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Cette enquéte observatoire des besoins a été réalisée par un groupe de travail du Comité d Entente des
Associations de Personnes Handicapées € des Parents d' Enfants Handicapés. Sous la responsabilité de |’ Association
des Paralysés de France (APF) et du Comité de Liaison des Parents d’Enfants et d’ Adultes atteints de Handicaps
associés (CLAPEAHA) en Vue d'effectuer une approche des besoins non ou mal satisfaits, dans un premier temps

principalement, des personnes atteintes de handicaps de grande dépendance (polyhandicapées, multihandicapées .. .).

Ort permis de recueillir plis de 1800 guestionnaires .

e LesPapillonsBlancs- I'A.P.E.I Paris (Association des Parents d'Enfants | nadaptés). 252questionnaires

e LesPapillonsBlancs- I'A.D.A.P.E.l Vendée. 474 questionnaires

o L'A.N.P.E.A (75014 Paris) (Association Nationale des Parents d' Enfants Aveugles ou gravement déficients
visuels). 139 questionnaires

e L'A.N.P.S.A (75018 Paris) (Association Nationale Pour les Sourds Aveugles). 26 questionnaires

o L'A.R.LM.C (92310 Sevres) (Association régionale des Infirmes Moteurs Cérébraux).22 questionnaires

e LeCentreRobert Laplane (75013 Paris) (Centre de ressources expérimental pour enfants sourds

multihandicapés et enfants dysphasi ques multihandicapés). 22 questionnaires

o LeC.E.SA.P (75009 Paris) (Comité d'Etudes et de Soins Aux Polyhandicapés). 140 questionnaires

e LeC

e _.L.A.P.E.A.H.A (75018 Paris) (Comité de Liaison des Parents d'Enfants et d'Adultes atteints de Handicaps
Associés). 102 questionnaires

. Les Amisde Karen: Notre Dame de

loye 75. 43 questionnaires Vernou 78

e L'Association Handy rare et Poly (14 Calvados). |l questionnaires

e L'Association les Tout-petits (91470 Les Moliéres). 95 questionnaires

Ont fourni de précieux éléments pour la connaissance des besoins de personnes atteintes de grande dépendances

e L'Association Spina Bifida et Handicaps associés (94420 L e Plessis Trévise

e LeC.R.E.SA.M (86440 Migné Auxances) (Centre de Ressources pour Enfants et Adultes Sourds-Aveugles et
Sourds-Malvoyants de Poitiers).
e | 'association H.A.N.D.A.S (75013 Paris) (handicapés moteurs multihandicapés)

o L'U.N.A.P.E.I (75018 Paris) (Union Nationale des Associations de Parents et d'amis de personnes

handicapées mentales)

M.I.S.H.A (Mission Handicap) (75014 Paris)



CHAPITRE 1

Analyses réalisées sur I'ensemble des 1199

premiers questionnaires regus



Statistiques descriptives réalisées sur [ensemble de

22 £ . __ o0 __
L CCTLUTLELELLUTL (soit 1199 questionnaires )

Répartition par sexe

Fréquences
Hommes 670
Femmes 494
Total 1164
Sans réponses 35
Total 1199

Répartition en fonction du nombre de Handicaps Associés

* Réalisé a partir de 1129 questionnaires




Nombre de Département concernés par [enquéte

(Adresse signalée par les répondants )

Département

Fréquences

Pourcentage
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Département | Fréquences | Pourcentage
57 1 ,1
59 5 4
60 4 3
61 1 1
62 3 ,3
64 2 2
67 1 ,1
69 2 22
71 1 1
72 2 2
73 1 1
74 1 2
75 379 31,6
76 1 ,1
77 4 3
78 17 1,4
79 6 ,5
83 2 2
84 2 2
86 19 1,6
87 1 ;1
89 1 1
90 1 21
91 14 1,2
92 50 4,2
93 22 1,8
94 16 1,3
95 8 37
96 1 ,1
Total 1185 98,8
Sans réponses 14 1,2
Echantillon total 1199 100 %
®Paris et R, P
Vendée E




304

Années de Naissance - Enfants

Fréquences Pourcentage Pourcentage cumulés

1983 21 6,3 63
1984 21 63 12,5
1985 18 54 17,9
1986 19 37 23,6
1988 6,0 34,3
1989 17 5,1 39,4
1990 22 6,6 46,0
1991 21 6,3 322
1992 12 3,6 35,8
1993 18 3,4 61,2
1994 25 7.5 68,7
1995 27 81 76,7
1996 26 78 84,5
1997 20 60 90,4
1998 18 5.4 95.8
1999 8 24 98,2
2000 3 9 99,3
2001 2 ,6 100 %
Total 335 100 %
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1928 35 40 46 52 5 60 & 86 72 76 1980

Fréquences @Pourcentage Pourcentage cumulés

1914 1 1 23
1924 2 12 sl
1928 1 1 9
1929 1 o 1,0
1930 1 1 153
1933 1 S 1,2
1934 3 A4 16
1935 3 4 2.0
1936 1 o 21
1938 1 1 2,2
1939 1 il 2,4
1940 3 ,4 27
1041 4 ] 3.2
1942 2 22 35
1943 4 ] 4,0
1944 3 A 43
1945 9 11 54
1045 5 7 62
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1948 1z L5 9.5
1949 14 L7 11,3
1950 13 16 12,9
1951 21 26 1,5
iss52 24 270 54
1953 14 1,7 20,2
1954 18 22 224
1935 1 24 24,8
1956 14 L7 28,5
557 20 55 250
1958 27 33 323
1959 21 26 34,9
1960 18 22 37,1
1961 22 27 399
1962 id 2,4 42,1
1963 30 37 45,8
1964 17 21 47,9
1965 30 37 516
1966 28 35 35,1
1967 34 4.2 39,3
1968 24 30 62,3
1969 18 24 64,6
1970 21 2,6 67,2
1971 22 2,7 62,9
1972 28 35 734
1973 23 2.8 76,2
1574 Fa) 9 781
1975 32 4,0 82,1
1976 20 25 84,5
1977 21 26 87,1
1978 2 27 £9.9
1979 20 25 923
1980 21 2,6 94,9
1981 14 17 96,7
1982 27 33 100
Total 808 100 %




Les Causes des Handicaps

Accidents

Anoxies
Vaccinations e
Trisomie 21 e
Syndromes polymalformatifs (Embryofoetophathies 4 origines infectieuses
Souffrance néo-natale Encéphalites
Psychose Encéphalopathies
Prématurées Tipilepsies
Maladies Mitochondriales I-M-C
Maladies Congénitales

Maladies Chromosomiques

Maladies génétiques, rares et inconnues




Frégesences P exrcentagers

Accldents 19 3.9
A noxias 12 2.8
A utism e 12 2.5
A utre s £ 9 12,2
FnTeb:(lTeouf::iuphath'an I 4,3
E ncéphalites 12 2.5
Enc¢céphalopathies 4 & 9 .5
E piie p sie s 1] 1,7
- -C ] 1,8
M aijadie généifigues,
rares, orpheiines & 111 23,0
incennues
g::i:‘h‘::nmiques 8 1.8
M atadles € onagenitales 7 1,4
M aladies M itoechondrvriales 2 L]
Préem z2turé g s 14 2.9
Peyechoese 4 ]
8 ouffra nece néo-nataie 10 2 .1
Syndromoes palymalform atifs 5 1.0
Trisom fe 21 108 22 .4
V #a ccinations 13 7
Total 48 3 100 %

Accidents ; fiégs a Cacconchement 1,4% ; au cours de la vie....erreur médicalk....
Embryofoetopathies d'origine infectieuses : Rubéole 2% ; CMV 1% Rougeole 0,4 ; Toxoplasmose 0,4% ;.....

Maladies génétiques, rares, orphelines et inconnues : Maladies indiguées par fes répondants comme « inconnues » 4,4% ; maladies indiguées comme « génétiques »
2,4% ; Syndrome de West 1,8%, Syndrome de Usher 1,7% ; Maladie de Little 1,2% ; Syndrome de Charge 1,2 %, Syndrome dic X fragile 1% ;Syndrome de Lowe 0,6% ;
Syndrome d’ Aicardi 0,8% ; Syndrome de Cornéliz De Lange 0,6% ; Maladie de Bourneville 0,4% ; Maladie dic Cri dit Chiat 0,4% ; Maladie de Relizacus-Merzbacher
0,4% ; Adrénaleucodystropfiie 0,4%....



Fréquences | Pourcentages | Pourcentages Valides | Pourcentages Cumulés
Parle 387 37.8 34.5 349
Langage gestuel 77 3.9 6.4 47,3
Pictogrammes 78 7.3 74 48,9
Langage limité 378 90,5 28,8 777
Ne patle pas 372 26,0 283 700 %
Total 7100 o927 700 %
Sans véponses 99 7.0
Total 7799 700 %o
L.
Fréquences | Pourcentages|Pourcentages Valides| Pourcentages Cumulés
Demi-pensionnaire 53 4.4 6.7 a7
Externat 358 29,9 1.0 470
Internat 403 336 48,7 93,7
Autonome g 2 2 93.4
A charge parentale 58 4.8 65 700 %
Total 87 2.9 700 %o
Sans vévonses 395 277
Total 7100 700 Yo
JService & Domicite
Fréquences | Pourcentages | Pourcentages Valides| Pourcentages cumulés
Immediatement &5 77 378 37.8
Ultérieurement 740 77,7 ag.2 700 %o
Total 245 78,8 700 9o
Sans réponses 074 319
Total 7799 700 %o




Les Tauxw dinvalidite

Fréguences Pourcentages Pourcentages Valides | Pourcentages Cumulés
30 % 7 7 T T
30 % 70 & 9 7.0
G0 % o] & 8 7.9
65 % 7 7 7 2.0
70 % # e, 7.0 3.0
75 % 7 i v 3.7
80 % G716 514 578 009
85 % & 7 8 61,6
9G % 6o 57 G4 68.0
95 % 4 3 R 68,5
100 % 330 Q7.9 37.4 700 %
Total 1066 838,90 % 700 %
Sany répanses 733 717
Total 7799 700 %
Fréquences | Pourcentages | Pourcentages Valides| Pourcentages Cumulés
Allocations 45 3.8 50.0 50,0
Acceuil temporaire 43 335 478 97.8

Divers g 2 2.9 100 %

Total og 7.5 700 %
Sany réponses 1700 02.5

Total 1706 700 %




Fréquences Pourcentages |Pourcentages cumulés
Seans riponses 7036 86,4 86,4
AES - 5 4 86,9
Etbs Annexe 24 bis + b4 87
Eitbs Annexe 24 ter 3 3 87.3
Cafs & 5 87.8
 Cesap 75 Q 7 &8
© Cessa 3 3 88,3
Clis 3 3 89,7
Cses. Q 7 892
‘Orientation en-cours Q 7 893
IME 67 36 94,9
IMP 9 9 05,7
IMPro g 4 95,5
Secteur Médico-Educadf 06 99 977
Seha 44 7.7 8.8
Sessad 5 5 063
 Ssefis 9 7 100 %
Toeal 7799 700 %

*Autres - Siam, Etablissement spécialisé, Classe VPI, Crfp, Ccpe, Maintien 4 domicile...




Fréquences Pourcentage | Pourcentages cumulés

Sans répornses 775 64.6 04.6

En cours dorientation 3 4 65
Add 2 2 @5

SA7 ) 9 85,4

cA7 79 7 66,5

. CAT 716 97 76,2

CAT + Foyer g 4 6.6

CAT + Foyer d’hébergement 70 &8 774
CAT + Foyer Occupationnel [} .92 776
“CAT + S4T Q R 777

Foyer (sans précision) 70 & 78.5

Foyer d’Hébergement 6 5 7%
Foyer de Jour ) ] 9.5

Foyer Occupationnel 38 3.2 82,7
FOA 79 7 83,7

Foyer de vie + CAT 3 9 830
Fayer Permanent 2 9 847
Foyer Double rarification 73 7 857

. Foyer de Vie 25 2.3 874
MAS 730 70,3 95,2

MAS + FDT 3 4 95.6
Travailleur Handicapé +7 7 996
*Autres 5 R 700 %

Total 7799 700 %

*Sutres : Fnserion en milieu ordinsire , encours dz renouvellement, Dass, Helier Protégs, Ch




Fréquences | Pourcentages | Pourcentages cumulés
Sanr réponses 357 69 69
CAT + Fover d’hébergement 67 8,2 772
CAT + Fover de vie 13 1,6 78,8
Fover d’hébergement + Fover de vie 4 0.4 792
Autres G 0,7 799
Travailleur Handicapé 2 0,2 20,1
Foyer de vie 2 02 80,3
Centre d’acceull de jour 13 1,6 81,9
Foyer Occupationnel G 1,2 83,1
Domicile famnillial 20 24 85,6
IME Creton 11 14 87
Famille d'accueil 2 0,2 87,2
Foyer de jour 11 1.4 88,6
Atelier protégé 2 0,2 88,8
Hopital 16 1,9 907
Hopital psychiatrique 13 1,6 92,3
IME 11 1,36 937
MAS 43 5,3 99
Divers 9 1,1 100 %
Total 808 100 %
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Fréquences | Pourcentages |Pourcentages cumulés
Sans réponses 197 58,8 58,8
IME + Fover Double Tarification 1 0,3 59,1
IME +SIPFP 1 0.3 59,4
Foyer Double Tarificauon 2 0,5 599
Fover de vie + Hopital 2 0,5 60,4
Ecole spécialisée 2 0.5 60,9
A domicile 15 4.5 65,4
IMP 1 0,3 65,7
Ecole privée 1 0,3 00

5 etbismt deficient moteurs 3 0.8 66,8
Hopital 3 0,8 67,6
MPro 2 0,5 68,1
CAFS 5 1.4 69,5
Centre spécialisé IMC 19 5,7 75,6
Etablissement Cesap 9 2,7 78,4
CESSA de Larnay 3 0,8 79,2
EMP 18 5,4 84.6
Etablissernent deficient audittf 2 0,5 85,1
Sessad 34 10,2 95,3

Autres 15 4,5 100 %

Total 335 100%




' handicap :

SA+2 BA+Y SA+4
Fréquences | Pourcentage | “Pourcentages valides PLourcentages cumulés
Sourd-Aveugles 27 17,5 17,8 17,8
- of 1 bandicap associé 19 12,3 12,5 30,3
S-A et 2 bandicap associd 20 16,9 17,1 474
O-H et 3 bandicap associd] 31 20,1 20,4 67,8
S-S et 4 bandicap associé 18 11,7 11,8 79,6
O3-S et 5 handicap associé| 31 20,1 20,4 100 %
Total 152 98,7 100 %
Sans Réponses 2 1,3
Fotal 154 100 %




Nombre de handicaps associés en fonction de la prise en ciiarg:‘

(

Echantillon total

Nombre de handicaps associés

1 2 3 4 5 6 7
Sessad 1 8 19 18 5 1 1 53
Externat 76 102 76 44 18 3 12 331
Internat 48 105 86 82 49 9 9 388
en % 35,82 % 44,68 % 4432% 53,94 % 64,47 % 56,25 % 375% J466%
Auvivivme i i Z
A domicile 9 19 13 7 4 3 2 57
Total 134 235 194 152 76 16 24 831
* réalisé sur [a totahité de Céchantillon
Les Adultes
Nombre de handicaps associés
A 3 4 5 G 7| Gviai
Aide & Domicile 1 2 5 4 12
FExternat 52 57 32 17 8 2 10 178
Internat 42 91 65 359 37 5 7 306
Autonome 1 1 o
A domicile 6 13 6 3 2 7 1 33
Total 101 164 108 84 47 9 i8 531
Les Enfants
Nombre de handicaps associés
1 2 3 4 5 G, 7 Total
| Jide o Domicite 5 id i 5 i i 40
Externat 20 49 44 28 9 2 152
Internat 6 14 20 20 10 4 2 76
A domicife 2 3 7 4 2 2 1 23
Total 28 73 85 66 26 7 6 291




Départements d’ accuez[ (ou de tmwzl) es personnes handicapées en

A A Ty 24
fﬁ FiCtiOTE Jh .ﬁﬁtuu:& Qe J anaic § A3SOCIE

Nombre de Handicaps

1 2 3 4 5 6 7 Total
Méme dépariement que famille ou tuteurs 133 130 119 96 35 11 15 539
| Autre département que famifle ou tutears] 23 56 60 54 26 4 2 225
Fourcentage 14,74% 3010 % 3351 % 36 % 46.62 % 26.66 % 1176 % 41.74%
Total 156 186 179 150 61 1y 17 764

e Réalisé d partir de échantillon dans son ensemble.

16




CHAPITRE 11

Analyse des Commentaires et des

Observations



Une analyse de contenu basée sur les commentaires et les observations des répondants

Le questionnaire construit par les associations membres du Groupe Observatoire des besoins
réservait une partie vierge pour les répondants souhaitant aborder un sujet en particulier. Parmi les
questionnaires revenus a l'association, 186 comportaient une réponse ce qui nous a permis de réaliser

I'analyse suivante :

Les themes magjoritairement abordés par les répondants sont tout d'abord les conséquences de
I'inadéquation entre les besoins spécifiques dont nécessitent les personnes multihandicapées et le

manque de structures d'accueils adaptées (environ 34 % des commentaires).

De nombreuses personnes sont en attente d'une premiére structure d'accueil et d'autres
recherchent une meilleure prise en charge (mieux adaptée aux handicaps, accueillant de maniére
temporaire ou permanente ... ). Il ressort en particulier de cette analyse que l'intégration en structure
spécialisée comporte de nombreux enjeux par dela I'accés aux soins. Elle est en premier lieu pour les
parents et les proches, I'espoir d'une amélioration des conditions de vie de la personne handicapée et,
dans le méme temps le gage d'une évolution positive de leur propre situation. En effet, ceux-ci se
trouvent étre sécurisés par la possibilité pour leurs enfants (ou proches) d'accéder a des soins

prodigués par des professionnels de la santé ....

Leurs inquiétudes se portent aussi sur deux périodes charniéres de la vie de la personne
multihandicapée que sont |e passage du stade d'enfant a celui d'adulte, et plus tard au cours de savie a
celui du vieillissement et de l'arrivée a &ge de la retraite. Ces deux périodes étant synonymes de
changement de statut, de situations et souvent par conséquent d'établissement (environ 23 % des
commentaires] .
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D'autres demandes formulées par les parents et tuteurs concernent les structures d'accuell
temporaire. Elles sont souhaitées en plus grand nombre et sont attendues comme des aides temporaires,

un relais par une prise en charge occasionnelle de la personne handicapée (environ 16 % des commentaires).

Viennent ensuite les demandes concernant les transports. Les parents et tuteurs en
désirent davantage, de meilleures qualités et meilleurs marchés. Et ce dans le but de favoriser les

rencontres entre eux et la personne multihandicapée (environ 9 % des commentaires).

Pour conclure, des aides plus conséquentes pour financer les soins, les aides de tierce personne.
Un financement, équivalent a un salaire dés lors que I'un des parents se doit d'arréter de travailler

(environ 7 % des commentaires).

L esthémes abordés

Certains themes sont accompagnés par un ou plusieurs commentaires choisi en fonction de leur
capacité a l'illustrer au mieux.

| - Trouver une structure: le par cour s du combattant

> A- Des besoins spécifigues mais un manque d'établissements adaptés: Le manque de place en

ingtitutions reste la premiére des causes évoquées par |es familles rencontrant des difficul tés de placement.

- Le manque de structur e vraiment adaptée aux handicaps de |a personne reste le probléme
majeur auquel I' entourage se trouve étre confronté. De nombreuses familles sont en attente, et ce

depuis parfois plusieurs années, d'une prise en charge convenable.
19



Questionnaire n° 512 : « Mon fils est déficient moteur et auditif. Depuis la naissance de Maxime c'est
un combat pour la scolarité. Les établissements d'accueil ne sont pas adaptés pour recevoir un jeune a
double handicap. Seule la surdité est prise en compte aujourdhui. Accompagner Maxime a devenir un
adulte est un vaste programme dans lequel nous nous sentons un peu seul »

Malgré une recherche active, leurs efforts restent vains et |es proches se retrouvent parfois

dans des situations particuliérement inconfortables.

Questionnaire n°478 : « Malgré tous mes efforts j'ai le regret vous annoncer que je n'arrive pas a
trouver de solutions pour mon probléme. Toutes les maisons d'accueil spécialisées que lai contactées
n’ont pas pu me répondre favorablement, soit par manque de place ou bien parce que la structure n'est
pas adaptée au cas de ma fille. Alors je commence vraiment a désespérer car j’ai déja fait tellement de
démarche, et j"ai I'impression que toutes |es portes se ferment pour moi. »

Questionnaire n°50:« Aucun foyer Occupationnel n'a voulu d'elle du fait de son double handicap
psychologique et moteur. Aupres de multiples recherches je n'ai pu trouver qu'une famille disposée a
I'accueillir pour qu'elle puisse se rendre a I'nGpital de jour qui a bien voulu |'accepter dans la somme
car la Seine-Maritime n’avait aucune institution susceptible de la prendre. »

- Laprise en charge de la personne handicapée peut aussi étrerefusée ou arrétée si
celle-ci est jugée trop lourde par la structure. Celle-ci peut estimer ne pas étre en mesure d'offrir

les soins permettant I'accueil de |a personne handicapée.

Questionnaire n °157: « Les CAT me disent que sa place serait en atelier protégé. Les ateliers protégés
me disent que sa place serait en CAT donc. .. pour I'instant il est a la maison. De foute fagon dans
toutes ces structures d'accuell il manque de places et souvent ils ne proposent pas I'hébergement »

Questionnaire n°469 : « Virginie a éé renvoyée de son CAT en Mai 2000 pour raison de santé. Son
diabéte est difficile a gérer, la direction m'a gentiment prié de la récupérer. Depuis impossible de
trouver une structure adaptée. »

- Uneorientation parfoisjugée mauvaise: L 'orientation décidée par les commissions

telles que la CDES ou la COTOREP peut aussi étre jugée comme mauvaise par les établissements
contactés ou par |'entourage lui-méme et ainsi refusé toute intégration.



Questionnaire n° 325 : « ... non seulement I'orientation se fait vers des établissements de moins en moins
adaptés mais en plus le personnel y est de moins en moins compétent pour le handicap initial et si I'onn'y
prend pas garde, I’ orientation se fera vers des structures n' ayant aucun rapport avec le handicap initial ».

> B- L'intégration en structures spécialisées. un enjeu important pour |es proches: Cette

impossibilité de faire accepter |a personne handicapée au sein d'une structure adaptée peut avoir des

conséquences tant pour la personne multi handicapée que pour sa famille.

L'acces aux soinsreste vital mais: Méme sil reste bien siir comme |'é ément

déterminant, I'intégration de la personne handicapée en structure spécialisée n'a pas pour unique but
de lui permettre un accés aux soins auxquels elle n'aurait pu prétendre en étant maintenue adomicile.

Questionnaire n °19: « Le retard de la prise en charge spécialisée favorise le surhandicap et déstabilise
I’équilibre familial... Un jour le seuil de tolérance est atteint. On ne peut étre a la fois parents et
professionnels. Il faut préserver la solidité de la famille pilier nécessaire aux soins ».

Il faut aussi briser |'isolement : Cette intégration représente aussi un pas important vers

sa «socialisation» et la « communication» avec ses pairs, handicapés ou non. Pour une grande partie
des parents ayant répondu a I'enquéte la Socialisation fait partie intégrante de la représentation qu'ils
se font du dével oppement classique d'un individu. Aussi certains d'entre- eux, conscients du manque
de contact qu'entrainent les handicaps multiples, espérent par le biais de la structure d'accueil pouvoir
vaincre cet isolement. Des parents avouent se sentir parfois totalement impuissants et démunis face a
la solitude forcée de leur enfant. |ls se savent incapables de jouer tous lesrdles danslaviedela
personne multi handicapée (ami, soignants, parents).

Questionnaire n° 463 . <A ces handicaps associés S ajoute un isolement social sans pareil. A savoir les

handicaps moteurs ne le reconnaissent pas puisqu'il ne communique pas en LS. Et les sourds non plus
puisque son handicap est visible. »
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> C- Autres conséquences du manque de place:

Des commentaires évoquent d’ autres conséquences dues a la carence de structure, de place en
structures spécialisées, et/ou la non adaptation de ces structures pour la personne multihandicapée.

Des prises en char ge vécues comme des échecs : Les prises en charge que |'on peut
qualifier de «dernier recours» telles que les hospitalisations psychiatriques, ou les maisons de
retraites sont ressenties comme de véritables échecs par les proches. Ces derniers étant conscients
que ces structures ne sont guéere adaptées aux besoins réels de la personne multihandicapée et par

conségquent du manque agagner quant a ses progrés et son épanoui ssement.

Questionnaire n°167 ; « Hospitalisé depuis 1974. Grandes difficultés pour trouver des structures
d'accuell pour adultes sortant de psychiatrie aprés stabilisation »

Questionnaire n °185 : «Aucune structure ne permettent de recevoir des adultes ayant des troubles du
comportement. C'est une Vvéritable aberration. Notre pays n'a rien, il n'y a rien de rien. Jusqu'a sa
majorité seule la Belgique avait une structure adaptée adéquate. En France rien ni pour les enfants ni
pour les adultes. » (Enfant en hdpital psychiatrique)

L'éloignement géographique: Le mangue de structure peut forcer al'éloignement
géographique. Nombre d'entre-eux se retrouvent loin de la résidence familiale et parfois méme a
I'étranger comme en Belgique ou en Suisse (ceci concerne plus particuliérement les enfants). Des
parents désireux d'offrir aleurs enfants la meilleure vie possible sen trouvent fortement
contrariés. La préservation des liens affectifs entre la personne multihandicapée et safamille tient
une place prépondérante dans I'idée qu'ils se font de I'éducation et du soutien qu'ils veulent
apporter. Ces liens sont considérés comme absolument nécessaires a son équilibre. La distance

constitue donc un obstacle supplémentaire qui ne peut étre que mal vécu.

Questionnaire n° 529 : « Aprés 8 _mois de recherche active et 45 centres contactés nous avons
eu 2 réponses positives, une a 600 kms de chez nous et I'autre a 250 kms. Aucune réponse en lle de
France. Nous avons donc été contraints d’ éloigner notre fille de nous aprés |’ avoir gardée a 30
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kms pendant 8 ans et en y étant presque quotidiennement. Notre seul espoir est que cela ne soit que
transitoire avant qu'une place ne se libére prés de chez nous ou qu'enfin des établissements soient
construits pour que les enfants en plus de leur handicap n'aient pas a subir I'éloignement forcé de
leur famille. ,

I1- Périodes detransitions au coursdelavie: Sourcesd'inquiéudes

> A- L'inquiétude liée al'arrivée de I'enfant multihandicapé al'age adulte: La mgjorité |égale oblige a revoir

le placement en structure spécialisée.

- Le changement de structureinquiéte les parents ou tuteurs qui tentent de trouver
des solutions parfois bien avant méme que le probléme ne se pose réellement.

Le souvenir des difficultés rencontrées antérieurement pour trouver un établissement
d'accueil aménent a prendre les devants. Nombre de parents ont déja rencontré des difficultés
pour obtenir un premier établissement al'ége de l'enfance. Ils savent que leurs chances de trouver
une nouvelle structure d'accueil correspondant a leurs souhaits sont bien faibles. La seule pensée
d'ére a nouveau confronté aux problémes soulevés par e manque de place nourrit une véritable
angoisse.

Questionnaire n® 536 : « Gros problémes pour apprendre le langage des signes pour nous parents.
Pas de structures dans le département. Notre enfant agé de 20 ans prochainement devient adulte
handicapé avec tous les soucis de la prise en charge administrative des structures d'accueil presque
inexistantes pourtant nos enfants sont la leur vie ne s 'arréte pas brutalement a 20 ans. »

- Leretour a domicile effraie: Une autre éventualité devient source d'inquiétude, celle
du retour au domicile familial de|'enfant multihandicapé. L es parents conscients des
bouleversements que celaimpliquerait au quotidien tant sur le plan familial que professionnel
(dans certains cas ce retour peut entrainer la cessation d'activité professionnelle pour I'un des

deux parents...).
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- Unepeur liéeal'arrét des soins efficaces prodigués al'enfant jusqu'alors dans
|'établissement. Les parents ne se sentent pas toujours capable de prendre le relais d'un personnel
soignant qualifié. Vient aussi la crainte d'une possible régression de I'enfant, d'une perte des

acquis et des capacités nouvellement développées au sein de l'institution.

- L'assurance d'une véritable prise en charge: De nombreux parents et tuteurs restent
vigilants quant aux bien-étre des leurs enfants ou proches handicapées une fois leur intégration en
institutions réalisée. |ls désirent étre certain qu'ils bénéficient de la meilleure prise en charge
possible. Si par ailleurs |a structure obtenue ne leur convient pas parfaitement, ces parents

n'hésiteraient pas achercher une autre solution et arepartir ala quéte d'un nouvel établissement.

Une bonne prise en charge se définit pour les familles et tuteurs principalement comme
I'accés a une qualité de soins physiques ainsi qu'a un soutien psychologique, mais elle est doit étre

aussi synonyme de bien-étre et d'épanouissement de la personne handicapée elle-méme.

> B- Autre période de transition: |'arrivée de |'adulte handicapé al'age de laretraite:

L evieillissement de la per sonne handicapée: Les inquiétudes des tuteurs et parents
concernant la prise en charge des handicapés dont ils ont la responsabilité se portent a partir d'un
certain age sur leur devenir (maladie ou déces). Qu'adviendra-t-il d'eux déslors qu'ils ne pourront

plus s'en occuper? Quelles structures pour les accueillir ?

Questionnaire n°157 « Son foyer. le CAT et le métro lui permettent une certaine autonomie dans sa

vie matérielle. Le reste est assumé par des adultes professionnels el la curatrice. Il nous reste le
probleme delafindevie? delaretraite ? »

24



- Les parents ou tuteurs se sentant eux-mémes vieillir et voyant leurs enfants avancer
en &ge sinquiétent. Notamment lorsque la personne multihandicapée a charge, est maintenue a
domicile: «Comment pourra-t-on m'aider lorsque surviendral'affaiblissement physique et |a
baisse de mes facultés intellectuelles? A ce moment-1a, qui prendra soin de la personne
multihandicapée dont je me suis occupée si longtemps? Ou bien comment obtenir sa prise en
charge alors qu'elle aura passé |la majeure partie de sa vie au domicile familial ? Existera-t-il une

structure adaptée acceptant de la prendre en charge? ».

Questionnaire n°123 :« Je suis veuve e agée de 68 ans. Actuellement ' assume sans trop de difficultés.
La charge de mon fils. Compte tenu de son étal de santé, il est absolument exclu qu'il puisse vivre seul ou
méme sous la responsabilité d'un service de suite. En raison de ses troubles du comportement je crois
qu'il ne pourrait pas sadapter dans un foyer spécialisé. »

- Des questions nouvelles et |égitimes lorsque I'on sait que la durée de vie des
personnes handicapées, comme pour le reste de la population, n'a cessé d'augmenter au cours des
trente dernieres années. L'amélioration croissante de la prise en charge médicale et de laqualité
des soins apportés sont ala base de ce nouveau fait social. Nombreux sont ceux qui atteignent
I'&ge de laretraite et ils seront de plus en plus nombreux dans le futur avieillir jusqu'a un age
avancé. Certains parents n'hésitent d'ailleurs aucunement a évoquer la nécessité d'une prise de
conscience rapide de la part des pouvoirs publics sur ces questions pour lesquelles les réponses se

font de plus en plus pressantes.

Questionnaire n®°154 : « |l serait tresutileque la directionde 1'. ... qui a fait suite a I’ association des. ..
de Cherbourg depuis maintenant 11 ans se décide a soccuper des adultes qui vont atteindre |’ age de la
retraite et pour lesquels rien n'est encore prévu. [l nous faudrait une structure genre «foyer de rtraite
spécialisé » pour que les jeunes devenus vieux continuent de se cotoyer et « vivre ensemble ».

Mal heureusement la direction refuse de dialoguer avec les parents qui pourtant 'inquietent sur le
devenir deleur adulte « aprés-eux ».
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- Le retour a domicile n'est pas envisageable: Pour les adultes multihandicapés
vieillissants intégrés dans des structures de jour comme les C.A.T et C.Al], le retour au domicile

familial n'est en tout cas plus envisageable par les tuteurs qui eux-mémes prennent en age.

- Peur de l'arrét des soins: L'entourage est de plus en plus alerté par I'idée de I'arrét d'une
prise en charge médicale et d'un accés aux soins qui sera de plus en plus lourd en fonction de
I'avancée en &ge. La création de Maisons de retraite spécialisée dans lesquelles les mulitihandicapés
auraient la possibilité de finir leurs jours ensemble tout en ayant |'accompagnement médical qui leur
est nécessaire et des professionnels compétents.

Aujourd'hui, les parents souhaitent simplement, mais ardemment, avoir I'assurance qu'il leur

sera offert la possibilité d'une fin de vie décente ... « aprés-eux ».

Il - Lademandede structures d'accueil temporair es.

Certains parents ou tuteurs souhaiteraient un nombre plus important de structures temporaires d'accueil.

Différentes raisons expliquent cette demande.

- Etrerelayés quand le besoin s'en fait sentir: Lorsque la personne multihandicapée

se trouve étre maintenue a domicile, certains parents aimeraient, le temps d'un week-end ou pendant
leurs vacances, étre relayés par des structure aptes a la prendre en charge. |ls souhaitent pouvoir
parfois dans I'année confier a des professionnels les soins quotidiens nécessaires et ainsi pouvoir se
ressourcer tout en étant siir qu'on s'occupe d'eux correctement.

Cette demande se trouve étre plus fréquente chez les parents et tuteurs les plus agés qui

aimeraient «... de temps en temps se reposer ». Ces structures sont aussi relativement plus
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demandées lorsque | es handicaps sont trés lourds ou dés lors qu'il n'existe pas pour lafamille la

possibilité d'obtenir une aide a domicile.

- Seretrouver en famille dansun cadre différent: Lorsgue la personne
multi handicapée vit tout au long de I'année au sein d'un institut, ces structures d'accueil
temporaire pourraient lui permettre de changer de cadre et parfois offrir en plus des soins

nécessaires a sa santé la possibilité d'accueillir ces parents. Ceci améliorerait les rapports
familiaux

en facilitant les retrouvailles qui sont souvent limitées par |les handicaps trop lourds dont les soins

empéchent |a personne handicapée de suivre le reste de lafamille en vacances. Rappelons que
pour certains parents ou tuteurs la préservation du lien familial est un facteur garant du bon

dével oppement et |'épanoui ssement de la personne handicapée dont ils ont |a responsabilité.

- En relais des établissements fer mant pour les vacances: Ces structures d'accueil
temporaires permettraient de succéder aux d'établissement qui ferment leurs portes durant le
périodes de vacances. Les parents ou tuteurs se voient au cours de ces moments la dans
I'obligation de soccuper atemps plein de la personne handicapée qui réintégre leur domicile.
Cette situation n'est pas toujours bien vécue. L es conséquences dans lavie quotidienne de la
famille sont nombreuses et peuvent savérer difficiles comme par exemple |'arrét temporaire de
I'activité professionnelle de la meére. Les parents, pour de multiples raisons, ne sont donc pas

toujours aptes a prendre leurs enfants en charge et a sen occuper au mieux.

Questionnaire n °485 : Jérdme a aujourdhui 17 ans, aussi je dois envisager et rechercher une
structure accueillant des sourds-aveugles dépendatls pour les années 2005.

Chaque année il faut se battre et monter des dossiers d'aide financiére impressionnants pour trouver
des solutions lors de la fermeture des établissements. Rien n'est prévu par les pouvoirs publics comme
S notre enfant redevenait subitement normal pendant les périodes de vacances et pouvait intégrer des
centres aérés des colonies ou rester seul & la maison ».
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IV - Lestransports spécialisés

La nécessité d'une amélioration des services de transports est aussi évoquée. Les demandes concernent plus

particuliérement les mgyens d'accompagnements.

- Une plus grande offre: Ceux-ci semblent faire défaut alors qu'ils sont souvent
nécessaires. Fonction de la gravité des handicaps, |'accompagnement parfois ne peut étre évité.

Certains déplacements ne pouvant seffectuer que sous une surveillance de tous les instants.

- Destransports mieux adaptés. Des offres de transports spécialisés et ce en fonction
du handicap (par exemple I'autisme) seraient appréciées. Ces manques sont considérés comme
réellement préjudiciables en défavorisant les rencontres entre la famille et e parent handicapé, en
limitant sa présence dans le cercle familial qui est, comme nous I'avons déja évoqué

précédemment, considéré comme un facteur d'épanouissement.

Questionnaire n° 526 ; « Pourquoi n'y-a-t-il pas de taxi a la Mairie de Paris pour les handicapés mentaux,
évidemment accompagnés. |1 faut prendre les transports en commun et I'accompagnement codite 100 fr de
I'neure ... »

- Une subvention destinée aux transports: Certains estiment nécessaire la création
d'une aide financiére qui permettrait de faire appel au service de transports dans le but de faciliter

|es déplacements des personnes handicapées ou de leur famille.

V - Lesaidesfinancieres

- Des aides plus conséquentes pour financer les soins parfois onéreux ou les
transports vers les services particuliers qui peuvent étre tres éloignés. Un meilleur remboursement

par la sécurité sociale serait lui aussi souhaitable.



- Des aides plus importantes pour financer les aides de tierce personne lorsgue I’ enfant se

trouve alacharge de lafamille.

- Un financement, équivalent a un salair e dés lors que I'un des parents se doit d'arréter de
travailler afin de subvenir aux besoins de I'enfant handicapé (que ce soit par choix ou par

Obligation).

Piscussion ;

Ces divers témoignages rendent bien compte des difficultés rencontrées par les familles et les
proches de personnes atteintes de handicaps associés et ne font que qu'attester des problémes
particuliers sur lesquels | es associations tentent d'attirer |'attention des pouvoirs. Le manque de
structure réellement adaptées pouvant les accueillir (et notamment sur Paris et sarégion) ont de
nombreuses répercutions pour la personne multi-handicapée elle-méme (accés aux soins, risque de
régression, ..) mais aussi pour son entourage.

Les personnes gravement handicapées nécessitent des soins de base pour pallier leur absence
d'autonomie (alimentation, toilette, habillage, changement de position ...), des soins techniques :
appareillage et rééducation pour pallier les déficits sensoriels trés fréquents et maintenir une bonne
posture (siége moulé, bofors ...), pour acquérir une certaine autonomie (fléche, rollator, fauteuil roulant
pour le déplacement, ustensiles adaptés pour |'alimentation, tableaux de communication ...). Tout ceci
revient souvent trés cher a la famille, la sécurité sociale ne prenant pas toujours en charge tous les
besoins liés aux handicaps. De plus |la surveillance constante que leur état oblige améne parfois un des
parents a cesser toutes activités professionnelles privant ainsi le foyer d'un revenu qui savérait vital. Ce
manque d'établissement peut-étre lié a la crainte des institutions d'éducation motrice qui préférent rester
exclusivement dans |le cadre de I'annexe 24 bis pour ne pas avoir a modifier la constitution des
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éguipes qu'oblige I'annexe 24 ter et qui sont souvent trés chéres, trés compliquées a mettre en place.
L es structures annexes 24 ter, de plus, sont de par la difficulté de la tache, caractérisées par un turn-
over important des professionnels.

Au travers des divers commentaires, il est intéressant de constater qu'il transparait ce que |'on
serait tenter de nommer un « Schéma de développement personnel de la personne handicapée» qui
reste semblable a celui de la personne valide: la personne handicapée évolue le sens de I'amélioration.
Certaines des volontés des parents expriment tout a fait cette représentation qu'ils se font du
développement personnel d'un enfant ordinaire : celui-ci va toujours dans le sens du progres, du
mieux-étre ... Les enfants, parents ou proches handicapés, et hormis les soins spécifiques quils
nécessitent, ont les mémes besoins qu'une personne non handicapée. Ce qui signifie qu'ils sont percus
par leur entourage comme animé par les mémes buts, objectifs et motivations que les personnes
valides tels que « dépassement de soi» ou « |'épanouissement personnel ».

Les commentaires des parents et tuteurs sont trés instructifs a ce sujet et I'on peut noter que
lorsque I'enfant se trouve étre maintenu a domicile, le désir des parents est alors de |'intégrer dans une
structure spécialisée. Cette intégration est considérée comme une possibilité d'accéder a des soins
meilleurs mais également comme le moyen de vaincre une forme d'isolement social engendré par les
handicaps multiples. |l sagit d'ailleurs d'une des préoccupations majeures des parents et des proches.
Des lors que I'enfant ou l'adulte se voit intégré au sein d'une institution spécialisée, il semble que
I'intérét des parents se porte sur la capacité de I'établissement a répondre de fagon véritable aux
besoins liés directement a ses handicaps, soit sa capacité alui apporter un mieux-étre physique.

Une fois rassuré sur ce point, Vient la question du bien-étre psychologique, celle de
I'épanouissement personnel. Pour les parents, cela passera par la capacité de I'institution a offrir un
réel soutien psychologique, mais aussi a permettre la socialisation de la personne handicapée

notamment en favorisant la communication avec ses pairs (éveil, activités, loisirs ...). Ces deux
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préoccupations majeures expliquent d'ailleurs cette forte demande d'établissement
réellement adapté (une personne sourde-aveugle dans un centre pour déficients
visuels ou dans un centre pour déficients auditifs n'‘est évidemment pas une solution
adaptée).

Dans un méme ordre d'idée, un commentaire qui revient de fagon récurrente
souligne le souhait d'établissement plus proche du domicile familial. Ce
rapprochement géographique est synonyme pour les parents et les proches d'une
amélioration des relations affectives considérées comme source d'épanouissement
pour la personne handicapée, un moyen de ne pas éclater la cellule familiale quand il
sagit de jeunes enfants. Un autre type de commentaire sapparente au précédent et
souligne le manque doffres de transports spécialisé pour personnes multi-
handicapées. Ces transports assurés par des professionnels sont avant tout un gage de
sécurité mais ils sont autant de moyens d'accroitre les rencontres et ains de

consolider lesliens affectifs et familiaux.
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ANNEXES



fe&éoommmme&eé%e/wadww

Est a notre domicile: souhaitons un meilleur soutien financier, une meilleure prise en charge des
transports, un meilleur soutien quant aux formations diverses (la communication par exemple). Une
simplification administrative des dossiers a remettre en cas de premier dossier et des renouvellements avec une
meilleure coordination des services courants.

Une possibilité de transport durant les vacances. (les transports sont devenus impossible en partie a
cause de |'application de la RTT -35 heures).

La légidlation devrait étre plus précise concernant la répartition des confidences et la régionalisation
dans la mesure en particulier ou I'enfant (ou) I'adulte est accueilli dans un autre département que celui du
département du domicile.

Meilleure connaissance des besoins pour le canal CDES et du Cotorep: en particulier les dossiers
doivent étre complets et tenir compte de tous les handicaps de la personne handicapée et de leur taux d'invalidité
qui tienne compte de chacun de ses handicaps.

Les meilleures études prospectives d'orientation sans attendre (sauf cas d'urgence imprévus) de demiers
moments.

Un meilleur soutien aux parents, particuliérement aux jeunes parents (ou aux plus agés) et
éventuellement formation.

Meilleure prise en charge des problémes du vieillissement particulierement apreés le décés des parents:
I'aide financiere entre les personnes handicapées en MAS et en FDT présente de grandes inégalités en ce qui
concerne leurs ressources financiéres: Au moins pour ceux qui ont un modeste héritage, il y a |a une véritable
discrimination pour une population de méme degré de dépendance..

N°1

Voir son filsde 11 ans abandonné et refusé partout sans solutions est trés déprimant pour une mere et
difficile aussi pour lui de n'avoir comme compagnon pendant de longues journées que sa mere

Py 1Bis

Nous avons recu lesimprimés de la Cotorep a faire remplir pour ma fille. Peut-étre ce sera la derniére année de
Cessa mais nous attendons |e rendez-vous pour savoir ou elle va.

N°7

Nous espérons trouver une place dans un autre hdpital dejour plus spécialisé dans e handicap de Laurent.
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N°11
Grosses difficutés pour trouver des personnes pourl’ accueil en fin de journée scolaire (14h15 a 19h00) de
méme difficulfés pour la période 15 fjuillef-01 septembre car I’ établissement ferme.

N°17

Notrefille aprés 3 ans dans un IME Impro pas adéquat a enfin (gréce a nous) une place pour la rentrée 2002
dans un Impro a sa mesure.

Y18

Trouver un Imp puis un Impro ont éé un vrai parcours du combattant. L'avenir nous effraie. Y aura-t-il une
structure pour Benoit ? Un lieu de vie adapté ?

o719
Leretard dela prise en charge spécialisée favorise le surhandicap et déstabilise I’ équilibre familial... Un

jour le seuil de tolérance est atteint. On ne peut étrea la fois parents et professionnels. Il faut préserver la solidité
delafamille, pilier nécessaire aux soins.

S¥°20
1]es besoins en ma fiére d'tlccuell d'enftinls polyhtindictipés sonl critinls. 9! eptirls, 78 pltices + 20

récemment crées. epour les tidulles Itl dfutlflon es! ctirrémenl dmmitlflque. Qutind & J'tlccueillempomim on n'ose méme
ptiSen ptirler.

Neo1

1]orsgu'elle sem adulle, nous souhtllfons pour nolre fille un pefl! éltiblissemen! en Inlemtll tioec une prise en

chtlrge éducélfloe dtins Itl région ptlrisenne. 900us souhtllfons le déoeloppemenl de smcfures de Otlctinces tldtlplées
tIUX tluflsles.

¥°95

Quejtlired'un tidulle tlU moment ou fi ne sem plus prisen chtirge ptir le COIT?

9¥°34
90la fille 9'(. m'tl éfé rendue le 24 90Itii 2002 ce qui ti engendré un congé stins dtiltiire pour Iti gtirder,

Cela ed inadmissible aprés 13 années passées en C)9rle avec une inervenfion il ptlrfir de 20 ans pour une confinuifé
d'amendement Cre/on. fj'affends une place en 90las (mais Quand?)
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Etl sfrucmre de Itl vie C.93 Cfoyer + COIT+ Wéfro lui perme! une tlulonomie dtins S vie mtl!erielle, /e reste
es! tlssumé pour lestldul!es professionnels el 1tl curtl!rice. 91 reste le probléme de Itl fin de vie.

Serecevtlis ce jeune lors des congés. Wilinlenan! je wtlis tlvoir 80 tins el ne peux plus tissumer celle chtirge.
S°64

cnjtint genli! eptlSméchtin! eptlr contreil ne ptirle que peu. ':Jiucun sens de torienttllion. 91 tl besoin de
quelqu'un tivec lui. 91 tl un ticcomptignemen! pour le !mnspori du COIT a son foyer.

8etin- eptlul qui tl mtlinlentin! 72 tinsvi! tluprés de I mere mtlis bénéficie d'un logemen! €l des princfptl.;x reptls
tIU croyer ":JIndré WHITt'lux fou! voisin. 91 tl de nombreusesticlivifé iU pltin de Itl ptiroisse el es! trés heureux.

TY°82

eprise en chtlrge du frtinspori d'une épileplique ptlr exemple pour tliler el venir du Gaz ptlr de grosses sociétés de
ITtInsporis d'htindictipés... ! |1 Gommet':Jlu:Jl oule C}90/JI entretiulre qui ne veulen! passen chtirger ...

Clo°eU

crau! en éfanf heureuse ef conscienfe de nofre chance de voir Chierry en COFT. je déplore un peu qu'on ne
puisse avoir la possibilifé d'avoir quelques jours en plus de vacances pour pouvoir Jemmener plus souvenf au grand air.

9)°85
91 tl suivi des cours privés ! tl tlcquif beaucoup d'autonomie el es! frés bien adapté a son foyer.

9)"°89
Wafille de 34 ans souhtli!e une semi autonomie aussi il seTt'li! bon qu'elle puisse avoir une auxiliaire de Die
qui superviserai! plus efficacement que ses parents.

CJo°ag
9lu décés du dernier parenf, commenf frouvons-nous une sfmcfure d'accueil?



Y°100.

Won fils es! acfuellemenf accueilli par le Centre de la Cferre donf je ne peux que me féliciler du professionnalisme el
dela gentillesse.

103
CJ)ifficulié pour changer de COIT. CUers la province pour rapprochemenl familial
N°116
fllémaue de foyer de vie pour le cas de notre fils épilepfique et handicapé mental d la naissance.
9'(°117

Won filsesl danslefoyer deviedu G ... ,. danslaCorréze, 1]efoyer esf admirable el mon filsy esf trés
heureux (apres un parcours trés difficile de foyer de vie en foyer de vie). epour un autisfe la slabilifé es!

indispensable dans un cadre campagnard paisible, admirablemenl bien géré avec un personnel Ires dévoué el
compéfenf el sans mpfure avec les familles.

9'(°118
Wangque d'accompagnement pour les frajets de Wonlbaud 1i epans YJ/CR qui limite les renconfres avec sa
mere,

9'(°120
epour le momenl Cémrd 1i 56 ans, il el bien éldéipfé 1i son foyer devie olil se pléld beélucoup. eplusfard

il féludm Sdlns doufe envisager une sfmcfure plus peifomwnfe puisque vu son éfélf de séinfé il peuf vivre encore de
nombreuses énnées

9'(°122
fije souhélite vivementf |a couverfure du foifélit jouméllier hospitéllisation (COYFII) pour mon fils que nous
pélyons depuis ses 20 ans.

D123 :
fie suis veuve et &gée de 68 ans. 9l cfuellement /assume Salns trop de difficultés. Ea charge de mon fils.

Compte tenu de son état de santé, il es! absolument exclu qu'il puisse vivre seul ou méme sous |a responsabilité d'un

service de suile. en raison de ses troubles du comportement je crois qu'il ne pourrai! pas sadapter dans un foyer
spécialisé.
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¥°124

ephilippe esf un frisomique de 4(3 tinSfrés caracfériel ef frés handicapé de la jambe droite suite & un
acciden!. 91 ne peuf pas prendre le méfro ne peuf mon fer les marches ni les descendre. epour une marche un
peu longue il me faudrait un faufeuil roulanf que je ne possede pas. f)e le conduit eson cenfre en voilure sinoniil
semil bloqué ala maison. 91 a éfé en CJI Tpendanf 20 tinS. CJ)epuis 2 ansil esf en C9!8 pour des misons de
chanfeé.

F¥°149

en espémnf que ces renseignementfs aideron!. 9'oous aimerions beaucoup qu'on commencem
soccuper des maisons de refmite pour les adulfes vieillissanfs.

o154

91 semit frés utile que la direction de I'. ... qui a fait suite 8l'association des ... de Cherbourg depuis mainfenanf
11 ans se décide &isoccuper des adulfes qui vonf affeindre I'age de la refmite ef pour lesquelsrien n'esf encore
prévu. 91 nous faudmil une sfmefure genre «foyer de refmite spécialisé» pour que les jeunes devenus vieux
continuenf de se cfoyer ef « vivre ensemble ii. 90lalheureusemenf |e direction refuse de dialoguer avec les parenfs
qui pour/anf s ‘inquiéfenf sur le devenir de leur adulfe « aprés-eux ».

P °150

900us meffons nofre fils dans une 9alllc5 parce que nous n‘avons pas d'aufres solutions. 90lais nous
déplorons le manque de personnel (il esf impossible que nos jeunes gardenf leurs acquis).

o157
[Jes C5IfT me disenf que sa place semil en 9lfelier profégé. 1]es afeliers profégés me disenf qw' sa

place serail en CJFT donc. .. pour l'insfanf il esf & la maison. CJ)e foufe facon dans foufes ces simcfures
d'accueil il manque de places &l souvenl ils ne proposenl pas I'hébergement.

o157
c50n foyer, le CJFT el le méiro lui permeffenf une certaine aufonomie dans sa vie maférielle. 1] e resfe

esf t1Ssumé par des adulfes professionnels e la cumirice. 91 nous resfe le probléme de la fin de vie? dela
relraite ?
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Syo187

9Yofre besoin se sifue sur un foger de Dielors de I'incapacité de s 'occuper pleinement de ma soaur
(hospifalisalion . maladie efc .. .)

Tye173

gtit:l fille esf inferneil vieil ce foyer. J]e dt:Inger peuf se prés enfer dt:Insle Ct:ISou elle deviendTtlit
dépendt: Infe ef dés lors ne pourTtlit &re mt:linfenue t:IU foyer qui n'esf pt:1S médict:|lisée.

Pye182

Cf)epuisI'tige de 20 t:Ins/t:li ft:lit inscrire mt: fille Clist:Ibefh il I'9Jpei de ept:Iris el il nofre divorce
mon ex-femmetl eu Itl gt:Irde d'Clistlbefh. 8e I'emméne en CWeek-end de femps en femps Compiégne.
Question de Ot:Infé ¢ 'esf I mere qui en a ltl chtirge.

Y183

9'tlt:| demtinde esf urgenfe. 8e cherche un lieu de vie pour epierre. 8'1li 76 tins ef ne peux plusle sortir.
91 resfe foufetl journée devt:Inf It:1 félé .. .il tl grossi ef son ct:|Ttcfére se modifie Oe me suis ct:Issé le col du
fémur ef déplt:lcer 3 vertébres. 8e ne peux plus le somr seule). epierre esf frest:Iflecfueux, il m'esf pénible de
m'en sépt:Irer.

D185

9Jucune sfmcfure ne permeffenf de recevoir dest:ldulfest:Iyt:Inf des froubles du comportement.
C'esf une vériftible tiberrtition. 9'oofre pt:lysn't: rien, il n'y tl rien derien. 8usqu'il I mtljorifé seule lt:|
CJ3elgique t:IVt:lit une sfmcfure t:dit: I pfée tidéqut: Ife. Cn Cfrt:Ince rien ni pour les enftinfs. ni pour les tidulfes.

D188

9tlonfilstl 27 t:Ins. CZIn dit:Ignostic précoce de son htindictlp lui tIUTlit chtingétl cie. Cf) ‘oule
nécessité du dit:Ignostique précoce du Oyndrome d'9Jsperger st:Icht:Inf qu'on estimeil 1/250 le nombre de
personnes tlffeinfes de formes plus ou moins gTtlve d'9Jutisme de ht:luf nivetlu.

9'0°109
C. esf prise en chtlrge compléfemenf ef se frouve dt:Ins une excellenfe maison ol elle esf trés
heureuse.
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N°209
Critique de la notion de domicile de secours (ou de recours) en matiére d'aide sociale, nofammenf en

cas de changemenf de domicile. Ceci n'esf pas favorable ala clarlé ef ala bonne gestion des fonds publics ef au
suivi des siluaflons réelles.

¥°454

[Je vis amon domicile avec taide de tierces personnes. 9Y/ais cefle aide esf tresinsuffisanfe el je
dois faire souvenf appel a des personnes charifables de mon enfourage.

epour me faire soigner - aujourd'hui en CJ3e!gique -je suis confrainfe d'emprunfer de frés grosses
sommes d'argenf pour payer le frailemenf ef la vie couranfe atéfranger avec lestierces personnes. [Je perd 1a-
bas pratiquemenf foufe profec!ion sociale fouf en sachanf que mon éfaf va d'abord éfre aggravé par le
kailemenf.

K466

91y a desinsuffisances de formation des auxiliaires - assisfanfe de vie pour pluri-handicapé ( cécifé
ef polyarlhrife). CDes insuffisances de ressources pour |es équipemenfs mafMe/. adapfation
logement...Cnormes dijficul fés de dial ogue ef de compréhension avec |es organismes sociaux pour foufes
démarches.

Neq67

CUirginie a &é renvoyé de son C5Z! T en 9Y/ai 2000 pour raison de sanfé. c50n diabéfe esf dijficile
agérer, ladirection ma gentimenf prié de la récupérer. CDepuis impossible de frouver une sfmclure adapfée.

Nyeq78

[Jai bien recu vofre courrier pou lequel je vous remercie ef surlouf je tiensam'excuser pur lerefard a
vous répondre, je suis desolé mais enke mon kavail ef mes recherches pour essayer de frouver un éfab/issemenf
pour ma fille je suis frés occupée, je vous prie anouveau de m'en excuser.

9Y/algré fous mes efforls, /ai |e regref de vous informer que je n'arrive pas a frouver de solution amon
probléme. croufes les 90I1Ic5 que /ai confac!én' onf pas pu me répondre favorablemenf, soil par manque de
place ou bien parce que la sfruclure n 'esf pas adapfée au cas de ma fille. 9110rs vraimenf, je commence &
désespérer. car/ai déja fail fellemenf de démarches ef /ai timpression que foufes les porles se jermenf pour moi.
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Y480

950lre fils esl enlré en 9YfJlo de €V, tin 5llodl 2001 de fagon lemporaire (il remplacait un aulre
résidanl qui €lait parti en psychiatrie). oébastien es! loujoursa la gr[Jjo, il renlre lous les 12 jours pour le
CWeek-end e aux vawnces. oon comportemenl d la maison ed pratiquemenl comme avanl, il ed gai,
sourian!, plus d'agressivité du jour ol il esl allé «Iui aussi» en psychiatrie. 511 1a 9YfJlo par conlreil lui ai
déja. arrivé de sénerver. 9'0Olais au débul le Cflirecfeur nous a dit &re «épousloujlé» par sa facullé
d'adaplation. 91 a vite pri ses repéres e c'es plus facilemenl adapté a la 9YfJlo qu'a. ces résidanls. CZIne
éducatrice nous a méme dil que O. avait un niveau plus élevé que les aulres.

51l chaque relour a la maison nous Irouvions noire fils de mieux en mieux € c'édait hélas presque
Irop beau! Car depuis 15 jours il a éé changé d'unité Oe résidan/qu'il remplacait esl revenu). 9'O!éme cis
éducaleurs (avec qui il s élait habitué) onl essayé de faire qu'il resle avec eux, maisrien n'y a fait.

91 faul que je vous dise que le degré de vision de O. a encore chulé (il ne reconnail plus les
couleurs, ni ces (;CD e pm/oismémea Itl maison il sedirigetinsles murs).

CfJonc aprés sélre bien adtlplé a son unité, sans nous demtIndé noire avis el encore moins le sien il
tl ééImnsféréa I'étige supérieure. 91 g a 15 jours lorsque nous I'avons vu & Itl 9YJl0 (tiprés un weekend oul
je l'al senti angoisse € tride) tlrrivé dtlins SI nouvelle unité e dans sa chtimbre, il dait perdu, loul edl tl
recommencé ... s oébtistien le veul bien! 9'Oltlisa-I-il le choix. .. ?

9'5°4131

9'0'tllgré mes recherchesje n'tli ptlSirouvé de simelure en 91e-de’Frtince pour mon fils qui

fintllemenl edl a J]gon depuis oeplembre 2001.

Y483

9'Olon filsvit loujourstlvec moi: il tl ftlit un sltlge dtins un COFTpour htindictlpé moleur (le seul de
Itl région qui tl acceplé dele prendrea I'esstli). eptlSconclutinl, il es! Irop dispersé el donc pasrenlable. Jja
direclrice du COIT qui fait égtllemenl ptirtie de Itl COC[ OCj{é&ep tl conseillé une orienltltion en foger
OCecuptltionnel Mns me wcher que /tlumis betlucoup de difficulté ale Ctlser. Cen 'es 1 ptlS une nouveaul é
d'aulanl plus que O. depuis son expérience dtins le CIT ne veul plus enlendre ptlrler de simclure pour sourd
Elaffend de Itl décision de la COC[ (JJ{&ep pour engager des recherches, sans betlucoup d'espoir.

9'5°4135
E!éréme a aujourd'hui 17 tins, tlussi je dois envistiger € rechercher une smclure accueillanl des
sourds-aveugles dépendtinls pour les tinnées 2005.
Chtlque tinnéeil jtlul se baffre el monler des dossiers d'tlide fintInciere impressionntinls pour Irouver des
solutions lors de la fermeture des éltlblissemenls. CJ(ien n'esl prévu ptlr les pouvoirs publics comme s
noire enfanl redeventlit subitemenl nomwl pendtinls les périodes de vtlctinces e POUVtlit inlégrer des
cenlrestlérés des colonies ou resler seul altl mtlisonl.
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T¥°438

Gnonnes difficulfésil frouver un cenfre dems foufe ItJ crmnce. 9lucune tJide gjfictJce. Cj(ienil ftJimtJu
nivetJu de tcftJf dtdns les condifions d'une personne seule vou/tInf stiuvegtJrder 1tJ vie « nonntJie» de son enftdnf.
Cl)es difficulfésil frouver un logemenf tJdtJpfé. CJ)es difficulfésil frouver une tdide fintJnciére. CJ)es difficulfés
pour un 9lide tJ domicile spécitJlisée.

Cnonne révolfe :je frouve ItJ pluptJrf du femps des conseils négtJfijs qui fendenf il me démonfrer que ItJ
vie tdvec un enftdnf htJndictJpé doif &fre 1t plus morose possible. Cflufof que d'tJider il exécufer nos souhtJifs ef il
démonfrer que ItJ vie doif &fre pour fouf le monde égtJle tivec un enftnf htdndictJpé ou enftnf «nonntJl ».

D¥°499

)] e probléme esf d'tJuftdnf plus difficile que 8)] ., frérede C, esf taufisfe ... CZIn tccueil dejour pour 8.)]. tJpu
éfre obfenu récemmen.

496

Cyril esf en 9nferntJf spécitJlisé, il renfre fous les CWeek-end 9'6ofre recherche d'éftJblissement esf ciblée:
uniquemenf pour les congés scoltdires. Cyril tJ besoin d'une comptJgnie foufe ItJ journée. 91 tJime sorfir, s 'tJmuser,
il esf socitJble ef tJjJecfueux.

D¥°498

)]e OfIfT ot se frouve mon fils W. ne peutf le gtJrder. 91s esfimenf que son htJndictJp esf frop imporftJnf
ef qu'une prise en chtJrge plus imporftinfe semif mieux tJdtJpfée il son ctds, une sfmcfure psychitJfrique, 9al Jk5 ou
o/DC], prentInf en compfe ttJufisme ef tdufres froubles psychol ogiques de préférence en inferntJf il 1tJ semtdine ou il
[tJ quinztdine.

¥°507
CZJtIns I'Oise nous tdvons eu betJucoup de peineil frouver un foyer occuptJfionnel tJdtJpfé tJux besoins de
nofrefils. )Jongues lisfe d'tJffenfe, mtinque de personnel, mtnque de pltJce, refus de ItJ déficience visuelle il

ctJuse de méconntJisstince, loctJux véfusfes, tcfivifés réduifes ftiufe de moyens fintdnciers. )]'tJlloctJfion
htJndictJp es! insujfistInfe pour couvrir les fmis d'hébergement, le fmnsporf quofidien ef les enfrefien divers.
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505

5lJucun foyer Occupationnel n'a voulu d'elle du fait de son double handicap psychologique et
moteur. 5Jprés de multiples recherchesje n'ai pu trouver qu'une famille disposéeil I'accueillir pour qu'elle
puisse serendreil I'hdpital de jour qui a bien voulu I'accepter dans la somme car la Qeine-9Y!aritime
n ‘avaif aucune ingtitution susceptible de la prendre.

D¥°508

1]e manque d'établissements adaptés aux troubles autistiques, les horttires d'ouverfure pas assez
larges pour les parents qui travaillen!. énfin un manque dans fous les domaines ! J]es choses avancent trop

[enfemen!.
Cfl10509

Cflofre fille est il la maison. C5i elle avait éfé placé dans une sfrocfure, elle ne serttif plus en vie tant
elle a besoin de soins de sumeillance consfanfe pour éviter les complications. 51Jlors quel avenir pour elle?
Cflous avons aussi besoin d'une aideil domicile pour nous soulager un peu.

I¥°599

5lJpres <5 mois de recherche acfive ef 45 cenfre confacfés, nous avons eu 2 réponses positives une il
600 C)(ms de chez nous € I'aufre il 250C)(ms. 5l Jucune réponses en 9le-de-CFrance Cflous avons éfé
confrttints d'éloigner nofre fille de nous apres lavoir gardé il 3C)(ms pendanf <5 ans ef en y éfanf presque<
quotidiennemen!. Cflotre seul espoir éfanf que cela ne soit que trttnsfloire avanf qu'une place se libére prés de
chez nous ou qu'enfin des éfablissements soienf construifs pour que les enfants en plus de leur handicap n'aient
pasil subir |'éoignement forcé de leur famille.

N °530

CVeuillez maider il obfenir une 5IJ8C5 mt1Ximum queje n'ai jamais pu obfenir bien qu'éevant seule
ma petife fille. Cest inadmissible!

¥°536

gros problémes pour apprendre le langage des signes pour nous parents. epas de sfrucfures dansle
déparfemen!. Cflotre enfanf agé de 20 ans prochainement devienf adulfe handicapé tlvec fous les soucis de 1€l
prise en chtlrge ddminisfrtttive des sfrocfures d'tlccueil presque inexisfélntes pourftinf nos enftints son! il leur
vie ne s 'tlrréfe PelSbruféllemenf il 20 &nS

CfJe plus les enféinfs onf souvenf de long frttnsporfs chtlque seméline pour rejoindre leur domicile ce
qui @ugmenfe leur ftltigue.
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9Y0537
EJe recherche un cenfre en exferndf plus proche du domicile. 9Ylon enfdnf 9YOTt! esf frés fdffgué pdr
le fTtInsporf qui dure en moyenne dller ef refour 3 d 4 heures pdr jour ef ce dvec un hdndiCtlp treslourd cesf
inddmissible. 9Y1d fille s 'dbsenfe souvenf ef supporf frés mdlle fmnsporf.

9Y0538

%voriser |dcces dU logemenf (plus Ttlpide ef priorifdire) pour les personnes hdnd!cdpées. 9Yous
souhd/fons un logemenf décenf pour que nofre enfdnf puisse s épdnouir (fnjesfdffon de bldffes polluffon sonore dcfes
de vdnddlisme, moqueffe d'origine qui fdvorise les bronchffes ef les bronchiolifes d répéffffon de nofre enfdnf
hdnd! cdpé.

N °529

9lpres 8 _mofs de recherche élcfive el 45 cenfres conlélcfés nous élvons eu 2 réponses posifives, une é 600 kms de
chez nous el [élulre d 250 kms. 9lucune réponse en 91e de CfTélnce. 9'oous élvons donc élé confrélinl d'éloigner

noire fille de nous élprésrélvoir gardé d JO kms pendéinl 8 éins el en.!J élanl presque quofidiennemenf 900fre seul
espoir edl que celél ne soit que Iréinsitoire avVélnl qu'une place ne se libére prés de chez nous o1 qu'enfin des
élélblissemenls soienl condmil pour que les enféinls en plus de leur héindicélp n'élienl PAISd subir € oignemenl
forcé de leur forcé de leur famille.

N512

Won fils esl déficienl moleur el audifij Cflepuis |él néliSSéince de Wél Xime c'esl un combéll pour 1€l
scolélrilé les éélblissemenls d'élccueil ne sonl PElS édaplés pour recevoir un jeune au double hélndicélp. cbeule
la surdité ed prise en comple éujourd'hui. 9lccompagner Wé Xime é devenir un adulle esl un vélsle progTémme
délns lequel nous nous senlons un peu seul

N°594

9Ylafille dytinf de Id psychomofricifé exférieure privée, il esf regreffdble que Itl sécurifé socidle ne
prenne ptl S ses sédnces en compfe. (200frs Itl demi-heure). t;levdnf seule mes 2 enjtin!s, il esf bien dommtlge que
le gouvernemenf ne nous donne ptlS plus de moyens fintinciersy compris|tl CCDt;c5. EJ'di éfé obligé de
m'drréfer de fTtivdiller. CVe plus, md fille esf ddns le privé Cdr |école publique me Id refusée.

N° 617

CfJolyhéindicapée él cfuellemenl plticée en 99'0lc, utichéinl quele plticemenl & élé effecfué ptir
dé/élU!. puisque c'ed le seul éldblissemenl en CVendée susceptible de prendre en chtirge des enféinls de ce
type ld.

Weéllheureusemenl, cefle dmcfure n'esl PélStidtiplée arélccueil de ce héindicélp. félule de personnel quUéllifié
mélngue de locéll



N°627

J] es polybémdicapés ne doioenf pas &fre des laissés pour compfe. 911eur fauf une sfruclure réellemenf congue pour
€UX.

641

9Jugmenfer la reconnaissance au droif du fmoail au moins déms nos adminisimlions el enfreprises d'élél!
J]'élélf sedail al'exemple.

646

CJ)e noucelles sroclures pour |'éloenir de nos enftmis : sail COFT ou élufre CéLr celél semble bouché
élcluellemenf. CJros problémes pour les élnnées a oenir.

647

c5oubélil de sfrocfure é1délplée 61U Cé1Spélrliculier Célr élcluellemenl c'edl'enfélnl qui doil s'éldapfer a 161
droclure puisgue les conséquences sonl oifales. 91 nlJ é1 d élufres solulions pour I'indanl que le mélinlien a domicile,
ou bien une pélrlicfpalion des droclures ou bien un élccueillemporaire ou pélrliel
On soubaile pour le secfeur d'une sfroclure adaplé1nl a 1é1 personne bandicapée le TJjfbme des élclioilés, respecfanf le
femps de repos en cas de besoins médical .. d'ou la nécessilé d'uneinfinniere pour un pelil nombre d'en/an!

Y648

On espére une sfroclure procbe de noire domicile afin d'éoiler fous ces Imnspor/s qui sonf félliguanls pour nofrefille. ef en
plus codlenf cher. Cela nous pennellrail d'acoir des conlélcfs plus procbes é10ec le personnel soccupélnl de nos enfélnfs,

Y653

900us soubailerions Irouoer un accueil fempomire pour de cour/es durées. J]'inlégralion des personnes bandicélpées menfales el
encore difficile el sujelle a beaucoup d'a priori qu'il esf difficile de faire dépélsser (sur/oui a I'école) 161 C. C. ep €n
‘encourélge pélSles pélrenis délnsleur Itiche éducéllioe 9'50us demélndons que les éluxiliélires de Die soienl enfin une
rééllifé.

¥°658

son 20iéme éLnnioer SElire puisses &fre poursuioi €1U delli 91 n 'esf pélSle seul délns celle siluéllion, les 9'tfl!c5 sonf en
infemé1f.
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/Y669

Cfievoir 1éi prise en chéirge des éippéireilléiges médicéilisés éivec les céiisses Céir il ed difficile de seféiire
rembourser, voire impossible.

9r°671

uouhéiilons un meilleur soutien finéincier (CfiY'FFP pour 35 jours méme pour <50 jours de présence) CZIne

meilleure prise en chéirge des Imnsporls

CZIn meilleur soufien pour les péirenls qUéinl aux fOr TTIéifions diverses (communicéifion par exemple

CZIne simplijicéifion éidminidréifive des dossiers d remelfre en CéiSde dossier € de renouvellemenl éivec une
meilleure coordinéifion des semices couréinls.

Eéi possihilifé de Imnsferls duréinlies V& Céinces Oes Iréinsferls sonl devenusimpossibles en péir/iculier d Céiuse
del'éipplicéifion des CJALT (35 heures).

CZIn|égidéifion plus précise conceméinllé répartition des compélences elléi régionéilisafion déins|é mesure en
parficulier ou I'enféinl (ou I'éidulle) esl éiccueilli péir un éulre dépéirlemenl que celui du dépéirlemenl de domicile.

CZIne meilleure connéiisséince des besoins péir le céinéil de 16 CCDec5 d de la C()CT()CReep: en parficulier les
dossiers doivenl ére complels ellenir comple de lous les héindicéips de la personne héindicapée el leur donner un laux
d'inwpacilé qui fienne comple de chéicun de ces handicéips.

CZIne meilleure étude prospecfive d'orienléition sans alfendre le dernier momen
meilleur soufien aux parenls ou aux immigrés

P°674
Que ferons-nous de nos enféinls déins |'avenir si éiucune dructure n 'edl éidéiplée d Itwfisme ? g
676

CJ)epuis coeplembre |'épilepsie de Corentin s 'edl éiggnmée. f/éiimeréii quel'on revoir I'9Jec5 d 1é hausse.
Corentin V& al'école a mi-lemps. CJ)onc il edl plus souvenl alé méiison je doisI'héibiller elle sumeiller a Céiuse des crises.

9'(°677
Eelmjel esl beaucoup Irop long L heure el demi el Céi deux jais péir jour. du lundi éU vendredi.

678

91 seréiif souhaiféible qu'un ge90l pour enféinl soil ouverl en CVendée. 9rous somme déins |'obligéifion de melfre
noirefilsen pension é ul Cfrojan-les-béiins en Chéirenle-90Iéirifime pour qu'il puisse bénéficier de lencéidremenl
éidéiplé a son cpis féiule de lructure en CVendée.
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688

91 y a un manque d'effectifs formés el spéciél/isés pour I'encadremenl des autislestlins que des
élablissemenls sur/oui pour adulles

N 698

Walgré I'écoule de1éJ direction el du personnel de '99'fle isolemenl, difficullé de IrOUDer gélrde li
domicile spéciéllisé.

710
(. edl 1i I'99'fle pér défédu!. handfcélpée moleur oéréomie elle aloujours éé aDec des jeunes héndicapés menléux € «

beéJucoup souffert de cefle sffuation qui «éé Irés néfasle pour ele. CZJe plus un manque cmel de prise en charge scoltlire
ed simplemenl scandéJleux ainsi qu'un manque de rééducéltion fonctionne!.

Ne714
Wanque de sfrucfures d'accueil en CVendée pendanl les week-end el les DéJCanCes scoléJires.
717
[Jesperequil y auré] de la place pour un foyer Occupéltionnelou autres pour que I'enfédnl deDenu éJdulle puisse conffnuer
li DiDred li s 'épélnouir dans une simcfure éJdéplée li son handicéJp. j]‘amendemenl Cre/on pour les plus de 20 ans es!

une tres bonne solution mélis celéJ ne peul-8re qu'une soluffon mais ce 16J ne peul-étre qu'ww soluffon de dépéinnélge d li
cour/ lerme.

79/

Oi jeremplis ce questionnaire ce n 'esl P&JSforcémenl pour mon jils, mélis pluldl pour d'éJu/res jeunes quionl plus
dedifficullés e qu'il y ed daDélnfttge de Simcfures adéJplée €JUX personnes handicéJpées.

T¥e752
91 ed difficile, Doire méme surhumélin de IraUDer les sfrucfures adaplées li lous fl Jpes de hédndfcap.
767

Commeil nlJ éJD&Jf P&JSdefoyer de Dieilj], elle edl enlrée enfoyer li 1'9f1 quelques mois éJprés noire
mére.



o797
-Gti ftimille qui soccupe d'une personne htindictipée (comme moi Sti soeur) deDrtiif étre plustiidée
fintincieremen! Ctir c'es! Irésdifficile.
c50uhtiife Iti possibili!é d'élccueil lempoTélire d'un colt PélSéleoé Ctir /éli du élrréler mon Irélodlil pour fltirder
mon frére el jeregois qu'une pefile élilocélfion compenSdlfrice.

P81

91 el qiféll pour nos enttinls de !rouoer éprés 20 éns une slrucfure qui soif 1él confinuifé d'un ! Télotiil éducélfif édép!é

il leurs besoins éfin nO!'émmen! qu'ils en perdenl PéSleursreperes. Celfe slmcfure es! d'tiulén! plusjudlifiée queles

pélrensoieillissen! e! ne peuoen! procurer conslélmmenl |'énergie que nécessife leur présence.
9(°1535

91 es! trésheureux & 1€l mtiison du Eélc. Commeil ne pdr le ptiSil ne se pltiin! P&S

T°882

91 félU! betiucoup Irop élfendre pour élooir un éfé1blissement comme un foyer d'hébergemenl il y é 10 tins
que |'on élfend pour notre secfeur.

N°884
CVnlrésgros Télsle-bol d'enlendre dire les médecins e! & CCOmptignél!eurs médiCélux. epél Sélssez d'érgenl de
déblogué. eptiSélssez de personnel pour soccuper de nos enféln!s. 9'(ous n 'tioons ;amtiis demélndé & tiooir un enféln!
héindiCélpé ! de plus c'est une erreur médictil
DY °887
C'edl un tidul!e mongolien oiotin! chez S8l scaur unique Cér les ptiren!s son! décédés.

91 es! source d pefi!s confli!'s félmiliélux puisque loule vie sociélle normélle de Iti scaur el deld félmille e donc
COmpromise.

T¥°889

c5élns doule ptir mtinque de personnel en bien de personnel non qutilifié pour cel hélndicélp lourd e! difficile ce
mode de s!mcfure ne correspond ptiS pour I'éveil ! 1€l sfimuléfion.

002

cf)'ici & quelques tinnées nous n 'tiurons plus It cépélci!é de suboenir tiUX besoins de nairefils. Ou le
melfrons nous? Ces! Iti noire inquiéfude.

N0717
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91 esf fres difficile de répondre a ce quesBonnaire, ¢'esf un enfanf qui se débrouille bien mois qui esf frésen
refard sur le probleme infellectue! elle soi! lire mois pour écrireil lui fauf un modéle.

ye037

91 fauf prévoir le mainBen en Waison de refraile d proximi! é immédiafe de sfructures en foger
d'hébergemen!’

D992

91 défauf d'un accueil en infernaf nous aimerions pmjois un accueil femporaire pour (( souffler un peus (
meek-end ou une semoine déms'année ».

7003

C. esf foujours en affenfe d'un EJ1T ef ce depuis 9 ons.

N°1004

€5'il g a un probléme ayanf 9 fréres et soeurs, cela se décidera en femps voulu. 900us sommes capables
d'éfre avec lui pour I'insfan!.

1017

CZIn foger permanenf seraif nécessaire pour |a région des herbiers. 91 g a encore beaucoup de difficulfés
pour infégrer les handicapés dons la sociéfé ef dons le monde du fravai!

N 1023

91 serai! souhailable qu'il y ai! des fogers accueillanf les personnes handicapées le meek-end afin de soulager les
parenfs qui leurs proposenf des acBvi!és sympafhiques qui les somraienf de leur environnemenf familié!

N1043

Wangue cruel de sfructures d'accueil d femps complet pour |es éiuBsfes éidulfes.

D¥°1057

crouf Véi se compliquer évec I'age qUénd son frére, tufeur éuréi dispéiru.
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1058
9'tous sommes fres safisjeJH pour nofre fils qu'il aH une place en COFT car pour Iui cela représenfe
beaucoup d'aller fTétvailler.
N°71059

Ee foyer d'accuell dejour esf frés bien, mais ce que ton crainf le pus .. que deviendTét-f-il si il nous arrive
quelque chose.

P¥°1088

Wanque des sfrocfure appropriée au handicap de ma fille qui, je pense auTétH pu faire des progrés en
lecfure ef en écrifure.

¥°71095

craujours en affenfe d'une place en CJtfll (5 depuis plusieurs années.
9'5°1100

9lvair plus de placeen COIT ef en Cfoyer. affenfe frop longue.
9'5°1117

(5ouhaHeTétH qu'il y aH des sfrucfures d'accueil pour les week-ends pour pouvoir nous soulager de femps en
femps.

Pe1124

9'5fcolas esf aufonome, il a son propre sfudio ef gére fous seulles problémes de facfures, loyers, nourrifure ef
argenf.

Ne1138

Opéréil 20mois pour une llIXafion de la hanche: faufe médical. convulsions ef cSjours de coma. cr Tétchée e
arréf du coaur. elle esf handicapéeil vie sans remords des médecins.

PNe1144

E'exfréme nefé de la maladie a enfralné 2 tms d'hospHali Sétfion en recherches diverses ef enfming une
psychose iJ cofé des séquelles de vision. Waud fouche t9[ JI] | avec laquelle elle gére le loyer ef fouf le resfe.
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DN °1149

91 fauf félDoriser I'infégrafion au monde du fmoail car au fil du femps un handicapé leger perd ses acquis dans
uncC:JIT.

1163

JJe seul souci pour nous comme pour les aulres parenfs d'enfanfs handicapés ce sonf |es dernieres années de noirefille
quand nous ne serons plusla. 9 a deux fréres mais éoignés, I'un |i eparis, I'aufre |i cSlrasbourg €, ils ne pourronf jamais
soccuper de leur soar car il gagnenf peu d'argenf el onf deux enfanfs chacun.

1169

Wtinque d'accompagnementf pour |es personnes qui onf un nioeau limife enfre le milieu profégé ef le milieu ordinaire.
Ceci esf rai pour le fraoail ef la oie quolidienne.

71170

enorrnémenf degu non pas par |les simcfures mélfs par le personnel « éducafif» 9lyanf essél! Jé différenfes sfmefures
pour/anf norrnéllementf hien adapfées pour les enfélnfs, mais I'enfoumge «jamais efficace ». Won mélri ef moi pourn‘ons en
écrire des pélges ef nous en éoons encore des sequelles momies. CfJes sfmefures peuf-&fre mais sur/ouf du personnel
corree! ef répondanf aux demandes.

9'(°1201

fje pense que le suivi médical est trop juste élU stélde des jeunes de J]él CVérenne dont €l séinté s'élggTélVe.
9'(°1207 :

en 9lori/2002 .' refonfe de 1'9J €. ¢5.. JJa CCY). €. ¢5 dffribue sur Cflossier. 91 félUf se baffre pour &lre présenf lors deldl
commission ef méme si elle ne propose rien en confreparfie elle sfafue en « Compfélble ».
91 semble que le 56 soif un dépar/emenf mal orgélnisé en ce qui concerne leslieux d'éccuei! ( J)e Cenfre de CXerpélpe
élbsorbe foufe I'élffenlion ef les suboenlions mélfs en ce qui concerne que les enfélnfs présenfélnfs des déficiences motrices.
ef cef éfaf de faif Iélisse les dufres enfanfs (nofammenf pol ghandicél pés) sur le CélrreélU ou obligés d'infernaf sur le
dépar/emenf ooisin, frés loin des ctes.
8e pense que lorsque la personne présenfe des déficiences qui I'inoéllide gmoemenf (ph!Jsique, sensoriel.
infellecfueQ il félUf soufenir |e geste d'émour des pérenfs qui € ccompagne pour 1€l oie e bien-élre sans élulre projel
éducalif que leur cr.éalioifé pour déoelopper ce qui peuf I'étre, sans précongu ef en foufe simplicifé. 91 s'égimdee oiDre
heureux en élccepfanf ce qui esl. CZIne dilocéllion équiDéllenfe li un séllélire de bélse (pour unelier ce personne
ou pour un des parents qui €l Ssure ce role) doif &fre une possibilifé offerte déins la Iégisiélion pour le mélinfien li
domicile dans |e cadre familial. si le(s) pélrent(s) le décide(nf) Je plécementf sur/ouf lorsquil n!J él quel'inferne! de
proposer sur felle ou felle région, doif resfer une alfernalioe par rapport U mélinlien li domicile. C'esf un droif
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cifoyen, un droif deI'enjtmf, un droif de 161 félmille (* cf les fémoignélges d'éldulfe sur leur « pensionnélf» en foyers ou en
écoles..)
C'esf vmimenf, ce gesfe d'élmour qui e me pélrélif pélSreconnu ef qui pour élufélnf esfle seul qui véluf pour 1€1 vie,
qUélnd il y €1 hélndicélps élssociés,

900us élvons activemenf pélrficipé a 161 mOUVélnce des pélrenfs pour la crééltion d'un complémenf d'91.e.C5 delroisiéme
cafégorieen 1991. 88 vis le décref d'91vri 12002 comme une régression sociale ef une nonreconnélissélnce du droif du
cifoyen a aimer son enfélnl, méme lors de circonsfélnces parficuliéres comme les accidenfs de la vie € aussi comme une

hypocrisie inqualifiable compfe fenu des discours médiéltisé du momenf.

90°12013

enfre Cfévrier el Welrs, 1é1ssé de consfélfer qu'un C)9'fle pour polyhélndicélpés ne prenaif pélSen charge les soins mofeurs
en dehors de 2 heures de kynésithémpie, €l profondémenf décue pélr une consulfation spéciél/isée en C)9'fIG. pour éldulfes qui
n ‘avaif su concevoir un élppélreillage adélpfé pourfélnf coumnf Oe siege moulé é1 du étre refait) : 1€1 décision de refmeer le
pélrcours de mon fils de 19 élns é1 é&f¢é prise, pour I'envoyer €1U CZJocfeur CZJe 90ormélndin a 1é1 commission hélndicélp
de 1é1 région de eparis.

Ceci représenfe un feuillef délns lequel/éli eu pour buf de félire ressortir qu'au fur ef & mesure des prises en chélrge
peu é1délpfés, |e jeune handicélpé serefrouvai! de plus en plus pénél/isé. 900n seulemenf |'orienféltion seféli! vers des
éfablissemenfs de moins en moins adélpfés mais en plusle personnel y esf de moins en moins compéfenf pour e handicélp, ef si
I'on n'y prend pélSgarde, I'orienféltion se lem vers des sfmcfures n'ayanl aucun rapporf

avec le hélndiCélpinitié!
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Groupe Observatoir e des Besoins

Résultats préliminaires concernant |'ensembl e des départements:

1°) 94,23 % des questionnaires recensés sur |'ensembl e des départements concernés par I'enquéte
comportent des informations concernant la nature des handicaps. Aussi 1129 questionnaires parmi les

1199 regus seront signalésici.

2°) Latrés grande majorité des handicapés recensés par cette étude sont déficients

mentaux.

3°) Nous avons tenté de les classer en 5 grandes familles en fonction des handicaps
supplémentaires: les Sourds, les Aveugles, Les Sourds aveugles, L es Handicapés moteurs (non

atteints de déficiences visuelles et/ou auditives), et les handicapés ni moteurs ni sensoriels.

Nous obtenons ainsi:

Les Sourds. 91 Questionnaires
Les Aveugles: 183 Questionnaires

Les Sourds-Aveugles: 154 Questionnaires
L es Handicapés Moteurs. 362 Questionnaires

o o & W N

L es Handicapés Ni moteur ni Sensoriels: 338 Questionnaires

*N.B. : Leterme" Surcharge" désigneici un handicap absent de laliste du questionnaire mais

indiqué par le répondant ( ce qui correspond alacase" Autres").



Le groupe des Aveugles

M onohandicapés
8 aveugles

Aveugles avec 1 handicap associé

2 sont aveugles et déficients psychiques

12 sont aveugles et déficientsintellectuels 6 sont
aveugles et déficients moteurs

1 est aveugle et épileptique

total =21

Aveugles avec 2 handicaps associés
20 sont aveugles, déficients psychiques et déficients intellectuels 18 sont
aveugles, déficients intellectuels et déficients moteurs
3 sont aveugles, épileptiques et déficients psychiques
2 sont aveugl es, déficients moteurs et épileptiques
1 est aveugle, déficient moteur et épileptique
total =44

A veugles avec 3 handicaps associés
38 sont aveugles, déficients psychiques, déficients intellectuels et déficients moteurs 14 sont
aveugles, déficients intellectuels, déficients moteurs et épileptiques
2 sont aveugles, déficients psychiques, déficients intellectuels et atteints de cardiopathie 3 sont aveugles,
déficients moteurs, déficients intellectuels et atteints de cardiopathie
total =57

Aveugles avec 4 handicaps associés

49 sont aveugles, déficients psychiques, déficients intellectuels, déficients moteurs et épileptiques

2 sont aveugles, déficients psychiques, déficient intellectuels, épileptiques et atteints de cardiopathie

1 est aveugle, déficient psychique, déficient intellectuel, épileptique et atteint de cardiopathie

2 sont aveugles, déficients intellectuels, déficients moteurs, épileptiques et atteint de cardiopathie.
total =54

Total = 184




Le groupe des Sourds

MonoHandicapés 6
sont Sourds

Sourds avec 1 handicap associé

10 sont sourds avec une déficience psychique
18 sont sourds avec une déficience intellectuelle 7 sont
sourds avec déficience motrice

1 est sourd et épileptique

total: 36

Sourds avec 2 handicaps associés
1 est sourd, déficient psychique et déficient moteur
6 sont sourds avec déficience intellectuelle et déficience 1 est
sourd, épileptique et déficient psychol ogique
2 sont sourds, déficients intellectuels et épileptiques 2 sont
sourds, déficients moteurs et épileptiques
2 sont sourds, déficients intellectuels et atteints de cardiopathie
10 sont sourds avec déficience intellectuelle et déficience psychique total: 24

Sourds avec 3 handicaps associés

13 sont sourds, déficience psychique, déficience intellectuelle et déficience motrice 2 sont sourds,
déficientsintellectuels, déficients moteurs et épileptiques

1 est sourd, déficient psychique, déficient intellectuel et épileptique

2 sont sourds, déficients intellectuels, déficients moteurs et atteints de cardiopathie

total: 18

Sourds avec 4 handicaps associés

1 est sourd, déficience psychique, déficience intellectuelle et déficience motrice et
surcharge

4 sont sourds, déficients psychiques, déficients intellectuels déficients moteurs et

épileptiques

total: 5

Sourds avec 5 handicaps associés

2 sont sourds, déficients intellectuels, déficients moteurs, déficients psychiques, épileptiques et
atteints de cardiopathie

Total =91




Le groupe des Sourd-Aveugles

M onohandicapés
27 sont sourd-aveugles

Sourds-aveugles avec 1 handicap associé

6 sont sourd-aveugles et déficients psychiques 3 sont
sourd-aveugles, déficients intellectuels 9 sont sourd-
aveugles et déficients moteurs

1 est sourd-aveugle et épileptique

total =19

Sourds-aveugles avec 2 handicaps associés

3 sont sourd-aveugles, déficients moteurs et ati"eints de cardiopathie

2 sont sourd-aveugles, déficients psychiques et atteints de cardiopathies 1 est sourd-
aveugle déficient moteur et épileptique

8 sont sourd-aveugles, déficients moteurs et déficients intellectuels 2 sont
sourd-aveugles déficients psychiques et déficients moteurs

10 sont sourd-aveugles, déficients psychiques et déficientsintellectuels. total =26

Sourds-aveugles avec 3 handicaps associés

3 sont sourd-aveugles déficients intellectuel s, déficients moteurs, et atteints de cardiopathie

1 est sourd-aveugle déficient psychique, déficient intellectuel, et atteint de Cardiopathie 1 est sourd-
aveugle, déficient intellectuel, déficient moteur et épileptique

1 est sourd-aveugle, déficient psychique, déficient moteur et épileptique

27 sourd-aveugles, déficients psychiques, déficientsintellectuels et déficients moteurs total = 33

Sourds-aveugles avec 4 handicaps associés

8 sourd-aveugles, déficients psychiques, déficients intellectuels, déficients moteurs et épileptiques

9 sont sourd-aveugles, déficients psychiques, déficientsintellectuels, déficients moteurs, et atteints de
cardiopathie

total =17

Sourds-aveugles avec 5 handicaps associés
1 est sourd-aveugle, déficient psychique, déficient intellectuel, déficient moteur, épileptique +
surcharge

Sourds-aveugles avec 6 handicaps associés
31 sont sourd-aveugles, déficients psychiques, déficients intellectuels, déficients moteurs, épileptiques et
atteint de cardiopathie




Les handicapés moteurs

M onohandicapés
10 sont Handicapés moteurs

Handicapés moteurs et un handicap associé

2 sont Handicapés moteurs et déficients psychiques 90 sont
Handicapés moteurs et déficientsintellectuels 2 sont
Handicapés moteurs et épileptiques

total =94

Handicapés moteurs et 2 handicaps associés
109 sont Handicapés moteurs, déficients intellectuels et déficients psychiques 2 sont
Handi capés moteurs, déficients psychiques et épileptiques
46 sont Handicapés moteurs, déficients intellectuels et épileptiques
1 est Handicapé moteur, déficient intellectuel, déficient psychique, épileptique + surcharge 2 sont
Handicapés moteurs, déficients intellectuels et atteints de cardiopathie
total =160

Handicapés moteurs et 3 handicaps associés
2 sont Handicapés moteurs, déficients intellectuels, déficients psychiques + surcharge
85 sont Handi capés moteurs, déficients intellectuels, déficients psychiques et épileptiques 3 sont
Handicapés moteurs, déficients intellectuels, déficients psychiques et atteints de cardiopathie
3 sont Handicapés moteurs, déficients intellectuels, épileptiques et atteints de cardiopathie total =93

Handicapés moteurs et 4 handicaps associés
5 sont Handicapés moteurs, déficients intellectuels, déficients psychiques, épileptiques et atteints de
cardiopathie

Total = 362




Les « ni moteurs ni sensoriels »

M onohandicapés

18 sont déficients psychiques 147
sont déficient intellectuels 12 sont
épileptiques

1 est atteint de cardiopathie

total =178

2 handicaps associés

1 est déficient intellectuel + surcharge

100 sont déficients psychiques et déficients intellectuels 6 sont

épileptiques et déficients psychiques

16 sont épileptiques et déficients intellectuels

1 est déficient intellectuel et atteint de cardiopathie

10 sont déficients intellectuels et atteints de cardiopathie total =
134

3 handicaps associés
19 sont épileptiques, déficients intellectuels et déficients psychiques

5 sont déficients intellectuels, déficients psychiques et atteints de cardiopathie 1 est déficient

psychique, épileptique et atteint de cardiopathie
total =25

4 handicaps associés

1 est déficient psychique, déficient intellectuel, épileptique et atteint de cardiopathie

Total =338







A.P.F C.LAPEAHA
Association des Paralysés de France Comité de Liaison et d'Action des Parents

17 -19, Boulevard Auguste Blanqui d'Enfants et d'Adultes atteints de Handicaps
75013 Paris Associés
18, rue Etex
75018 Paris

Groupe Observatoir e des Besoins

du Comité d'Entente et des Associations Représentatives de Personnes
Handi capées et de Parents atteints de Handicaps Associés

Enquéte portant sur les besoins des enfants
et des adultes atteints de handicaps complexes et de

grandes dependances ne pouvant
Se représenter eux-memes :

Résultats concer nant Paris et Réqgion

Parisienne
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Fréquences’ Pourcentage Pourcentage cumulés
1924 2 )5 13
1930 1 B 16
1933 7 3 1,9
1934 1 23 %2
1935 2 5 27
1939 1 3 30
1940 1 .3 32
1941 2 g 38
1942 1 ,3 40
1943 2 2l 46
1944 2 3 51
1945 4 11 6,2
1946 5 1,3 53
1947 10 27 10,2
1948 9 24 12,7
1949 4 11 137
1950 6 1,6 154
15951 4 38 191
1952 8 22 213




30 9

20 9

10 5

Années de Naissance Enfants — Paris ¢ R.P

1583

i
i
é
g
i
= =

Tréquences Pourcentages Pourcentages cumulés

1983 10 4,6 46
1984 g 4,1 88
1985 10 4,6 134
1986 10 4,6 18,0
1987 7 32 212
1988 12 555, 26,7
1989 12 5.3 32,3
1990 15 6,9 39,2
1991 13 60 45,2
1992 8 3.7 45,8
1993 12 55 544
1994 16 74 61,8
1995 21 92,7 71,4
1996 20 9,2 80,6
1997 i5 6,9 87,6
1998 16 7,4 94,9
1999 o 2,3 97,2
2000 3 14 99,1
2001 2 ,9 100 %
e 2 wonn
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1953 4 11 22,4
1954 10 27 251
1955 3 22 27,2
1956 6 L6 288
1957 8 22 310
1958 iz 32 34,2
1959 i .16 358
1960 9 24 383
1967 9 24 40,7
1962 8 22 42,9
1963 5 1,3 44,2
1964 6 16 45,8
1965 12 32 49,1
1966 12 37 52,3
1967 11 30 553
1968 8 22 574
1969 8 22 J9.6
1970 12 32 62,8
1971 » 32 66,0
1972 0 27 68,7
1973 11 3,0 717
1974 6 1.6 73,3
1975 20 5.4 787
1976 7 19 80,6
1977 18 49 85,4
1978 15 4.0 89,5
7979 7 19 91,4
1980 9 24 93,8
1981 7 19 95,7
1982 6 1.3 100 %
Total 371 100 %
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Les Handicaps associés

Sans réponses
7
6
5
4
Fréquence | “Pourcentage Pourcentoge Cumulé
o A bandicap 60 9,8 10,4
2 bandicaps associds 140 22,8 34,7
'3 bandicaps associés - 153 249 61,3
4 bandicaps associds - 139 226 85,4
5 bondicaps associds 65 10,6 96,7
. 6 bandicaps associés 12 2.0 98,8
7 handicaps associés 7 5 100 %
R e 576 93,7
* Oans rggonses 39 6,3
o Tokal 615 100 %

22



Prise en Charge Enfants-Paris et Région Parisienne_

U Autres

)

ILMP )

Sessad + Ecole

Hopital =~
CAMPES
| CESSA de Larnay

CA.FS

SSAD ( Cesap 75)

EME

 LMPRO |

A Domicile )

- Hopital )

Sessad i

: Cpo&rcénfage

. Pourceniage Cumulé |

TGP

7.5

7.5

1.5

3.0

U Dok

9.8

72.8

74.0

304

T Conbre spiciohsd FHC

277

379

L EMP

73.5

714

A '.._.(5_(5,?1‘3@@?5):7 —

6,0

74q

CHFES

4.5

49,0

- CEISHde Lamay

3.4

85,7

S CAMPS

23

&8.0

e el

23

80.2

" Cassads Goolopicalie

7.5

617

" Dlubres

4.3

700%

Tolal

700 %o
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M.A.S
Hopital
C.AJ
Hopital Psychiatrique
Domicile famillial
I.M.E + Camps
Divers
E.M.E
I.LM.E
Centre IL.M.C
I.M.E + Sessad

Travailleur Handicapé

10) | _Pourcentage J 20

3 ‘Trequerzce 1o 35@0_&?@&@@ S

Tty cpourcenfage Cumuls |

shdie o AT SN 44 27,5

21.5

41,3

51,3

T Flopital Pychiahige - 14 8,8

60,0

- Domicile fomilial - 14 8,8

68,8

. GME.Camps 13 8.1

76,9

T T e 10 6,3

83,1

eHME

56

88,8

T 9mME . 44

93,1

 Cotle picialid TAC 3.1

96,3

1,9

Wiwlo|~N|©

T OME e

98,1

i Travoilleur Handicapé . .- 19

700 %

Lol 760 700 %
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Externat pour i
Polyhandicapés i

Accuveil Temporaire ™

_ Externas 24 ter
Forer O ccupation el o

IR oo * MA-S

C.A.T * Foyer —

winternat pour Polyhandicapés
Ex:emntpour adolescent I.M.C

S M.AS+FD.T

= Foyer double tarificafion
i = c.M.P
Pourcentage
Fréquences Pourentage | Pourcentage Cumulés
Externat pour Polyhandicapés 37 18,0 18,0
MAS 27 13,1 31,1
MAS OV FD.T 20 97 40,8
Internat 15 73 481
Foyer de Vie 15 73 S
Divers 12 .8 61,2
Internat pour Polyhandicapé 10 4,9 66,0
Toyer spécialisé pour LM.C 9 44 704
Foyer 9 4,4 74,8
Acceuil Temporaire 8 39 786
FExternat 24 ter 8 39 82,5
Foyer Occupatiotnel 7 3,4 85,9
Foyer adulte vieillissant 6 29 88,8
Hopital 5 24 91,3
CAT 4 1,9 93,2
Foyer + MAS 4 1,9 95,1
CAT + Foyer 3 15 96,6
Foyer double tarification 3 1 98,1
IME 2 1,0 99,0
CMP 2 1,0 100 %
Gl 20 i
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A.P.F CLAPEAHA

Association des Paralysés de France Comité de Liaison et d’Action des Parents
17-19, Boulevard Auguste Blanqu d’Enfants et &’Adultes arteints de Handicaps
75013 Paris Associés
18, rue Etex
75018 Paris

Groupe Observatoire des Besoins

du Comité d’Entente et des Associations Représentatives de Personnes
Handicapées et de Parents atteints de Handicaps Associés

Enquéte portant sur les besoins des enfants
et des adultes atteints de handicaps
complexes et de grandes dépendances ne pouvant

se représenter eux-menes :

Résultats concernant I’Essonne
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. Anoéedepaissance -Cpfant

1946

1952
1954
1956
1958
1965

1970

1972
1973
1974
1975
1976
1978
1979
1980
1981
1982
1983

2

& I L - LY B N S S X T . e N S S G Gy

AR
)

18

1,8

59
100 %

59
2.9
2,9
2.9
2.9
2,9
29
29
5.9
5.9
2,9
18
2.9
8,8
5.9
128
138
5.9
100 %

rcontages valides  Paurcentagesc
1984 4 11,4 1.4 1.4
1985 1 2.9 29 14,3
1987 3 8,6 8,6 22,9
1988 1 29 29 25,7
1989 5 14,5 14,3 40,0
1990 1 2.9 2.9 42,9
1991 3 8,6 8.6 51,4
1992 4 11,4 1.4 62,9
1995 2 5.7 57 68,6
1995 1 29 29 71.4
1996 1 2,9 2.9 743
1997 1 2. 2.9 771
1998 2 57 5.7 82,9
1999 5 14,3 143 97.1
2001 1 2.9 29 100 %
Total 35 100 % 100 %
- Pnppéedepaissance - Addlte =

Total




 Nowbre de papdicaps associés - Evfapt = 5

U o

]

Total 27
Sans réponses 8

Total 35

7.4
25,7 335
229 206
171 222

57 74
771 100 %

40,7

70.4

92.6
100 %

5 27

Total 51
Sans réponses 4
Total 35

5,7 65

29 32
2.9 32
771 871
88,6 100 %
14

100 %

12,9
100 %

Sectear medico-éducatif
Sessad
Total

T4 1.4
29 29
25.7 257
100 % 100 %

71.4
74,3
100 %

Cxternat
Internat 20
Total 30
Sans réponses 5

571 66,7
85,7 100 %
14.3

100 %

353
100 %

Total 35



Externat pour ado IMC
Hopital de joar
Internat
MAS
Total

29 82,9

5!7
5.7

N

35 100 %

82,9

29
57
5.7
2,9
1004d

82,9
85.7
1.4
97.1
100 %

" Service domicile- Epfant

Immédiate
Qltérieurement
Total
Sans réponses
Total

13 371
14 40
2 60
35 100 %

92,9
100 %

-

I8
100 %

 Lesautes demandes Eofint

Allocations
Accedil temporaire
Total
Sans réponse
Total

9 257
1 2.9
10 28.6
25 4
35 100 %

90

10
100 %

100 %

L IRCR TR

7
Total
Oans réponses
Total

176
5 14,7
1 32.4
4 138
2,9
31 %12

34 100 %

19,4
16,1
355
129
3.2
100 %

323
48,4
83,9
96,8
100 %
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i R

ol

5 22
Total 35

©ans réponses 1
Total 34

121

15.2

353
100 %

et ',;3""35-1_{_é___¥_ié_é:_x_déiré$idebce des parents

7 2 5,9
o1 32 94,1 041
Total 34 100 % 100 %

75 2 5.9 6.9

o1 27 79.4 93.1
Total 29 853 100 %
Snas réponses 5 14,7
Total 34 100 %

6,9
100 %

| LesOrerisionsiels COTORGP

6 17,6 17,6
Foyer de vie 1 29 2.9
MAS 27 79.4 79.4

17.6
20,6
100 %

Total 34 100 % 100 %




 LeDiptemesdscasi

75
ot
Total
Sans réponses
Total

27
29

34

79.4
853
14,7

100 %

95.1 100 %
100 %

Externat
Internat
Total
Sans réponse
Total

26
30

34

11,8
76,5
88,2
18
100 %

13,5 13,5

8e.7 100 %

 Llesservicesadomicile

Sans réponses
Total

Oltériearement

33
34

2‘9
97.1
100 %

| Lesaihesdemandes

Allocations

©ans réponses

33
34

100 %

2.9
97.1

100 % 166 %




A.PF C.LAP.EAHA

Association des Patalysés de France Comité de Liaison et d’Acdon des Parents
17-19, Boulevard Auguste Blanqui d’Enfants et d’Adultes atteints de Handicaps
75013 Patis Associés
18, rue Etex
75018 Paris

Groupe Observatoire des Besoins

du Comité d’Entente et des Associations Représentatives de Personnes
Handicapées et de Parents atteints de Handicaps Associés

Enqueéte portant sur les besoins des enfants
et des adultes atteints de handicaps
complexes et de grandes dépendances ne pouvant

se représenter eux-meémes :

Résultats concernant la Vendée

Avril 2003



Année de Naissance Adulte - Vendeé

30

Fréquences Pourcentages Valides Pourcentages cumulés
1914 1 2 )2
1928 1 i >
1929 1 2 i
1934 2 ) 11
1935 1 2 14
1936 1 2 1,6
1938 1 5 1,8
1940 2 ol 2,3
1941 2 b 2,8
1942 ] .2 3,0
1943 74 = 3,4
1944 1 2 S
1945 Il 11 48
1946 1 52 51
15947 5 L1 6,2
1948 3 .7 6,9
1948 10 2,3 52




1950 7 1,6 10,8
1951 7 16 12,4
1952 15 34 15,9
1953 10 23 182
1954 8 1,8 20,0
1955 11 2,5 22,5
1956 8 1,8 24,4
1957 2 2,8 27,1
1958 15 34 30,6
1959 is 34 34,0
1960 9 2,1 36,1
1961 13 3,0 39,7
1962 10 23 41,4
1963 25 57 47,1
1964 11 25 49,7
1965 18 4,1 53,8
1966 16 37 57,5
1967 22 51 62,5
1968 16 37 66,2
1969 11 2.5 68,7
1970 9 21 70,8
1977 10 2,3 73,1
1972 18 4,1 77,2
1973 12 2,8 80,0
1974 9 21 82,1
1975 12 2,8 84,8
1976 13 3,0 87,8
1977 3 7 88,5
1978 7 16 90,1
1979 13 30 93,7
1980 12 2.8 95,9
1981 7 1,6 97,5
1982 11 2,5 106%

[y oy g
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Année de Naissance Enfants - Vendée

Fréquence Pourcentages Valides Pourcentages cumulls

1983 11 8,6 96
1984 12 104 20,0
1985 S 70 27,0
1986 9 7,8 34,8
1987 9 7,8 42,6
1986 8 7,0 49,6
1989 5 43 53,9
1990 7 61 60,0
1991 8 7,0 67,0
1992 3 2,6 69,6
1993 5 4,3 73,9
1994 9 7,8 81,7
1995 6 32 87,0
1996 9 43 91,3
1997 5 4,3 95,7
1998 2 L 97,4
1999 3 2,6 100%
Totai 115 160%




Les formations et/ou Professions -Vendée

Quuvrier CAT

OQuvurier

* Pénlisé sur 347 Juestionnaires

Fréquences Pourcentages Pourcentages Cumulés
Aucune 224 64,6 64,6
Autres 7 2,0 66,6 1
Employé 5 1,4 68,0
ouvtier 4 1,2 69,2
ouvrier CAT 107 30,8 100 %
Total 347 100 %

el



||~ Les Oﬁﬁtations Cdes - ff/en_c{éé fl

Fréquences Pourcentages

IME 33 69,7
SESSAD 4 39
Secteur Médico-éducatif 2 1,3
Etablissement spécialisé 2 13
Ftablissement Annexe 24 Bis 2 13
mamtien domicile 1 1.3
JES 6°catégorie I 1.3
AES 3° Catégorie 1 1,3
AES 4 °nrvean 1 1,3
Ftablissement Annexe 24 Ter 1 1,3
CLIs 1 13
CRFP 1 13
CSES 1 13
Foyer Occupationnel 1 1,3
IME + IMPRO ¥ 1,3
IME + Sessad 1 13
IMPRO 1 1,3
IRJS POITIERS 1 13
Maternelle +Sessad 1 1,3

Total 76 60 %




Les Orientations Cotorep - Vendée

|

Fréquences Pourcentage

Allocations Adultes Handicapés 1 3
Centre &’ Aide par le Travail 92 44,9
CAT+-ATAIM 1 5
CAT+foyer 15 7,2
Ortentation en cours 2 1,0
Foyer A’ Hébergement 6 29
Foyer Occupatwnnel 19 9,3
Foa 12 5.9

Foyer (sans précision) 4 2,0

Foyer a Double Tarification 1 J
Soyer de jour 5 2,4

Foyer di vie 15 7,3

Foyer médicalisé 1 L5
Foyer permanent 3 15
MAS 9 4.4
Service_Accentl de Jour 3 L5
Travailleur handicapé 6 29

Toial i85 106G %




Modes de Communication

Fréiquences | Pouwrcentage | Pourcentages vaiuies | Tourceniajes CRImUies
Parle 235 44,8 30,1 51,0
Langage gestuel 8 15 17 32,7
Pictogrammes 3 & N 33,3
La,gage bimité 154 29,3 32,8 86,1
Ne parle pas 65 12,4 13,9 100 %
Total 469 89,3 100 %
Sans réponse 56 10,7
Total 325 100 %
Les Taux 4 Invalidité
[ o PR S » VO O I. [ VORISR INSUPONUINUNON pet DUV S s P s G o) [
Tréquences | Touriniage | G ORTCERIMIES VEOEs | G GRICETiages Chiwics
50 J 1,0 1,1 11
60 5 1.0 L1 2,2
65 1 2 W2 25
70 7 1,3 1,6 4,0
75 1 .2 2 4,3
80 208 39,6 46,5 50,8
85 2 .4 4 51,2
20 39 7 &7 60,0
100 178 33,7 396 100 %
Total 448 85,1 100 %
Samns réponses 78 14,9
Total 525 100 %




Les demandes de services a domicile

PP -

T WGUERCE | TURTLEIGGYE | LUMTICIIGJE) VakiaEs | 2 VwiEugE Ceiiinics
Immédiqte 28 5,3 26,2 26,2
Ultérienrement 78 14,8 72,9 100 %
Jotal 107 20,3 100 %
Sans réponse 418 79,61
| Total | 515 100 %
= =1
Les Autres Demandes |I
P I T B e
Froguence | SvwiceRiage | G URiCEniges Vainies | L uUsicoiiiages cam
Demande 4 Alfocations 18 3.4 42.8 12.8
Demande 4 Acceut] Temporaire 22 4,1 52,3 56,3
Demandes Diverses 2 .3 4.7 100 %
TJotal 42 8 100 %
Sans réponse 483 92
Total 525 100 %

Réqgime

Fréiuences SUnTceniage ! Toiiceniiges valises | T CET LGS
cumulés
@emi-pensionnare 2 4 .6 ,0
Externat 175 333 33,2 53,8
Internat 138 26,3 41,9 95,7
A charge parentale 14 27 4,3 180 %
Total 329 62,7 100 %
Sans réponse 196 373
Total 525 100 %




Types de structures demandées - Adultes Vendée

Structure .r:u pour P fyhands

T

Appartement Semi_Autonome H

a5 i

Autres ,I

Maison de retraite adapléz

Institut $tédico Educatif ]

Centre & Aide par e Travail H

Centre spécialisé posr IMC ﬂ

¢ O ek 47
5 adaptis aux I 2 H

Fayer d Hebergement. H

Foyer Qocupationnel l

* Réalisé sur 105 questionnaires

1 At 1 PRV 1 FRVITE |

Frequences Pourcentage Pourcentages cumules

Appartement semi-autonome 6 37 57
Autres 6 T 11,4

C-AT 11 10,5 259
C-A-T+Toyer 4 3,8 29,7

Centre spécialisé pour Autiste 3 2,9 28,6
FEiablissement Adapté aux fandicaps 7 67 35,2
Foyer I’ Hébergement 17 16,2 51,4
Foyer dOccupation 4 3,8 55,2

Foyer (non précisé) 3 4,8 60,0

Foyer Permanent 5 4,8 64,8
Foyer de Vie 18 17,1 81,9

IME 4 38 85,7

Maison de retraite adaptée 5 4,8 90,5
MAS 4 38 94,3

structure adaptée polyhandicapés 6 7 100 %

T a A o Y0
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Groupe Observatoire des Besoins

Résultats préliminaires concernant la Vendée:

1°) 93 % des questionnaires recensés en Vendée comportent des informations concernant la

nature des handicaps. Aussi 544 questionnaires parmi les 584 regus seront signalésici.

2°) Latres grande majorité des handicapés recensés par cette étude sont déficients

mentaux.

3°) Nous avons tenté de les classer en 5 grandes familles en fonction des handicaps
supplémentaires:. les Sourds, les Aveugles, Les Sourds aveugles, Les Handicapés moteurs (non

atteints de déficiences visuelles et/ou auditives), et |es handicapés ni moteurs ni sensoriels.

Nous obtenons ainsi:

Les Sourds. 33 Questionnaires
Les Aveugles: 71 Questionnaires
Les Sourds-Aveugles: 67 Questionnaires

Les Handicapés Moteurs. 149 Questionnaires

U

Les Handicapés Ni moteur ni Sensoriels: 224 Questionnaires

*N.B. : Leterme" Surcharge" désigneici un handicap absent de laliste du questionnaire mais

indiqué par le répondant ( ce qui correspond alacase" Autres").



Les' Sourds'

1 présente une Surcharge

13 présentent une Déficience Intellectuelle

1 présente une Déficience Intellectuelle et une Surcharge
2 présentent une Déficience Intellectuelle et une Cardiopathie 1

présente une Déficience Intellectuelle et une Epilepsie

3 présentent une Déficience Intellectuelle et une Déficience Psychique
2 présentent une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et une Surcharge 2

présentent une Déficience Intellectuelle et Déficience Motrice

1 présente une Déficience Intellectuelle, une Déficience Motrice et une Epilepsie

5 présentent une Déficience I ntellectuelle, une Déficience Motrice et une Déficience
Psychique

1 présente une Déficience Intellectuelle, une Déficience Motrice, une Déficience Psychique et
une Epilepsie

1 présentent une Déficience Intellectuelle, une Déficience Motrice, une Déficience Psychique,

une Epilepsie et une Cardiopathie

Total = 33

13



Les" Aveugles' : 1

est décrit comme étant uniquement aveugle
1 présente une Epilepsie

2 présentent une Déficience Psychique et une Epilepsie

7 présentent une Déficience Intellectuelle

1 présente une Déficience Intellectuelle et une Surcharge

9 présentent une Déficience Intellectuelle et une Déficience Psychique

1 présente une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et une Cardiopathie 1

présente une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et une Epilepsie

1 présente une Déficience Motrice et une Cardiopathie 1

présente une Déficience Motrice et une Surcharge

10 présentent une Déficience Motrice et une Déficience Intellectuelle

1 présente une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle et une Cardiopathie 4
présentent une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle et une Epilepsie

1 présente une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle, une Epilepsie et une

Cardiopathie

12 présentent une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle et une Déficience
Psychique
1 présente une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle, une Déficience
Psychique et une Cardiopathie
12 présentent une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle, une Déficience
Psychique et une Epilepsie
1 présente une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle, une Epilepsie et une
Cardiopathie
4 présentent une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle, une Déficience
Psychique et une Surcharges
Total =71

14



Les' Sourds-Aveugles'

6 sont décrits comme uniquement Sourds Aveugles 1

présente une Epilepsie

1 présente une Déficience Psychisme
1 présente une Déficience Psychisme et une Cardiopathie

2 présentent une Déficience Intellectuelle
2 présentent une Déficience Intellectuelle et une Déficience Psychique

1 présente une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et une Surcharge

1 présente une Déficience Motrice
6 présentent une Déficience Motrice et une Déficience Intellectuelle

1 présente une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle et une Cardiopathie 13

présentent une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle et une Déficience
Psychique

4 présentent une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et
une Cardiopathie

2 présentent une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et
une Epilepsie

25 présentent une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle, une Déficience
Psychique, une Epilepsie et une Cardiopathie

1 présentent une Déficience Motrice, une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique,

une Cardiopathie et une Surcharge

Total = 67

15



Les' Handicapés Moteurs'

5 sont décrits comme uniquement handicapés moteurs. 3

présentent une Epilepsie

37 présentent une Déficience Intellectuelle
2 présentent une Déficience Intellectuelle et une Cardiopathie 19

présentent une Déficience Intellectuelle et une Epilepsie
2 présentent une Déficience Intellectuelle et une Surcharge
3 présentent une Déficience Intellectuelle, une Cardiopathie et une Epilepsie 3

présente une Déficience Intellectuelle, une Epilepsie et une Surcharge

53 présentent une Déficience Intellectuelle et une Déficience Psychique

3 présentent une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et une Cardiopathie 15
présentent une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et une Epilepsie

1 présente une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et une Surcharge

2 présentent une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique, une Epilepsie et une

Cardiopathie

1 présente une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique, une Epilepsie et une
Surcharge

Total =149

16



L es Handicapés' ni Moteur, ni Sensoriels'

10 présentent une Cardiopathie

1 présente une Epilepsie et une Surcharge

3 présentent une Déficience Psychique

2 présentent une Déficience Psychique et une Epilepsi~

109 présentent une Déficience Intellectuelle

7 présentent une Déficience Intellectuelle et une Cardiopathie

12 présentent une Déficience Intellectuelle et une Epilepsie

58 présentent une Déficience Intellectuelle et une Déficience Psychique
6 présentent une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et une Cardiopathie 10

présentent une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et une Epilepsie

1 présente une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique, une Epilepsie et une
Cardiopathie

4 présentent une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique et une Surcharge

1 présentent une Déficience Intellectuelle, une Déficience Psychique, une Epilepsie et une

Surcharge

Total = 224

17



A.P.F. C.LAPEAHA.

Association des Paralysés de France Comité de Liaison et d'Action
17-19, Boulevard Auguste Blanqui des Parents d'Enfants et d'Adultes
75013 PARIS atteints de Handicaps Associés
18, Rue Etex
75018 PARIS

Tél: 01 42631202

QUESTIONNAIRE SUR LESENFANTSET ADULTESATTEINTS DE
HANDICAPS ASSOCIES (et/ou) DE GRANDE DEPENDANCE

NOM (facultatif) ou trois premieéres lettres du nom (ou leelettre) :
PRENOMS:
DATE DE NAISSANCE Lieu de naissance: (1)
ADRESSE (1) (ou département) :
Té/Minitel: (1)
SEXE : Fax:

ORI GINE ou cause des affections (indiquer éventuellement |'age de premiére atteinte)

DEFICIENCES (*): DEGRE (2):1-11-11-1V
- Cécité a a a

- Amblyopie

- Déficience auditive

- Déficience du psychisme
- Autisme

- Déficience intellectuelle

- Déficience motrice

- Epilepsie

o O O o o o o o od
o O o o o o o od
o O o o o o o od
o O o o o o o od

- Cardiopathie
- Autres déficiences

COMMUNICATION (*): Parleld Langagegestueld Pictogrammesd Langagelimitéll] Ne parle pas]

(1) réponse facultative
(2) Iéger, moyen, sévere, profond.
(*) mettre une croix dans la case correspondante

T.SV.P.

18
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INSTRUCTION ACQUISE - NIVEAU SCOLAIRE: Sait lire, écrire (développer).

FORMATION PROFESSIONNELLE (et/ou) EMPLOI EVENTUEL:

RESIDENCE DES PARENTS (ou département) (1):

RESIDENCE DE LA PERSONNE HANDICAPEE (ou département) (1) :

DOMICILE DE SECOURS (notion administrative), éventuellement:

TAUX D'INVALIDITE :

CDES:
ORIENTATION CDES

COTOREP:
ORIENTATION COTOREP:

LIEU DE LA STRUCTURE FREQUENTEE:

- d'accueil (département)
- de travail (département)

- Temps Partiel 0* - Externat O* - Internat O*

ENFANT: IME O Services CAMPS [0 SESSAD [0 Etablissement scolaire [
Autresd ..o, .

ADULTE: CAT O Foyer dhébergement 0 Foyer devieldl Foyer doubletarificationdd MASO
Autresd ..ooeeeeeece e

-DEMANDEDESTRUCTURE:

» TYPEDE STRUCTURE:
»+ SERVICE DE SUITE A DOMICILE:

- immédiate O*
- ultérieurement O*

AUTRE(S) DEMANDE(S)(*) :
- Allocations [0 Accueil temporairel] Divers1:

NOM, ADRESSE et QUALITE de la personne ayant répondu a ce questionnaire (facultatif) :

COMMENTAIRES et OBSERVATIONS:

signature (1)
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