 16 a 25 ans, peuvent
ainsi se rajouter des vulnérabilités d’ordre familial et affectif pour ceux issus de la protection
de I'enfance » et en particulier pour certains le « passage du secteur handicap enfant vers
le secteur handicap adulte ». Cette charte a deux objectifs principaux : améliorer la coor-
dination des acteurs ceuvrant a l'insertion des jeunes et assurer la continuité des parcours
pour tous les jeunes sortant de I'ASE. Plusieurs grands domaines sont abordés autour d'une
démarche partenariale et de réseau : I'insertion professionnelle, l'accés au logement, I'ac-
ces a la santé, un projet de scolarité qui pourrait étre mené a terme, notamment. Plus spéci-
figuement, I'article 5 du projet de charte vise & « s‘assurer de la continuité des parcours des
jeunes en situation de handicap » c'est-a-dire a favoriser des articulations sans ruptures :
améliorer la connaissance interinstitutionnelle et I'information sur I'offre d’insertion mobili-
sable, favoriser le partage d’informations, poursuivre et consolider les partenariats et assu-
rer, notfamment, un « droit au refour pour les jeunes de moins de 21 ans ». Cet article vise, en
outre, & mettre en place une structuration en réseau dans le cadre de I'admission en ESMS
(enfants et adultes) par des formes de priorisations, en lien avec la MDPH. Le projet de charte
évogue méme l'idée d'un accompagnement social apres I'ASE.

Le Défenseur des droits préconise :

- gu'une instance départementale associant les différents services (ASE, MDPH, PAPH) se
réunisse au moins un an avant la majorité pour examiner les situations de ces adolescents,
accompagnés par I'ASE et en situation de handicap, afin de favoriser I'autonomisation du jeune
ou d'anticiper les difficultés d'articulation des services ;

- gue des contrats jeunes majeurs soient spécialement congus pour organiser le passage
a la majorité de ces mineurs porteurs de handicaps dont le parcours vers I'autonomie doit étre
particulierement anticipé, accompagné et soutenu ;

- la mise en place d'équipes « 16-25 ans » au sein des MDPH afin d’‘assurer les anticipations
nécessaires & des transitions sans ruptures, particulierement pour les enfants pris en charge
a I'ASE, entre les secteurs enfants et adultes du handicap ;

- que les schémas départementaux de la protection de I'enfance et de I'autonomie soient
articulés sur les sorties du dispositif de I'ASE ;

- gue des groupes de travail en réseau soient installés par les départements afin d'arficuler
les secteurs du handicap et de I'ASE, mais également les secteurs enfants et adultes, afin que
les parcours évitent les ruptures et que de véritables projets d'autonomisation soient offerts aux
jeunes en situation de handicap sortant de I'ASE.

En définitive, le présent rapport a ainsi permis de mettre en évidence des problématiques
nombreuses et diverses, s‘agissant des enfants en situation de handicap et confiés & I'ASE, et
d'identifier les pistes de progrés autour de quatre questions clés : I'anticipation, la formation des
acteurs, la pluridisciplinarité et I'évaluation.

Il constitue un fravail inaugural, qui doit servir de base & une prise de conscience de I'ex-
tfréme vulnérabilité de ces enfants et permettre d'assurer par des réflexions et des travaux collec-
tifs, menés en commun, une coopération renforcée et un dialogue permanent, dans le sens de
I'amélioration des réponses apportées a leurs besoins fondamentaux.
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ANNEXE 1 : QUESTIONNAIRE TRANSMIS AUX CONSEILS DEPARTEMENTAUX

Questionnaire a I'attention des Conseils départementaux concernant les enfants porteurs
d’'un handicap et relevant du dispositif de protection de I'enfance.

Avertissement : Ce questionnaire vise le recueil de données concernant les mineurs
porteurs d'un handicap physique, sensoriel, mental, cognitif ou psychique, d'un polyhan-
dicap ou d'un trouble de santé invalidant, reconnu par la maison départementale des
personnes handicapées (MDPH).

Il prend en compte foutes les mesures de protection de I'enfant, qu'elles soient admi-
nistratives ou judiciaires, qu’il s‘agisse d’interventions en milieu ouvert ou de placements
(Hors interventions TISF et prestations financiéres).

Département :
1. Nombre total d’enfants pris en charge par I'aide sociale & I'enfance au 31.12.2014
1.1. Nombre d'enfants suivis dans le cadre :
D'une mesure d’/AEMO :
D'une AED :
1.2. Nombre d'enfants placés :
Par décision judiciaire :
Dans le cadre d'une mesure d’accueil provisoire :

2. Nombre total d'enfants bénéficiant d’'une reconnaissance de leur handicap par la MDPH
dans le département ;

3. Nombre d’enfants bénéficiant d'une reconnaissance de leur handicap par la MDPH et rele-
vant de la protection de I'enfance :

3.1. Suivis en milieu ouvert :
AEMO :
AED :
3.2. Avec une mesure de placement :
Judiciaire :
Administrative :
4. Age des enfants concernés et type de handicap
4.1. Age :
O Moins de 6 ans
O Entre 6 et 12 ans
O Entre 13 et 18 ans

O Préciser si jeunes majeurs concernés
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4.2. Type de handicap :
O Sensoriel ou physique
0 Polyhandicap
O Mental
3 Psychique
O Cognitif
3 Troubles du spectre autistique
O Autres :

4.3. Nombre d'enfants pour lesquels une démarche auprées de la MDPH a été engagée :

5. En cas de mesure de placement, lieux d’accueil des enfants en situation de handicap :
5.1. Nombre d'enfants accueillis :

En maison d'enfant & caractére social (y compris foyer de I'enfance) :
En famille d'accueill :
dont familles d'accueil spécialisées ou thérapeutiques :

En structures spécialisées médico-sociales :
En structures spécialisées sanitaires :

Autres (le cas échéant, précisez si accueil & temps complet ou séquentiel) :

5.2. Nombre d’enfants accueillis avec plusieurs lieux de placement :
Famille d’accueil / MECS / IME / ITEP :
Foyer de I'enfance / MECS / IME / ITEP ;

Autres (le cas échéant, précisez) :

6. Parmi ces enfants pris en charge, combien font I'ocbjet d'un placement direct par décision
du juge des enfants ? (Le cas échéant, pour quelles raisons ?)

7. Nombre d'informations préoccupantes et/ou de signalements concernant des enfants handi-
capés (préciser 'année de référence)

8. ldentifiez-vous le handicap en tant que tel comme motif d’entrée de I'enfant dans le disposi-
tif de protection de I'enfance ?

O Trés souvent
O Souvent

O Parfois

O Rarement

3O Jamais
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Lorsque le handicap est identifié comme motif d’entrée dans le dispositif, Ia saisine du conseil
départemental ou du juge des enfants fait elle suite & :

9.1. Un refus parental de reconnaitre le handicap de I'enfant :
0 Trés souvent
O Souvent
O Parfois
O Rarement
O Jamais
9.2. Un confiit parental ayant un impact sur la prise en compte/prise en charge du handicap :
O Trés souvent
O Souvent
O Parfois
O Rarement
O Jamais

9.3. Des difficultés institutionnelles (manque de place...) ? (Le cas échéant, précisez)

9.4. Autres ? (Le cas échéant, précisez)

Les enfants pris en charge bénéficient-ils d'une offre de soin de droit commun ? (CAMSP,
CMPP, suivi en pédopsychiatrie, hdpitaux de jour...)

0 Oui O Non

Si oui, lesquelles ? Pouvez-vous nous communiquer des chiffres concernant ces prises
en charge et évoquez le cas échéant, les difficultés rencontrées ?

Existe-t-il des dispositions particulieres mises en ceuvre pour I'accueil et la prise en charge
des enfants porteurs d'un handicap relevant de la protection de I'enfance ?

0 Oui O Non
(Si oui, depuis quelle date ?)

11.1. Eninterne aux services du Conseil Départemental (Protocole MDPH, cellule médicale a
I'’ASE, personnel dédié...) ?

0 Oui O Non

(Si oui, depuis quelle date ?)
11.2. En partenariat :

ARS

0 Oui O Non

(Si oui, depuis quelle date ?)

Hoépitaux dont services de pédopsychiatrie

0 Oui O Non
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12.

13.

14.

15.

(Si oui, depuis quelle date ?)
Education nationale dont service de santé scolaire
0 Ou 3d Non
(Si oui, depuis quelle date ?)
Autres partenariats (associations...)
0 Oul O Non
(Si oui, depuis quelle date ?)
11.3. Préciser si ces dispositions interviennent :

A I'entrée en protection de I'enfance :

En cours de prise en charge protection de I'enfance :

A la sortie de la prise en charge :

11.4. S'iln'y a pas de procédure particuliere dédiée, estimez-vous opportun de I'envisager ?
Et dans cette éventualité, sous quelle échéance et avec quels objectifs ?

Comment est organisée la coordination des acteurs et institutions intervenant aupres des
enfants handicapés et relevant de la protection de I'enfance ?

12.1. Notamment, la prise en charge d'un enfant porteur d'un handicap fait-elle systémati-
guement suite & une réunion de synthése sur la situation de I'enfant concerné ?

0 Oui O Non
Avec quels intervenants ?

12.2. Le Projet pour I'enfant (PPE) rendu obligatoire élaboré pour les enfants en situation de
handicap comporte-t-il des dispositions particulieres ?

O Systématiquement
O De maniere aléatoire
3 Jamais (préciser les raisons)

12.3. Existe-t-il un lien formalisé entre le PPE et les autres documents de prise en charge de
I'enfant concernant le volet handicap ?

Quelle place est accordée aux parents dans la prise en charge de I'enfant porteur d'un handli-
cap? Sont-ils accompagnés et soutenus plus particulierement au regard des difficultés rencon-
frées (démarches MDPH par exemple, recherche d'une place en établissement spécialisé...).

Quelle place est accordée & I'enfant dans I'élaboration de sa propre prise en charge quand
son étaf le permet ?

Les modalités de prise en charge de I'enfant porteur d'un handicap font-elles I'objet d’'un
réexamen régulier ?

O Oui O Non
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(Si oui, & quelle fréquence ?)

Les différents intervenants autour de I'enfant y sont-ils associés ?
0 Oui O Non

En I'absence de réexamen, merci d’en indiquer les raisons.

Une commission des cas critiques est-elle mise en place dans votre département en lien
avec I'ARS ?

J Oui O Non

16.1. Si oui, combien de situations ont-elles été examinées (préciser période de référence).

16.2. Parmi ces situations, combien concernant des enfants relevant de la protection de I'en-
fance ?

Quelles sont selon vous les difficultés rencontrées pour garantir une prise en charge adaptée
aux besoins des enfants handicapés relevant de la protection de I'enfance ?

Hors reconnaissance d'un handicap par la MDPH, pouvez-vous estimer le nombre d’enfants
pris en charge en protection de I'enfance atteints de froubles psychiques ou du comporte-
ment qui bénéficient de soins ?

3 Oui (préciser le nombre et les critéres qui le fondent)

O Non (préciser les raisons qui s'y opposent)

Auriez-vous des commentaires, observations, propositions, pour répondre & ces difficultés ?

Identifiez-vous une question que nous N‘aurions pas posée mais qui vous paradit importante
pour éclairer notre thématique ?

Nom et coordonnées d’'une personne référente au sein des services départementaux :
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ANNEXE 2 : LISTE DES CONTRIBUTIONS

e Association des paralysés de France (A.P.F).

e AHS Franche Comté (A.H.S-F.C)).

¢ Centre d’Accueil Familial Spécialisé (C.A.F.S.).

e Fédération des Associations de Protection de I'Enfant (C.N.A.P.E.).
e O.N.E.D. - G.LPE.D.

e Catherine Dartiguenave et Stéphanie Toutain : Avis sur le parcours de prise en charge
des enfants porteurs de TCAF en France.

e S.AF. France.

e Solidarité Laique.

e UN.LO.PPS.

e Fédération Francaise des « DYS » (F.F.D.Dys).
e La voix de I'enfant.

¢ Ville de Vandoeuvre.

e AN.ECAMS.P

e FHF

e Fondation pour I'Enfance.

e Collectif Autisme.

e Autisme France.

e D.E.I. France et Projet AEDE (en cours).

e S5.0.S. Village d’Enfants.

* Réseau Educatif de Meurthe-et-Moselle (R.E.M.M.).
e EN.AS.EPH.

S.N.M.PM.I.

Contributions recues dans le cadre du Réseau Européen des Défenseurs des Enfants :

e |ettonie.

e Estonie.

e Hongrie.

e République d’Azerbaidjan.
e Géorgie.

e Lituanie.

e Belgigue.

e Norvege.

e Arménie.

e Croatie.
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ANNEXE 3 : LISTE DES AUDITIONS ET REUNIONS DE TRAVAIL

ONED + GIPED

AFMJF

AlRe

CNAPE

ADEPAPE

Autisme France

UNIOPPS

Audition décentralisée a Dijon :

Réunion DGCS
Réunion DGCS
Réunion DGESCO
Collége Enfance
GEPSO

Mission DESAULLE

Audition décentralisée @ Mont-de-Marsan

ANDASS

ATD Quart Monde
SNMPMI

M. Gilles SERAPHIN
Mme Marie-Paule MARTIN-BLACHAIS

Mme Marie-Pierre HOURCADE
Mme Marie-José MARAND-MICHON

M. Francois DELACOURT
M. Lionel DENIAU

Mme Fabienne QUIRIAU
Mme Laurence RAMBOUR
Mme Laure SOURMAIS

M. Jean-Marie MULLER
M. Claude LE MERRER

Mme Daniele LANGLOYS

Mme Samia DARANI
Mme Caroline SELVA

M. DUROVRAY

Mme BONNOTTE

Mmes DRIE et THEVENIN
M. Emmanuel DURAND
Mme Isabelle KIRNIDIS
M. Gérald FABER

Mme Isabelle GRIMAULT
Mme Frédérique CHADEL
Mme Sandrine LAIR

M. Eric LEGROS

Mme Julie PECHALRIEUX
Mme Marie-Sophie DESAULLE

Mme Magali MOURA

M. GIRAUD
Mme BELLEE-VAN-THONG

Mme Marie-Aleth GRARD

Dr. Pierre SUESSEUR
Dr. Colette BAUBY
Dr. Yvette GAUTIER-COIFFARD
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Fondation pour I'Enfance et Collectif Autisme - M. Vincent DENNERY
Audition décentralisée a Bordeaux - Mme Chantal DELCROIX

Approche interculturelle et pédopsychiatrie - Dr. Marie-Rose MORO
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ANNEXE 4 : FICHE METHODOLOGIQUE

Les présents travaux ont é&té menés a partir des réclamations individuelles adressées au
Défenseur des droits, I'alertant sur la problématique étudiée. Afin de compléter ses connaissances
et de recueillir le point de vue des différents acteurs, une démarche méthodologique en frois
femps a été menée pour des tfravaux qui se sont déroulés de début juin & début octobre 2015.

Les contributions écrites et auditions des acteurs

Un certain nombre d’‘acteurs concernés par la double problématique ont d'abord été sollici-
tés dans le cadre d'un appel & contributions écrites (voir annexe « contributions »), puis dans le
cadre d'auditions (voir annexe « auditions »).

Les questionnaires adressés aux 101 conseils départementaux

Un questionnaire a été transmis & I'ensemble des présidents des conseils départementaux
en juin 2015 (voir annexe « questionnaire »). 43 départements ont renseigné et renvoyé les
questionnaires.

Le questionnaire comprenait deux parties : une partie quantitative et I'autre qualitative.

30 questionnaires sur les 41 recus comportent des données chiffrées. Aussi, les éléments statis-
figues communiqués dans le cadre du présent rapport doivent &tre mis en perspective avec un
taux de retour de prés de 30 %. Toutefois, ces questionnaires n‘ont pas présenté des données
chiffrées sur les mémes questions, ce qui a rendu I'exploitation plus complexe; de ce fait, dans
un souci de fiabilité, nous avons été conduits a ne pas toutes les retenir.

Sur les 30 questionnaires recus, 18 contenaient une réponse a la question de la part
des enfants pris en charge par I'ASE bénéficiant d'une reconnaissance par la MDPH.

Il en ressort un faux de 17 % donft la pertinence a été vérifi€e aupres des acteurs interrogés et
de la littérature scientifique existante sur le sujet. A I'issue, cette donnée est jugée recevable en
I'état, bien qu'inférieure au ressenti de la plupart des acteurs interrogés. Ces derniers notent que
le faux de prévalence évoqué dépend du type de mesures dont bénéficie I'enfant (milieu ouvert
ou accueil), ainsi que du type d’établissements. Il serait, en effet, beaucoup plus important dans
le cas des IME ou encore des ITEP, pouvant grimper puisque le taux de 60% a été évoqué. Le croi-
sement de ces données a partir des éléments communiqués par la DREES n'a pas été possible
en raison de I'absence de questions dans « I'enquéte sur les établissements et services pour les
enfants et adultes handicapés » sur les enfants pris en charge & I'ASE. Le caractere exploitable de
cetfte donnée I'a été en éliminant la valeur la plus faible, frés en decd des éléments disponibles
(56%), ainsi que la valeur la plus haute, trés au-deld (41 %). Les éléments chiffrés disponibles et
restants se situaient tous dans une fourchette allant de 13 a 20 %.

Aussi, le choix a été fait de ne conserver au cours des développements que les éléments
quantitatifs qui bénéficiaient d’'une pertinence jugée suffisante. Seules quelques questions se
sont révélées exploitables :

- I'ége des enfants (14 questionnaires avec les mémes fourchettes),

- la part des enfants pris en charge & I'ASE, dont le dossier a été étudié dans le cadre des
commissions situations critiques (23 questionnaires avec des variations entre 20 % et 100 %).

Concernant I'Gge des enfants concernés, il faut noter que le pourcentage d'enfants entre 6 et
12 ans doit étre mis en parallele avec le pourcentage élevé d'enfants entrant effectivement & I'ASE au
cours de cette période (il est plus important entre 6 et 13 ans, notamment). En outre, le pourcentage
d'enfants dont la situation est examinée en commission situations critiques doit étre analysé avec
précaution dans la mesure ou les variations enfre départements sont frés fortes. Il dépend notamment
de I'ancienneté de la mise en place des commissions et du nombre de dossiers qui y sont évoqués.

Quelques questions se sont révélées exploitables en tant que mettant en évidence

des grandes tendances :

- la nature de la mesure (administrative ou judiciaire) au moment de I'entrée en protection
de lI'enfance ;

- le type de handicap ;
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- les parcours d‘accueil des enfants.

Pour ces derniéres questions, il ne s'‘agit que de grandes tendances. En outre, une étude plus
détaillée et exhaustive devrait étre menée dans I'ensemble des départements. En raison de I'ab-
sence de données disponibles dans le cadre des remontées des MDPH aupres de la CNSA, ou
des départements auprés de la DREES, ces données ont été corroborées & partir du ressenti des
différents acteurs interrogés, qui les ont confirmé. En somme, les acteurs confirment un glisse-
ment trés important des handicaps les plus lourds avec des troubles importants du comporte-
ment vers I'ASE, sans possibilité, en |'état, d'objectiver ce ressenti.

Les autres questions ne bénéficiaient pas de garanties de pertinence suffisantes et ont donc
été écartées dans le cadre des présents travaux.

Les entretiens qualitatifs avec les conseils départementaux et les ARS

Afin de compléter et affiner les réponses apportées aux questionnaires des entretiens qualita-
tifs ont été réalisés avec 15 départements représentatifs, en tentant d’associer au maximum : I'’ASE,
la MDPH, la CRIP et I'ODPE. lls ont été choisis en croisant quatre données statistiques suivantes
de I'INSEE, de la DREES et de la DEPP :

- Population vivant dans les grandes aires urbaines et rurales (source INSEE) ;

- Taux de mesures éducatives ou de placement dans le cadre de l'aide sociale d I'enfance
(source de la DREES) ;

- Proportion d’'éléves handicapés parmi les éléves de premier ou de second degré en milieu
scolaire ordinaire ou en établissement sanitaire ou médicosocial (source DEPP) ;

- Taux d'éqguipement en établissement et services pour enfants en situation de handicap
(source DREES).

Les critéres retenus : urbain ou rural ; + de mesures éducatives ou de placement ; + d’éleves
handicapés scolarisé ; + de taux d’équipement.

Ont ainsi été auditionnés dans le cadre des entretiens : la Céte-d'Or, le Nord, le Pas-de-
Calais, I'llle-et-Vilaine, la Gironde, les Landes, les Hauts-de-Seine, la Vendée, la Charente-Maritime,
I’Aveyron, la Meurthe-et-Moselle, le Territoire de Belfort, Ia Corse du Sud, I'lsére et I'Indre et Loire.

Six Agences Régionales de Santé ont également été contactées dans le cadre d'entretiens
téléphoniques (soit 25 % des régions). Ces entretiens portaient sur la déclinaison régionale du
plan Autisme I, les relations interinstitutionnelles (ASE, MDPH et ESMS) et le fonctionnement des
commissions situations critiques mises en place d la suite de la circulaire de 2013.

Les ARS auditionnées dans le cadre des entretiens : la Bretagne, la Champagne-Ardenne,
la Corse, le Languedoc-Roussillon, le Nord-Pas-de-Calais, la Bourgogne.

Les déplacements sur le terrain

Trois déplacements sur site ont été organisés :
- une audition décentralisée en Cote-d’Or ;

- une audition décentralisée dans les Landes ;
- une audition décentralisée en Gironde.

Au cours de ces déplacements, certaines structures ont pu étre visitées, notamment en Cote-
d’'Or et en Gironde. lls ont permis de rencontrer un grand nombre d’'acteurs intervenant dans
le cadre du présent rapport : les départements (ASE, MDPH et PMI), les délégations territoriales
des ARS, les représentants des ESMS, des structures sociales et sanitaires, des représentants de
la pédopsychiatrie, notamment.
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AED : Aide éducative d domicile
AEEH : Allocation d’éducation de I'enfant handicapé
AEMO : Assistance éducative en milieu ouvert

ANESM: Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements
et services sociaux et médico-sociaux

ARS : Agence régionale de santé

ASE : Aide sociale & I'enfance

AVS : Auxiliaire de vie scolaire

AVSI : Auxiliaire de vie scolaire individuel

AVSM: Auxiliaire de vie scolaire mutualisé

CAF : Caisse des allocations familiales

CAMSP: Centre d'action médicosociale précoce

CASF : Code de l'action sociale et des familles

CATTP : Centre d'accueil thérapeutique a temps partiel

CDAPH : Commission des droits et de I'autonomie des personnes handicapées
CDPH : Convention relative aux droits des personnes handicapées
CE : Code de I'éducation

CESE : Conseil économique, social et environnemental

CIDE : Convention infernationale relative aux droits de I'enfant
CIM 10 : Classification internationale des maladies

CMP : Centre médico-psychologique

CMPP : Centre médico-psycho-pédagogique

CNCPH : Conseil national consultatif des personnes handicapées
CNIL : Commission nationale de I'informatique et des libertés
CNSA . Commission nationale pour la solidarité et I'autonomie
CPAM : Caisse primaire d’assurance maladie

CPOM : Contrats pluriannuels d'objectifs et de moyens

CRA : Centre de ressource autistique

CREAI : Centre régional d'études, d'actions et d'informations en faveur
des personnes en situation de vulnérabilité

CRIP : Cellule de recueil des informations préoccupantes

CSP : Code de santé publique

CTRA : Comité technique régional autisme

DEPP : Direction de I'évaluation, de la prospective et de la performance
DREES : Direction de la recherche, études, évaluation et statistiques
DTPJJ : Direction ferritoriale de la protection judiciaire de la jeunesse

EN : Education nationale
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ESMS : Etablissements et structures médico-sociaux

ESS : Equipe de suivi et de scolarisation

GEM : Groupe d’entraide mutuelle

GEVA : Guide d'évaluation des besoins de compensation des personnes handicapées
HAS : Haute Autorité de santé

IEM : Institut d’éducation motrice

IGAS : Inspection générale des affaires sociales

IME : Institut medico-éducatif

INSEE : Institut national de la statistique et des études économiques
IP : Information préoccupante

ITEP : Institut thérapeutique, éducatif et pédagogique

MDA : Maison des adolescents

MDPH : Maison départementale des personnes handicapées

MDS : Maison des solidarités

MECS : Maison d’enfants & caractére social

MJIE : Mesure judiciaire d'investigation éducative

ODPE : Observatoire départemental de la protection de I'enfance
ONED : Observatoire national de I'enfance en danger

ONFRIH : Observatoire national sur la formation, la recherche et I'innovation sur le handicap
OPEPS : Office parlementaire d'évaluation des politiques de santé
OPP : Ordonnance de placement provisoire

PAA . Projet d'accueil et d'accompagnement

PAI : Projet d’accueil individualisé

PIA : Projet individualisé d’‘accompagnement

PIF: Points info famille

PJJ : Protection judiciaire de la jeunesse

PMI ; Protection maternelle et infantile

PPC : Projet personnalisé de compensation

PPE : Projet pour I'enfant

PPS : Projet personnalisé de scolarisation

PRIAC : Programme interdépartemental d'accompagnement des handicaps
et de la perte d'autonomie

REAAP : Réseau d'écoute, d'appui et d'accompagnement des parents
SAF : Syndrome d’alcoolisation foetale

SESSAD : Service d'éducation spécialisée et de soins & domicile
SNATED : Service national d'‘accueil téléphonique de I'enfance en danger
SROMS : Schéma régional de I'offre médico-sociale

TDAH : Trouble du déficit, de I'attention avec ou sans hyperactivité

TED : Troubles envahissants du développement

TISF : Technicien en intervention sociale et familiale

TSA : Trouble du spectre autistique

UE : Unité d’enseignement

ULIS : Unité localisée pour l'inclusion scolaire
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NOTES

' Cour des comptes, « Rapport public thématique : La protection de I'enfance » 2009, p. 126.

2 Sénat, Rapport d’information n° 655, fait au nom de la commission des affaires sociales sur la protec-
tion de I'enfance, 25 juin 2014, p. 24.

2bis | de Montaigne et alii, « étude des nofifications a la maison départementale des personnes
handicapées (MDPH) chez les enfants placés & I'Aide sociale & I'enfance (ASE) dans les Bouches-
du-Rhéne » Archives de pédiatrie, vol. 22, n° 9, 2015, pp. 932-942,

3 Appel d'offres thématique de I'ONED 2010, « La santé des enfants accueillis au titre de la protfec-
tion de I'enfance » rapport final, octobre 2012.

4 CREN et département de la Loire Aflantique, « La santé des enfants accueillis en éfablissements
de protection de I'enfance. L'exemple de la Loire-Atflantique » 2012-2013.

° La question 3 distinguait les enfants suivis en milieu ouvert et les enfants avec une mesure de
placement. Chacune des mesures de protection de I'enfance distinguait également les moda-
lités administrative et judiciaire de prise en charge.

¢ Rapport Michel CHARZAT, « Pour mieux identifier les difficultés des personnes en situation de
handicap du fait de troubles psychiques et les moyens d‘améliorer leur vie et celle de leurs
proches » mars 2002,

7 CNCPH, Rapport 2012 du Conseil national consultatif des personnes handicapées.
8 IGAS, «La prise en charge du handicap psychique » aolt 2011.

? Question 6 du questionnaire (voir annexe).

19 M. RINGLER, « Comprendre I'enfant handicapé et sa famille », Dunod, 2004, p. 8.

" Ibid., p. 54.

2 lbid., p. 77.

s Ibid., p. 80.

4 Ibid., p. 85.

* H.ROMANO, « La maladie et le handicap & hauteur d’enfant. Perspectives de prise en charge
pour les proches et les infervenants » Editions Fabert, 2011, p. 97.

16« (..) I'Eat, les collectivités territoriales et les organismes de protection sociale mettent en ceuvre
des politiques de prévention, de réduction et de compensation des handicaps et les moyens
nécessaires a leur réalisation qui visent a créer les conditions collectives de limitation des causes
du handicap, de la prévention des handicaps se surajoutant, du développement des capacités
de la personne handicapée et de la recherche de la meilleure aufonomie possible. (...) La poli-
figue de prévention du handicap comporte nofamment : ) Des actions s'adressant directement
aux personnes handicapées ; b) Des actions visant & informer, former, accompagner et soutenir
les familles et les aidants ; ¢) Des actions visant & favoriser le développement des groupes d'en-
traide mutuelle ; d) Des actions de formation et de soutien des professionnels ; e) Des actions
d'information et de sensibilisation du public, f) Des actions de prévention concernant la maltrai-
fance des personnes handicapées ; g) Des actions permettant d'établir des liens concrets de
cifoyenneté ; h) Des actions de soutien psychologique spécifique proposées & la famille lors
de I'annonce du handicap, quel que soit le handicap , i) Des actfions pédagogiques en milieu
scolaire et professionnel ainsi que dans tous les lieux d'accueil, de prise en charge et d'accom-
pagnement, en fonction des besoins des personnes accueillies ; (...) ».

7 ONFRIH, « Rapport friennal de I'Observatoire national sur la formation, la recherche et I'innovation
sur le handicap » La Documentation francaise, 2011.

¥ hitp://www.inserm.fr/thematiques/neurosciences-sciences-cognitives-neurologie-psychiatrie/
dossiers-d-information/tfroubles-des-apprentissages-les-troubles-dys.

19 INPES, « Troubles « Dys » de I'enfant. Guide ressources pour les parents » Editions INPES, 2009.
20 Conftribution URIOPSS.
2 Audition M.-S. DESAULLE.
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22 Le Cardinal et alii, « Pratiques orientées vers le rétablissement et pair-aidance : historique, études
et perspective » Information Psychiatrique, 2013, vol. 89, n° 5.

% Les Mémos de la CNSA, « Les groupes d’entraide mutuelle » Numéro 28, juin 2015.

24 Article L. 14-10-5 CASF et arrété du 13 juillet 2011.

% Contribution APF.

2% Contribution ANECAMSP.

¥ Ministere de la Santé et des Solidarités, « Prévention en faveur de I'enfant et de I'adolescent », Guide
Pratique Protection de I'Enfance.

28 |GAS, « Etude sur la Protection Maternelle et Infantile en France » La Documentation Francaise, 2006.
29 Article L. 123-1 CASF.

30 Article L. 2112-2 CSP.

1 Article L. 223-5 CASF.

32 Articles L. 2122-1 CSP et R. 2122-1 CSP.

33 Article R. 2122-3 CSP.

34 La PMI organise également des entretiens médicaux, des interventions de prévention en écoles
maternelles (article L. 149 CASF), des inferventions & domicile des sages-femmes de la PMI (L. 2112-2
et R. 2112-1 CSP), assure le suivi du carnet de santé obligatoire de I'enfant (et financé par elle),
ainsi qu'une mission générale d’'information sur la construction des liens familiaux et sur les moyens
et ressources pour permetire a I'enfant de grandir. Les bénéficiaires sont particulierement les familles
en situation de précarité. La PMI assure un suivi sanitaire et social des enfants durant leur scolarité.
Ainsi, I'article L. 541-1 CE impose 4 visites médicales obligatoires pour les enfants et un bilan médical
obligatoire dés I'ége de 5 ans.

35 Les CAMSP ont été institués par la loi n° 75-734 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des personnes
handicapées, modifiée par la loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médicoso-
ciale. Le décret n°® 76-389 du 15 avril 1976 fixe les conditions fechniques d’agrément des CAMSP. lIs sont
financés & hauteur de 20 % par la PMI et & hauteur de 80 % par I'’Assurance Maladie (article L. 2112-8
CSP). Leur action est prévue par 'article L. 343-1 CASF et par 'article L. 2132 CSP : « Les personnes titu-
laires de I'exercice de I'autorité parentale ou celles & qui un enfant a été confié sont informées, dans
le respect des regles déontologiques, lorsqu'un handicap a été suspecté, décelé ou signalé chez
ce demier, notfamment au cours des examens médicaux prévus a l'article L. 2132-2 du code de la
santé publique, de la nature du handicap et de la possibilité pour I'enfant d'étre accueilli dans des
centres spécialisés, nofamment, dans des centres d'action médico-sociale précoce, en vue de préve-
nir ou de réduire I'aggravation de ce handicap. Dans les centres d'action médico-sociale précoce,
la prise en charge s'effectue sous forme de cure ambulatoire comportant l'infervention d'une équipe
pluridisciplinaire. Elle comporte une action de conseil et de soutien de la famille ou des personnes
auxquelles l'enfant a éfé confié. Elle est assurée, s'il y a lieu, en liaison avec les institutions d'éduca-
fion préscolaires (...) »

36 Articles L. 221-1 et suivants et R. 221-1 et suivants du CASF.
37 Audition ONED.

3¢ Comité National de Soutien & la Parentalité, « Avis relatif & la définition du soutien & la parentalité »,
20 décembre 2012.

3% Cour des Comptes, « La Protection de I'Enfance » Rapport Public Thématique, Octobre 2009.
40 Article L. 221-4 alinéa 2 CASF.

4 Question n° 8 : « Identifiez-vous le handicap en fant que fel comme motif d'enfrée de I'enfant dans
le dispositif de protection de I'enfance ? »

42 Voir note méthodologigue.

4 1GAS, « Les liens entre handicap et pauvreté : les difficultés dans I'acces aux droits et aux ressources »
2014, p. 78.

4 Article L. 226-3 du CASF.

4 Article L. 226-4 | du CASF.

4 |'articulation entre les autorités administratives et judiciaires est prévue par I'article L. 226-4 du CASF.
4 GIPED - ADF, « Enquéte nationale informations préoccupantes », octobre 2011.

46 88 % des 100 départements possédent un protocole avec I'Education nationale. Source : ONED,
enquéte nationale informations préoccupantes, 2011.

4 HAS, « Fiche Mémo. Maltraitance chez I'enfant : repérage et conduite & fenir », Octobre 2014, p. 2.
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50 Arficle L. 146-25 CASF.

51 L'équipe « réunit des professionnels ayant des compétences médicales ou paramédicales, des
compétences dans les domaines de la psychologie, du travail social, de la formation scolaire et
universitaire, de l'emploi et de la formation professionnelle. Sa composition doit permettre I'évalua-
tion des besoins de compensation du handicap quelle que soit la nature de la demande et le type
du ou des handicaps ; cetfe composition peut varier en fonction des particularités de la situation de
la personne handicapée. (...) Le directeur peut, sur proposition du coordonnateur, faire appel & des
consultants chargés de contribuer a I'expertise de I'équipe pluridisciplinaire ».

2 Articles R. 146-28 et 29 CASF.

53 Prestations et orientations : article L. 146-9 CASF.

5 Sa composition est établie par I'article R. 241-24 CASF.

5 Larticle L. 241-6 CASF fixe la liste des compétences de la CDAPH.

% Dans I'hypothése d'une premiéere décision de la CDAPH qui ne serait pas effective en I'absence de
places disponibles, la nouvelle décision de réorientation, prévue par I'article L. 241-6 CASF lorsque
I'évolution de I'état ou de la situation de I'enfant le justifie, est prise par la CDAPH sans tenir compte
des possibilités d‘accueil réelles des établissements. Les familles vont potentiellement étre confron-
tées au méme probléme de disponibilités.

5 Selon les articles L. 143-3 et R. 146-31 CASF.

58 |GAS, « Etablissements et services pour personnes handicapées. Offre et besoins, modalités de
financement » Octobre 2012.

a

o

5 J.-M. LHUILLIER, « De quoi les établissements et services sociaux et médicosociaux sont-ils le nom ? »,
RDSS 2010, p. 123.

%0 R. LAFORE, « La loi HPST et les établissements et service sociaux et médicosociaux », RDSS 2009, p. 858.

¢« 1° Evaluation et prévention des risques sociaux et médico-sociaux, information, investigation,
conseil, orientation, formation, médiation et réparation ; 2° Protection administrative ou judiciaire de
l'enfance et de la famille, de la jeunesse, des personnes handicapées, des personnes dgées ou en
difficulté ; 3° Actions éducatives, médico-éducatives, médicales, thérapeutiques, pédagogiques et
de formation adaptées aux besoins de la personne, & son niveau de développement, & ses poten-
fialités, & I'évolution de son état ainsi qu'd son age (...) »

%2 Notamment, « 1° Les établissements ou services prenant en charge habituellement, y compris au
fitre de la prévention, des mineurs et des majeurs de moins de vingt et un ans relevant des articles
L. 221-1, L. 222-3 et L. 222-5 ; 2° Les établissements ou services d'enseignement qui assurent, a fitre
principal, une éducation adaptée et un accompagnement social ou médico-social aux mineurs ou
jeunes adultes handicapés ou présentant des difficultés d'adaptation ; 3° Les centres d'action médico-
sociale précoce mentionnés & l'arficle L. 2132-4 du code de la santé publique. (...) 12° Les éfablisse-
ments ou services d caractere expérimental »

%3 Ministere de la Santé et des Solidarités, « La cellule départementale de recueil, de traitement et
d’évaluation » Guide pratique Protection de I'enfance, p. 9.

*4 ONED, « Septieme rapport annuel de I'Observatoire National de I'Enfance en Danger remis au
Gouvernement et au Parlement » mars 2012, p. 13.

%5 ANESM, «L'évaluation interdisciplinaire de la situation du mineur/jeune majeur en cours de mesure »,
Recommandations de bonnes pratiques professionnelles, Protection de I'enfance, 2012, p. 12.

% Rapport sénatorial n° 655, Rapport d'information fait au nom de la commission des affaires sociales
sur la protection de I'enfance, 25 juin 2014.

o7 HAS, « Autisme et froubles envahissants du développement. Efat des connaissances hors mécanismes
physiopathologiques, psychopathologiques, et recherche fondamentale » Argumentaire, janvier 2010.

%8 HAS et ANESM, « Questions/Réponses - Autisme » 8 mars 2012 ; ANESM, « Pour un accompagne-
ment de qualité des personnes avec autisme et autres troubles envahissants du développement »
juin-juillet 2009.

% Par ailleurs, si elles sont dépourvues de valeur normative, elles peuvent toutefois faire I'objet d'un
recours pour excées de pouvoir en tant que décision faisant grief (CE 27 avril 2011, n° 334396).

70 Les Avis du Conseil Economique, Social et Environnementall, « Le coGt économique et social de I'au-
tisme » Christel Prado, Octobre 2012.

T lbid., p. 4.

72 L'article L. 112-2 du CE dispose que : « en fonction des résultats de I'évaluation, il est proposé a
chaque enfant, adolescent ou adulte handicapé, ainsi qu'a sa famille, un parcours de forma-
tion qui fait l'objet d'un projet personnalisé de scolarisation assorti des ajustements nécessaires
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en favorisant, chaque fois que possible, la formation en milieu scolaire ordinaire. Le projet person-
nalisé de scolarisation constitue un élément du plan de compensation visé & Il'article L. 146-8 du
code de l'action sociale et des familles. Il propose des modalités de déroulement de la scolarité
coordonnées avec les mesures permettant I'accompagnement de celle-ci figurant dans le plan
de compensation »

3« Les services départementaux et les titulaires de I'autorité parentale établissent un document inti-
tulé "projet pour I'enfant" qui précise les actions qui seront menées auprés de I'enfant, des parents
et de son environnement, le réle des parents, les objectifs visés et les délais de leur mise en ceuvre. Il
mentionne l'institution et la personne chargées d'assurer la cohérence et la confinuité des inferven-
tions. Ce document est cosigné par le président du conseil départemental et les représentants légaux
du mineur ainsi que par un responsable de chacun des organismes chargés de metitre en ceuvre
les interventions. Il est porté a la connaissance du mineur et, pour I'application de I'article L. 223-3-1,
fransmis au juge ».

4 Recueil de I'ensemble des informations fournies par I'enfant, la famille et les différents acteurs sur
le parcours préalable & la prise en charge ASE.

> ANESM, «Le parfage d’informations & caractére secret en protection de I'enfance » Recommandations
de bonnes pratiques professionnelles, décemlbre 2010.

6« Par exception a l'article 226-13 du méme code, les professionnels qui interviennent auprés d'une
méme personne ou d'une méme famille sont autorisés a partager entre eux des informations & carac-
fére secret, afin d'évaluer leur situation, de déferminer les mesures d'action sociale nécessaires et de
les mettre en ceuvre ».

7« Par exception a l'article 226-13 du méme code, les membres de I'équipe pluridisciplinaire peuvent,
dans la limite de leurs attributions, échanger entre eux fous éléments ou informations & caractére
secret dés lors que leur transmission est strictement limitée & ceux qui sont nécessaires a I'évaluation
de sa situation individuelle et a I'élaboration du plan personnalisé de compensation du handicap
visé & l'article L. 114-1-1 du présent code » (L. 241-10 CASF).

8 Article R. 4127-43 du CSP.
’? Réunion de fravail M.-S. DESAULLE.
80 Sénat, rapport n° 655, op. cit,, 2014, p. 40.

8 « Le psychodrame individuel fait partie de ces techniques ludiques et convient particulierement aux
enfants et aux adolescents qu’une inhibition ou des clivages empéchent de parler. On leur propose
donc de jouer telle scéne passée, présente ou imaginée, conflictuelle ou non, et souvent ils se mettent
a parler en jouant avec une spontanéité étonnante. Parfois, au contraire, I'inhibition perdure mais
le jeu des cothérapeutes les entraine et leur permet une expression minimale » : P. DELAROCHE, « Le
psychodrame psychanalytique individuel », Enfances et Psy, 2000, n° 12, vol. 4, p. 160.

82 Contribution de la CNAPE.

8 1GAS, « Mission d’enquéte sur le placement familial au fifre de I'aide sociale & I'enfance » mars 2013,
p. 33 et suivantes.

& Audition AlRe.

8 Méme connexe, cette structure expérimentale est toutefois distincte de ce que I'on qualifie de fonc-
tionnement en dispositif des ITEP, qui a été mis en expérimentation dans les départements bretons,
nofamment. Ce fonctionnement fait I'ocbjet d’'évaluations trés positives par les acteurs inferrogés par
le Défenseur des droits. Ce fonctionnement a été décrit dans le rapport suivant : « Rapport final sur le
projet d’expérimentation du fonctionnement en dispositif des ITEP » publié par AlRe, avec le soutien
de la CNSA.

8 Dans sa décision n° MDE-MSP-2015-190 du 4 septembre 2015, le Défenseur des droits s'est prononcé
contre I'hospitalisation des mineurs en service psychiatrique adulte avant 18 ans en dehors foutefois
d’'un protocole de prise en charge spécifique.

& E. MARIAGE et J. FARBOS, « Accompagner le temps de I'adolescence difficile dans une unité inno-
vante créée en partenariat entre I’hépital psychiatrique et le département » LInformation Psychiatrique,
2014, n° 90, pp. 35-42, p. 38.

8 G. BRANDIBAS et F. MAZARIN, « Entre soin et éducation dans une maison d’enfants & caractére
social : quelle place pour la clinique ? » EMPAN, 2009/4, n° 76, p. 176.

87 Article L. 313-1-1 du CASF.

70 Cet article dispose que : « si elle n'y est pas autorisée en vertu d'une autre disposition relative a
l'accueil des mineurs, toute personne physique ou toute personne morale de droit privé qui désire
héberger ou recevoir des mineurs de maniere habituelle, collectivement, & fitre gratuit ou onéreux,

doit préalablement en faire la déclaration au président du conseil départemental. Celui-ci est tenu
d'en donner récépissé et d'en informer le représentant de I'Etat dans le département. Cette déclara-
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tion doit mentionner notamment les caractéristiques juridiques de I'établissement prévu, les noms de
ses propriétaires ou administrateurs, le nom de son directeur et, le cas échéant, de son économe, etf,
enfin, l'activité envisagée ».

Dbis |GAS, « Les placements & I'éfranger des personnes handicapées frangaises », septemiore 2005.

71 Loi n° 2013-1009 du 13 novembre 2013 autorisant I'approbation de I'accord-cadre entre le
Gouvernement de la République frangaise et le Gouvernement de la région wallonne du Royaume
de Belgique sur I'accueil des personnes handicapées, JORF n° 0264 du 14 novembre 2013, p. 18450.

?2 L. de Montaigne et alii, op. cit, 2015.
% ANESM, « L'accompagnement & la sanfé de la personne handicapée » juin 2013, p. 4.

2 ANESM, Recommandations de bonnes pratiques professionnelles, « Pour un accompagnement
de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles envahissants du développement » juin-
juillet 2009.

% Rapport d'enquéte, « Etude épidémiologique auprés des enfants placés (2002-2004) » janvier 2006.

?¢ B. SAMSON, « Comment prendre en compte la santé des enfants relevant des dispositifs de protec-
tion de I'enfance ? » Archives de Pédiatrie, vol. 16, n° 10, 2009, p. 904.

77 Appel d'offres thématique de I'ONED 2010, « La santé des enfants accueillis au titre de la protection
de I'enfance » rapport final, octobre 2012.

?¢ CREN et département de Loire Atlantique, « La santé des enfants accueillis en éfablissements de
protection de I'enfance. L'exemple de la Loire-Atlantique » 2012-2013.

? L. de Montaigne et alii, op. cit, 2015.

100 C. Rollet, « Pour une histoire du carnet de santé de I'enfant : une affaire publique ou privée ? »
Revue Francaise des Affaires Sociales, n° 3, 2005, pp. 224.

101« Des jeunes sous neuroleptiques en nombre relativement élevé sont accueillis dans des établis-
sements non médicalisés de I’ASE. lls correspondent & des profils de « jeunes a difficultés multiples »
ce gui ne va pas sans guestionner sur la pertinence de leur prise en charge globale » (CREAI p. 51).

102° Audition ONED.

103 Article L. 112-1 du Code de I'éducation, L. 242-1 et suivants du CASF.

104 CE, 8 avril 2009, n° 411434, au visa notamment des artficles L. 111-1 ef L. 112-1 du code de I'éducation.
105 Articles D. 351-17 et 18 du CE.

106 Articles L. 146-8 et R. 146-29 du CASF.

197" Articles L. 112-2-1 et D. 351-10 du CE pour sa composition.

198 Rapport Patrick Gohet, « Bilan de la loi du 11 février 2005 et de la mise en place des Maisons
Départementales des Personnes Handicapées » Aolt 2007.

19 Rapport au Président de la Républigue remis par Monsieur Paul Blanc, Sénateur des Pyrénées-
Orientales, « La scolarisation des enfants handicapés » mai 2011,

o

0 1GAS, « Laccompagnement des éléves en situation de handicap » mars 2013, p. 16 et suivantes.
" Ibid., p. 53.

"2 B. DENECHEAU et C. BLAYA, « Les enfants placés par les services de I'Aide sociale & I'enfance
en établissement. Une population a haut risque de décrochage scolaire » Education et Formation,
décembre 2013.

13 E, POTIN, « Enfants placés, déplacés, replacés : parcours en protection de I'enfance » Editions Erés,
2013, p. 90 ; « Protection de I'enfance : parcours scolaires des enfants placés » Politiques sociales et
familiales, juin 2013, n° 112, pp. 89-99.

" bid., p. 57.

15 E. POTIN, op. cit., 2013, p. 91.

¢ Ibid., p. 95.

7 B. DENECHEAU et C. BLAYA, op. cit., 2013.

8 UNESCO, « Principes directeurs pour I'inclusion dans I'éducation » 2009, p. 9.
? Audition ONED.

0 Audition DGESCO.

21 ONED, « Enfrer dans I’Gge adulfe : la préparation et 'accompagnement des jeunes en fin de mesure
de protection » 2009 ; Revue de littérature : « 'accompagnement vers I'autonomie des jeunes sortant
du dispositif de protection de I'enfance » 2014.
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122 Ministére des affaires sociales, de la santé et des droits des femmes, Secrétariat d’état chargé de
la famille, de I'enfance, des personnes dgées et de I'autonomie, « Profection de I'enfance. Feuille de
route 2015/2017 ».

123 N° 9 Sénat, Proposition de loi relative & la protection de I'enfant, session ordinaire de 2015-2016,
adoptée en deuxieme lecture le 13 octobre 2015. La proposition est actuellement en deuxieme lecture
devant 'Assemblée nationale.

124 Contribution de la CNAPE.
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