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Introduction

Qu’est ce que le handicap d’origine psychique'? Une
nouvelle catégorie administrative englobant les diffé-
rentes maladies mentales ? Une maniere politique-
ment correcte de parler des troubles psychiques ?
Une volonté pernicieuse de ramener la maladie (men-
tale), potentiellement guérissable, dans le statut fixiste
et définitif du handicap ? Une réponse juridique pour
permettre a une catégorie de personnes d’accéder a
des droits et prestations ?

On aura entendu tout et son contraire a propos d’une
expression qui n'est définie nulle part de maniere
consensuelle, et pas non plus dans la Iégislation.

Pourtant, il est convenu d’affirmer que la loi 2005-
102 sur I'égalité des droits et des chances, la
citoyenneté et la participation des personnes handi-
capées a reconnu officiellement le handicap psy-
chique. Ceci est vrai et faux a la fois.

C’est vrai dans la mesure ou la loi, -qui donne pour la
premiere fois en France une définition officielle du
handicap-, stipule que celui-ci concerne « toute limi-
tation d’activité ou restriction de participation a la vie
en société subie dans son environnement par une
personne en raison d’'une altération substantielle,
durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions
physique, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques ou d’un trouble de santé invalidant ».

On peut donc dire que « I'altération psychique », i
tant est qu’elle a pour conséquence une limitation
d’activités ou une restriction de participation, est offi-
ciellement reconnue par la loi.

Mais la notion de « handicap psychique » n’est a
aucun moment reprise en tant que telle dans les 101
articles de la loi?. D’autre part, sous I'ancienne loi,
celle du 30 juin 1975, 30% des bénéficiaires de
I'Allocation pour Adultes Handicapés relevaient de la
« déficience psychique »°.

Pourtant, cette expression utilisée jusqu’a peu comme
une « notion de combat » (Volet | de la recherche,
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approche documentaire) a permis de « rendre visible
une population invisible ». Lexpression apparait suite
ala premiere loi sur « les handicapés » en 1956 dans
laquelle les personnes avec troubles psychiques
avaient été oubliées, et surtout par le combat mené
dans les années quatre vingt dix par I'association des
familles de malades mentaux ('UNAFAM) et I'émer-
gence a la fois difficile et courageuse d’associations
d’usagers regroupés dans la FNAPsy.

Ce qui a conduit les pouvoirs publics a s'interroger
particulierement sur ce type de situation, c’est que la
loi 2005-102, sur I'égalité des droits et des chances,
la participation et la citoyenneté des personnes han-
dicapées, a introduit un nouveau concept, la com-
pensation du handicap, et une nouvelle prestation, la
prestation de compensation du handicap qui s’ap-
puie, comme les autres demandes d’allocations ou de
services inscrites dans la nouvelle loi, sur une éva-
luation des besoins, conformément d’ailleurs a la loi
«cadre » rénovant I'action sociale, plus connue par
les professionnels comme la loi 2002-2.

Les décrets de la loi 2005-102 ont prévu que cette
gvaluation s’appuie sur des « projets de vie » des per-
sonnes et la loi prévoit un outil d’évaluation des situa-
tions (le GEVA ou guide d’évaluation des besoins de
compensation des personnes handicapées) qui se
réfere explicitement a la classification internationale
du fonctionnement, de la santé et du handicap adop-
tée par I'Organisation Mondiale de la Santé en mai
2001,

Or, les équipes chargées de mettre en ceuvre cette
évaluation ont vite rencontré les plus grandes difficul-
tés a évaluer les situations des personnes deman-
deuses de cette prestation et souffrant d’une « alté-
ration psychique ».

La délimitation du champ de I'altération psychique,
les particularités de certaines maladies mentales, le
rapport problématique des personnes avec leurs
troubles psychiques, ajoutées au fait que pendant des
lustres ces personnes ont été confiées a leurs
familles et au seul secteur psychiatrique, la réticence
aussi a tenir compte de I'expertise de I'entourage, liée

aux habitudes séculaires des professionnels, tous ces
facteurs ont mis les équipes pluridisciplinaires des
maisons départementales des personnes handica-
pées devant des problemes parfois insolubles et cela
d’autant plus que la loi n’a pas prévu explicitement le
mode de collaboration avec les secteurs de santé
mentale.

C’est pour toutes ces raisons que la Caisse Nationale
Solidarité et Autonomie (CNSA) a lancé un appel
d’offres sur I'évaluation des situations de handi-
cap psychique.

Le CEDIAS - Délégation ANCREAI lle-de-France a pro-
posé d'effectuer d’abord une recherche bibliogra-
phique sur cette question et une recherche action
dans quinze départements de France, en collabora-
tion notamment avec des chercheurs des CREAI de
Bretagne, d’Alsace et de Rhdne-Alpes.

Un comité de pilotage de la recherche a rassemble,
outre la CNSA, les directions des ministeres de la
santé et de la solidarité, la mission nationale d’appui
en santé mentale, 'TUNAFAM, la FNApsy, la société
des Croix marine et différents experts.

Prés de 300 personnes, professionnels des MDPH
des secteurs de santé mentale, du social et du médi-
co-social, mais aussi des usagers, des parents, des
aidants de proximité ont participé pendant 1 an et
demi a cette recherche coordonnée par le CEDIAS.

Nous avons présenté en décembre 2007 le premier
volet de cette recherche (approche documentaire) et
en octobre 2008, le second volet, celui de I'enquéte
dans quinze départements francais.

Cette deuxieme étape de la recherche-action a donné
lieu & un rapport de 160 pages puis d’une synthese de
40 pages (début novembre 2008) qui a été soumise
au débat au cours d’'un séminaire technique (17-18
novembre 2008) réunissant une cinquantaine des 300
personnes ayant participé a ce grand chantier.

Enfin, ce rapport de synthése de la phase « terrains »
(décembre 2008) integre I'ensemble des analyses et
préconisations issues de ces différents échanges. Il
constituera le document de référence pour le colloque
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national organisé par la CNSA le 23 mars 2009 inti-
tulé « HANDICAPS D’ORIGINE PSYCHIQUE - Une éva-
luation partagée pour mieux accompagner les par-
cours des personnes ».

Que tous les participants a cette recherche-action
nationale en soient ici remerciés et puisse cette
recherche ameéliorer les conditions de vie de centaine
de milliers de personnes en France aujourd’hui.

Encadré 1 - Les limites du champ
de I’expérimentation

Les limites de I'enquéte de terrain concernent a la
fois la population investiguée et le choix des acteurs
de I'évaluation :

- Du point de vue de la population, seules ont été
prises en compte les situations des personnes
ayant fait une demande aupres de la MDPH. Ce
choix, qui s’explique par I'objet méme de I'en-
quéte (« comment et avec qui évaluer une situa-
tion de handicap d’origine psychique »), exclut
de fait toutes les personnes qui ne font pas de
demandes et qui représentent une population
trés importante. Une enquéte complémentaire
devrait donc étre mise en place pour analyser
ces nombreuses situations qui échappent a la
présente recherche-action.

- Du point de vue des acteurs de I'évaluation, les
secteurs de psychiatrie qui ont participé a I'ex-
périmentation relévent du secteur public et la
totalité du champ de la psychiatrie libérale
n’entre pas dans le cadre de cette enquéte. La
aussi, des enquétes complémentaires devraient
venir prochainement compléter, moduler, voire
infirmer les résultats du travail présenté ici.

- Enfin, la méthodologie de la recherche ne prend
pas en compte des personnes présentant un
handicap d’origine psychique suivis exclusive-
ment par un médecin généraliste, la méthodo-
logie ayant choisi de ne retenir que les
demandes comportant un diagnostic établi
par spécialiste, pour des raisons liées d’une
part, aux difficultés pour circonscrire une popu-

lation dite « présentant un handicap d’origine
psychique » et d’autre part, a un objectif de la
recherche-action qui visait I'amélioration de la
collaboration entre la MDPH et les secteurs psy-
chiatriques.

1% partie : cadre d’analyse et
méthodologie

L'objet de cette recherche-action nationale est
I'évaluation des situations de handicap d’origine
psychique par des équipes pluridisciplinaires suite a
des demandes faites auprés des maisons départe-
mentales des personnes handicapées. Lobjectif
général consiste a analyser les conditions éthiques,
méthodologiques, techniques et organisationnelles
de la compréhension et de I'évaluation globale de
ces situations en vue de répondre aux besoins et
attentes de ces personnes.

Elle vise également a favoriser les collaborations
entre médico-social et psychiatrie, dans I'évaluation
des situations, comme dans la mise en ceuvre des
plans d'aide, dans I'esprit des orientations du Plan
Psychiatrie et Santé mentale. Ainsi, la méthodologie
repose d'abord sur une évaluation partagée, entre
équipes pluridisciplinaires MDPH et équipes des sec-
teurs psychiatriques, d’un échantillon de situations
«actives » de personnes présentant un handicap
d’origine psychique.

Cette recherche-action, qui part d’études de cas
réelles et mobilise les ressources territoriales exis-
tantes, a abouti a des résultats contrastés et complé-
mentaires dans les 15 départements participant a I'ex-
périmentation. Cependant, elle s’est appuyée sur une
méthodologie commune, un cadre d’analyse et des
hypotheses fortes issues de la phase documentaire.

CADRE D’ANALYSE

Trois repéres du cadre d’analyse :

- L’approche situationnelle : I'évaluation du han-
dicap d’origine psychique se préte particulie-
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rement a cette nouvelle approche du handi-
cap, développée par les classifications inter-
nationales, qui met, au centre de I'analyse, les
interactions entre les caractéristiques des per-
sonnes et les caractéristiques des environne-
ments.

- Le concept de liminalit¢* . cette notion
«d'entre deux » est trés présente pour les
situations de handicap d’origine psychique,
tant dans l'intégration dans la Cité (entre
inclusion et exclusion) que dans les formes
d’accompagnement et de soutiens proposées
(suivi social et soins ; milieu ordinaire de tra-
vail et structure de travail protégée, etc.).

- Le principe de compensation inscrit dans la 1o
du 11 février 2005, qui traduit un glissement
d’une action sociale en direction de catégories
de population définies par I'état de santé a
une action sociale non discriminatoire qui
garantit a tous un traitement équitable, s’ave-
re particulierement difficile a mettre en ceuvre
pour les personnes présentant un handicap
d’origine psychique. Qui entre dans le champ
du handicap d’origine psychique et est éligible
a ce droit ? Que vise un plan personnalisé de
compensation et jusqu’ou va-t-il ?

Quatre hypothéses issues de la phase documen-
taire :

e |'évaluation globale permet de comprendre et de
répondre a la complexité des situations de handi-
cap psychique ;

e |’évaluation globale suppose une organisation
singuliére du traitement des demandes au sein de
la MDPH ;

e ['évaluation globale suppose une collaboration
MDPH/Secteur de santé mentale a partir d'une
approche situationnelle et d’un langage partagé ;

e |’évaluation globale est interdépendante de I'or-
ganisation des réponses sur le territoire.

METHODOLOGIE

La sélection des MDPH et des équipes psychiatriques
participant a I'expérimentation s’est faite sur la base
du volontariat. Sur I'ensemble des 15 terrains sélec-
tionnés, ce sont 82 situations d’adultes et 40 situa-
tions d’enfants qui ont été étudiées par des équipes
d’expérimentation pluridisciplinaires regroupant des
médecins, psychologues, travailleurs sociaux, institu-
teur, infirmiers et cadres administratifs. Pour deux
départements, un représentant de 'UNAFAM a parti-
cipé a ces travaux ; et pour trois départements, un
service hors « secteur psychiatrique et MDPH » :
SAVS Espoir 54, RIS, Rhépi.

Le choix des études de cas a été établi de fagon a
disposer de la plus grande variété possible des situa-
tions de handicap d’origine psychique, a partir de
dossiers « actifs » (demandes en cours) afin de mettre
les différents acteurs dans une situation d’évaluation
réelle. De plus, tous les dossiers devaient comprendre
un diagnostic posé par un psychiatre ou faisait
référence a un suivi psychiatrique.

Cette réflexion commune conduite par les équipes
MDPH et des secteurs de psychiatrie (générale et
infanto juvénile) a été complétée, pour un échantillon
de ces situations (35/122), par des entretiens avec le
demandeur et/ou son entourage.

La méthodologie adoptée pour I'évaluation commune
des études de cas a été identique dans ses principes
et ses étapes, mais elle a évolué au cours de I'expé-
rimentation et s’est adaptée aux spécificités locales.
En effet, I'organisation du traitement des dossiers, les
moyens des équipes pluridisciplinaires des MDPH, les
spécialisations en interne concernant le handicap
psychique et les habitudes de travail avec les sec-
teurs de santé mentale des départements, sont tres
différents. Il ne s’agissait pas de rechercher une
représentativité des terrains et des situations évo-
quées, mais, au contraire, c'est cette diversité et
cette hétérogénéité qui nous paraissent pertinentes
dans le cadre de cette recherche-action nationale.

Dans chaque terrain, I'accompagnant méthodolo-
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gique a établi un questionnement interrogeant les dif-
férentes dimensions de la vie de la personne,
construit sur le méme plan et avec la méme intention
que le GEVA : mener une observation pluridiscipli-
naire globale de la situation afin d’identifier les
besoins de I'enfant ou de I'adulte, dans les diffé-
rentes dimensions de sa vie, au regard de son pro-
jet de vie et des caractéristiques de sa situation de
handicap.

Les équipes ont ainsi été amenées, pour chaque
étude de cas, a s'interroger sur :

- les informations utiles a recueillir et a partager ;

- les acteurs a associer pour conduire cette
gvaluation globale,

- lafagon de prendre en compte le projet de vie,

- le processus de définition d’une stratégie glo-
bale d'intervention,

- l'application des criteres d’attribution des
prestations (€ligibilité) et d’acces a une recon-
naissance d’un handicap (carte d'invalidité,
carte de priorité, RQTH).

La conduite de cette recherche-action sur les 15 ter-
rains a produit des effets, sans attendre I'issue des
travaux et les conclusions des différents groupes de
travail. Elle a en particulier fortement interrogé le
fonctionnement actuel des MDPH (circuit de la
demande, entretiens avec les usagers, pluridisciplina-
rité, collaboration entre les différentes équipes en
interne, etc.) et a soulevé souvent des débats au sein
de la Commission départementale des droits et de
I'autonomie (qualité de I'évaluation actuelle, niveau
de précision des informations transmises, place de
I'usager, etc.). Des changements dans les procédures
de travail ont déja été apportés dans certains dépar-
tements, notamment dans la collaboration avec le
secteur psychiatrigue (mise en place de rencontres,
de visites a domicile communes, etc.).

Cependant, des réticences aux changements ont été
percues dans la mesure ol la mise en ceuvre de
I'évaluation globale d’une part remettrait en question
profondément I'organisation du traitement actuel des

demandes au sein de la MDPH (nécessitant une
approche par situation et non par demande) et
d’autre part, nécessitait également d’autres formes
de réponses sur le terrain (réponses modulées et arti-
culées des structures sociales, médico-sociales et
sanitaires et notamment la présence de SAVS/SAM-
SAH spécialisés). De plus, les professionnels partici-
pant a I'expérimentation ne se sont pas toujours sen-
tis 1égitimes pour modifier, a I'issue des séances de
travail, les procédures, les circuits de traitement ou
encore les formulaires habituels, y compris pour les 8
situations analysées dans le cadre de ce travail spé-
cifique. Dans quelques situations, ce sont les conclu-
sions mémes du groupe de travail qui n’ont pas été
finalement prises en compte dans la notification en
CDA.

Enfin, si, pour tous les terrains, le GEVA et les prin-
cipes méthodologiques sur lequel il repose ont été
présentés et discutés avec les équipes au cours de la
premiére séance de travail, I'utilisation concréte du
GEVA dans les études de cas a été inégale d’un
département a 'autre. En effet, certains ont privilégié,
en termes pédagogiques, d’expérimenter d’abord les
principes et la méthode de I'approche situationnelle,
d’autres d'initier une appropriation de ce nouvel outil
réglementaire qu’est le GEVA. Cette utilisation diffé-
renciée du GEVA dans le cadre de I'expérimentation a
abouti a deux principales conclusions : d’une part
loutil papier tel qu'il est aujourd’hui n'est pas un outil
facilitant une approche interactionniste, d’autre part,
I'appropriation de I'outil GEVA passe par une forma-
tion qui s’appuie fortement sur une compréhension
de la méthodologie de I'évaluation globale et une
application de cette démarche dans le travail quoti-
dien d’évaluation conduit par les équipes pluridiscipli-
naires et en collaboration avec ses partenaires insti-
tutionnels (notamment les équipes psychiatriques).

Colloque “ Handicaps d’origine psychique ” - 23 mars 2009



2° partie:
Analyse des 120 situations

La méthode de sélection des situations d’enfants et
d’adultes visait la diversité et non la représentativité
de I'échantillon. De plus, certaines situations plus
rares peuvent ne pas étre représentées compte tenu
d’une sélection reposant sur les demandes regues au
moment de I’expérimentation « demandes actives ».

PARTICULARITES DES 40 SITUATIONS D’ENFANTS
ET DE JEUNES

Les % de I'échantillon sont des gargons (29
gargons pour 11 filles)

Toutes les tranches d’ages sont représentées
(de 3a19 ans).

La moitié des enfants (23) vivent chez les deux
parents (dont 1 chez ses parents adoptifs),
8 dans une institution, et les autres dans une
autre configuration familiale (famille monopa-
rentale, garde partagée). Pour 18 de ces
enfants, le parcours d’hébergement a été dis-
continu, du fait de la séparation des parents,
d’'un abandon, d'un placement relevant du
secteur de protection de I'enfance ou de
déménagement.

Les diagnostics les plus fréquents sont les
psychoses infantiles (8) et les dysharmonies
gvolutives (6), les troubles du comportement
(7), 'autisme ou les troubles envahissants du
développement (6). Pour deux des jeunes de
17 ans les troubles semblent s’orienter vers
des troubles schizophréniques. Il n'y a pas de
diagnostic « psy » posé pour 3 enfants ; les
troubles névrotiques sont évoqués pour une
situation.

27 enfants ou jeunes ont un suivi psychia-
trique ou psychologique ; 5 ont bénéficié d’un
suivi psychiatrique qui s’est arrété. Nous
n‘avons pas l'information pour 4 jeunes.

Les demandes concernent d’abord I'orienta-
tion, I'Allocation d’éducation pour enfant han-
dicapé (AEEH) et I'accompagnement de la sco-
larité (AVS, CLIS, UPI). Parmi les 40 enfants,
huit (1/5éme) correspondent a une premiere
demande qui concerne I'aménagement de la
scolarité (AVS) sans autre demande. 2 de ces
enfants souffrent de troubles du comporte-
ment, 2 de dysharmonie évolutive, 2 d’autis-
me, 1 d’hypomanie et 2 n'ont pas de diagnos-
tic spécialisé. Les parents, lorsqu'’ils sont pré-
sents (6 sur 8) ne souhaitent pas que leur
enfant « entre » dans un dispositif handicap.

PARTICULARITES DES 82 SITUATIONS D’ADULTES
SOUFFRANT DE TROUBLES PSYCHIQUES

52% d’hommes, de 20 a 64 ans (1/4 ont
moins de 30 ans ; 1/9 ont 50 ans et plus).

60% sont célibataires sans enfant (11 sont
mariés et 5 autres vivent en couple, 8 sont
divorcés, 3 sont séparés) ; douze ont des
enfants.

Prés de la moitié vit dans un logement person-
nel (36 dont 14 en couple et 1 en sous-location
a une association) ; 24 vivent chez leur(s)
parent(s) (30%). Des situations plus rares sont
aussi représentées : hospitalisation a temps
complet (4), foyer d’hébergement (1), foyer
Sonacotra (1), caravane (1), SDF (1), fratrie (1),
Internat de semaine IMPRO (1), Foyer d’accueil
médicalisé (1), foyer de vie (1), CHRS/hotel
social (3), maison-relais (1), appartement théra-
peutique (1), ami (2), famille d’accueil (1), chez
sa fille (1).

Seules quelques personnes exercent une acti-
vité professionnelle au moment de I'expéri-
mentation, deux sont en ESAT, un en atelier
thérapeutique, 3 autres travaillent en milieu
ordinaire a temps treés partiel, et deux per-
sonnes fréquentent un atelier d'insertion pro-
fessionnelle au sein d’un CHRS. Deux autres
sont en arrét maladie longue durée. Les seules
autres activités régulieres citées concernent la
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fréquentation d’un hopital de jour (6), et un
accueil de jour médico-social (1).

Des informations sur le parcours professionnel
antérieur ont pu étre collectées pour 67 situa-
tions. 14 n’ont jamais travaillé (dont les deux en
IME et IMPRO) et 14 quasiment pas (quelques
emplois précaires et de tres courte durée).

D’un point de vue scolaire, sur les 53 situa-
tions renseignées, 10 personnes ont connu
une prise en charge dans un établissement
spécialisé - IME/IMPRO, quatre autres ont été
scolarisées en SEGPA et deux autres ont été
déscolarisées suite a une 6eme spécialisée
(6éme SEGPA et 6eme de transition). Seule
une personne n'a pas du tout été scolarisée.
Les autres font état de niveaux scolaires tres
différents : six personnes ont des dipldmes
universitaires, 8 ont un CAP, 2 un BEP, 4 ont
suivi une formation en lycée technique sans
obtenir de dipldme, 3 ont le BEPC, 4 ont arré-
té leur scolarité au lycée et 3 au college, 2 ont
un dipléme professionnel de niveau 5.

Pour prés de la moitié des situations, il s’agit
de la premiere demande adressée a la MDPH
(36/82), la plupart bénéficiant du RMI ou des
allocations chémage (une majorité en fin de
droits). Deux d’entre eux bénéficiaient d’une
pension d’invalidité. Pour 27 des 36 pre-
mieres demandes, I'AAH fait partie des aides
demandées. Pour six autres situations, la
demande concerne uniguement ['orientation
professionnelle (RQTH). Pour deux personnes,
la premiere demande correspond a la PCH.

Pour les personnes ayant déja des droits
ouverts a la MDPH (35/57), 14 situations
comprenaient au moins une demande de
PCH. Pour quatre autres situations, la deman-
de relevait de la dimension professionnelle
(RQTH et/ou orientation ESAT). Pour six autres
situations, la demande correspondait a une
orientation vers une structure médico-sociale
(3 en accueil de jour, 1 foyer de vie, 1 en FAM,
1 en SACAT®, 2 en SAVS/SAMSAH).
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Un tiers des situations bénéficie d’une mesu-
re de protection juridique.

Les diagnostics psychiatriques sont tres
variés, avec une prédominance des diffé-
rentes formes de schizophrénie (31), des
froubles de la personnalité et du comporte-
ment de l'adulte (19) et les troubles de I'hu-
meur (14). Dans une moindre mesure, cette
diversité prend en compte également des
situations de handicap liées a des troubles du
développement psychologique (8), a des
troubles névrotiques graves (4) et de I'alimen-
tation (1). Une situation en lien avec un trau-
matisme cranien est également incluse.

En termes de suivis psychiatriques, 12 situa-
tions sur 82 n'ont pas, au moment de la
demande MDPH, de suivi psychiatrique régu-
lier. Les autres sont le plus souvent suivis par
le CMP (30), 6 fréquentent un hopital de jour,
trois sont en hospitalisation a temps complet.
Onze sont suivis par un psychiatre libéral.

20 situations présentent, outre les difficultés
psychologiques et leur conséquence sur le
plan cognitif, au moins une déficience asso-
ciée. Pour 14 d’entre elles, il s’agit d’une défi-
cience intellectuelle, pour deux autres des
troubles moteurs, pour deux autres une défi-
cience visuelle, et enfin deux situations cumu-
lent plusieurs déficiences (déficience motrice
et auditive, déficience motrice et déficience
intellectuelle).

Pour un tiers des situations, des pathologies
somatiques évolutives sont indiquées (33/82).
lls sont trés variés. L'alcoolisme est cité dans
quatre situations et I'obésité dans quatre
autres situations. Les problemes 0sseux ou
articulaires font partie également des patholo-
gies les plus fréquentes (9) mais rarement iso-
lées (associées a de I'alcoolisme ou des
troubles digestifs). Plusieurs personnes font
également état de maladies somatiques chro-
niques : Hépatite C, diabéte insulino-dépen-
dant, leucémie, maladie de Chrohn, cataracte,



asthme, épilepsie.

- Seules six personnes bénéficiaient, au
moment de I'expérimentation, d’une aide a
domicile professionnelle : trois pour 2h par
semaine, deux pour 5h par semaine et une
pour 1 h par jour. Une personne vit chez son
pere, une autre dans un appartement théra-
peutique (avec deux autres co-locataires) et
les quatre autres vivent seules dans un loge-
ment personnel.

TYPOLOGIE DES SITUATIONS DE HANDICAP
(enfants et adultes)

La délimitation du champ du handicap psychique est
fonction des interprétations, par les équipes pluridis-
ciplinaires, de la définition du handicap dans la loi :
« constitue un handicap, au sens de la présente loi,
toute limitation d’activité ou restriction de participa-
tion a la vie en société subie dans son environnement
par une personne en raison d’une altération substan-
tielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonc-
tions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de
santé invalidant. » Les situations rencontrées sur le
terrain ne s’ajustent pas toujours a ce cadre légal
alors méme que les conséquences pratiques pour les
individus qui les vivent constituent le plus souvent,
pour les équipes pluridisciplinaires, un handicap
avéré. Les interprétations concernent au moins deux
problématiques inscrites dans la définition méme :

- Tout d’abord certains contextes sociaux et fami-
liaux constituent en tant que tels des environ-
nements handicapants et créent, chez les
enfants notamment, ou dans les parcours anté-
rieurs infantiles des adultes, des souffrances
psychiques qui participent a produire des alté-
rations substantielles de fonctions psychiques
et cognitives. Ainsi, ces études de cas montrent
que I'environnement n’intervient pas seulement
dans les limitations d’activités, comme facilita-
teur ou obstacle, mais qu'il peut parfois étre la
cause ou une des causes de I'altération d’une
fonction psychique (un des principes de la

Classification internationale du fonctionnement,
du handicap et de la santé, a laquelle fait par-
tiellement référence la 1oi). Or la définition dit
que « la raison » des limitations ou des restric-
tions d’activités ou de participation « subie dans
son environnement » doit étre I'altération d’une
fonction.

Il convient ici d'éviter toute ambiguité d’interprétation :
nous évoquons des « environnements handicapants » et
non des familles handicapantes. D’autre part, cela
concerne un nombre limité quoique substantiel de
situations et cette remarque n'a aucune vocation a
considérer les familles comme facteur de handicap.
Bien au contraire, il est apparu que la connaissance des
proches (dont 'immense majorité est constituée de
membres de la famille) permettait de mieux com-
prendre les Situations dans lesquelles une personne
souffre de troubles psychiques. Cette remarque est par-
ticulierement adaptée aux froubles psychiques graves
et il convient de ne pas reproduire le « procés des
parents » d’enfants souffrant de troubles autistiques.

- La deuxieme interprétation concerne « 'altéra-
tion substantielle et durable » d’une fonction
lorsque le diagnostic n’est pas déterminé ou
pas encore arrété (chez I'enfant notamment ot
dans bien des cas il est évolutif). Les équipes
s’appuient souvent sur le caractére substantiel
de I'altération psychique.

Ensuite certaines situations sont a la limite de I'éli-
gibilité aux prestations liées au handicap mais aussi
sont & la limite des criteres d’accueil des structures
sanitaires ou meédico-sociales alors qu’elles consti-
tuent cependant des situations handicapantes. Les
enfants ou les adultes, dans ces cas la sont « trop »
0ou « pas assez » : trop malades pour intégrer un ITEP
ou un foyer de vie par exemple, trop dissipés pour
rester a I'école ordinaire, pas suffisamment efficients
pour suivre un apprentissage professionnel, trop peu
assidus pour occuper un emploi, etc. Cette caracté-
ristique « hors normes » de ces situations les fixent ou
les retient sans un espace intermédiaire, en attente,
en stand by, un espace liminaire.
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Enfin, les situations les plus problématiques sont
celles dans lesquelles se cumulent des caractéris-
tiques « a la limite » dans le sens de « au-dela » de
ce que les dispositifs ont prévu de traiter : ces carac-
téristiques sont donc qualifiées de « limite » ici du
seul point de vue de leur « incasabilité » dans I'orga-
nisation concrete des réponses. Ces caractéristiques
ne sont limites dans la plupart des cas que parce
qu’elles entrent en synergie entre elles, créant un
processus de difficultés qui ne s’additionnent pas
mais qui crée une sorte « d’exponentialité » ininté-
grable aux dispositifs de réponses existantes. Ainsi,
une difficulté + une difficulté # 2 mais 1 + 1 = 58,
Ces caractéristiques construisant dans leur cumul
des situations de difficultés exponentielles concer-
nent avant tout la pathologie, les troubles du compor-
tement, les situations familiales, les limitations d’acti-
vités et les ages de passage.

L'analyse des 122 situations, a partir de cette grille de
lecture, fait apparaitre au moins quatre éléments pro-
blématiques qui traversent un certain nombre de
situations de personnes avec troubles psychiques :

- lindétermination du diagnostic, plus particu-
lisrement chez les enfants

- P’environnement social et ou familial handica-
pant

- les situations de difficultés exponentielles ou
situations complexes

- les situations « limites » par rapport au champ
du handicap

Chez les enfants ce sont donc 27 situations d’en-
fants (sans double compte) sur 40 (soit les 2/3) qui
intégrent une dimension problématique ou complexe
(cumul de difficultés, enfants a la limite de plusieurs
secteurs d’intervention) et qui nécessitent d'inscrire
I'évaluation dans le temps et ou qui supposent des
réponses qui mobilisent de multiples champs de I'ac-
tion sanitaire et sociale et qui dépassent les modes
d’organisation actuels.

En ce qui concerne les situations d’adultes, I'indé-
termination du diagnostic se pose rarement. Par

contre, nous pourrions classer la grande majorité des
situations dans le type des situations limites ou
liminaires. Nous en avons retenu la moitié (41/82)
dont la situation rend particulierement problématique
I"évolution hors de la phase liminaire qui les maintient
dans leurs familles ou leurs institutions. La totalité
des adultes souffrant de psychoses avec versant défi-
citaire vivent chez leurs parents ou en institutions.

Par ailleurs, la quasi totalité des situations d’adultes
se caractérise par une vie sociale pauvre, et, si on
met de coté les relations avec la famille, ce sont 78
adultes sur 82 qui vivent une situation d’isolement
social. L'isolement social et la fixation dans des situa-
tions liminaires est la conséquence de I'extréme fra-
gilité telle que décrite dans le volet 1 et des inadé-
quations de I'environnement social qui n’est pas
construit, dans sa conception et sa réalisation phy-
sique, institutionnelle, économique et culturelle pour
les personnes trop fragiles.

3° partie : Les informations a
collecter pour une évaluation
globale

Un des résultats attendus de I'expérimentation
consistait a identifier les informations utiles a
recueillir et & partager pour conduire une évaluation
globale susceptible de définir une stratégie globale
d’intervention. Il s’est avéré que cette analyse parta-
gée a nécessité préalablement un travail d’intercon-
naissance pour comprendre la place et le fonctionne-
ment de chacun, ainsi que pour identifier les change-
ments fondamentaux introduits par la loi du 11 février
2005 dans I'évaluation des besoins et la définition
des réponses les plus appropriées.

TRAVAIL D’INTERCONNAISSANCE : UNE ETAPE
PRELIMINAIRE INDISPENSABLE A UN PROCES-
SUS D’EVALUATION GLOBALE OU LA CO-
CONSTRUCTION DE LA METHODE

Au-dela de des informations spécifiques a réunir pour
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chaque situation (au regard de ses caractéristiques
propres et des attentes exprimées, ou encore du
contexte de vie), les échanges entre les équipes de la
MDPH et celles du secteur psychiatrique ont permis,
dans les différents terrains, aux différents participants :

- de se connaitre et de mieux comprendre le
fonctionnement et le public de leur institution
respective et faire évoluer ainsi certaines repré-
sentations. Cette interconnaissance a porté en
particulier sur le circuit de traitement des diffé-
rentes demandes adressées a la MDPH (les
délais, composition des équipes pluridiscipli-
naires, la CDA, mais aussi les informations dis-
ponibles dans les dossiers) ; la nature et la
variété des accompagnements proposés par le
CMP, le CATTP et I'hopital de jour (visite a domi-
cile, accompagnement social, sorties, etc.)
d’une part et par les structures médico-sociales
d’autre part (en particulier les SAVS et les SAM-
SAH) ; la diversité des profils des personnes
présentant des troubles psychiques qui font une
demande aupres de la MDPH (et notamment la
présence de personnes souffrant de patholo-
gies limites ou de névroses graves).

- de réfléchir sur le processus d’évaluation glo-
bale qu’implique la mise en ceuvre de la loi du
11 février 2005 ; en particulier sur la nécessité
de privilégier désormais une démarche qui part
du projet de vie de 'individu et rompt ainsi radi-
calement avec la logique de traitement des
demandes administratives. De méme, les parti-
cipants ont noté, dans cette nouvelle logique, la
nécessité de rencontrer les usagers et/ou de
recueillir des informations complémentaires
aupres des aidants familiaux et professionnels
pour mieux comprendre leur parcours de vie,
les conditions de leur environnement actuel
ainsi que leurs attentes (et le sens qu’ils met-
tent dans les demandes). Les participants se
sont interrogés également sur le caractére ou
non intrusif d’'une démarche qui tend a explorer
I'ensemble des dimensions de vie de la person-
ne, quelle que soit la demande posée préala-

blement. Enfin, si cette démarche d’évaluation
globale a semblé naturelle au secteur psychia-
trique dans sa prise en charge thérapeutique
globale, les participants ont pointé que les
dimensions relatives au travail d’une part et a la
vie sociale d’autre part étaient généralement
peu (ou pas toujours) prises en compte (les res-
sources et I’'hébergement étant privilégiés).

LE PROJET DE VIE

L'analyse des 122 études de cas montrent qu’un projet
de vie formalisé est peu souvent joint au dossier de
demande (50/120), et le plus souvent pour des
demandes de PCH ; et qu'une partie d’entre eux sont
davantage portés par I'entourage (le plus souvent par la
famille) que par la personne elle-méme (26/50). Son
contenu est tres irrégulier, évoquant d’abord des projets
en lien avec la demande faite a la MDPH, mais expri-
mant aussi des attentes en termes de logement, ou
encore un désir de guérison. La souffrance et le souhait
de sortir de lisolement font également partie des
themes fréquemment évoqueés dans ces projets de vie.

Dans les situations d’enfants et de jeunes, les
parents, aidés ou conseillés parfois par I'école, expri-
ment le plus souvent une demande précise, d’aide
financiere ou humaine, d’accompagnement ou
d’orientation (ex : une orientation pour un enfant a
domicile sans prise en charge, une AVS pour soutenir
la scolarité); le projet du jeune ou de la famille étant
en réalité diffus ou complexe a penser pour les
parents. Parfois au travers de leur demande, les
parents mettent uniquement en avant les aspects qui
leur apparaissent les plus essentiels ou urgents (les
soins, la scolarité, les problémes de garde) en ne
mentionnant pas d’autres pans de la vie de I'enfant
pourtant importants en matiére de développement et
de participation (les activités quotidiennes, les loisirs
et les vacances par exemple).

Les équipes de la MDPH ont souvent le sentiment que
les personnes présentant un handicap d’origine psy-
chique ne comprennent pas I'utilité d’un tel document
dans la mesure ou certaines pathologies psychia-
triques se traduisent justement par des limitations
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majeures dans la capacité d'initiative, d’anticipation
ou encore dans le sens donné aux actions. De plus,
certaines d’entre elles sont réticentes a remplir un
document dont elles ne connaissent pas le statut (qui
le lit ?) ni son influence sur I'obtention de la presta-
tion demandée (ce qui est le cas également pour des
personnes présentant d’autres types de handicap). En
fonction de la maladie, cette demande de projet de
vie peut paraitre persécutrice. En entretien, plusieurs
personnes ont d’ailleurs évoqué I'aspect trop person-
nel du projet de vie, trop intime, dans une démarche
qu’il considére souvent comme essentiellement
administrative (notamment pour I’AAH).

Enfin, il existe encore beaucoup de réticences des per-
sonnes handicapées psychiques pour se rendre a la
MDPH ; le mot handicap reste encore un obstacle et
une peur d'étiquetage. Déja la démarche de « recon-
naissance » qui passe par une demande particuliere
suppose de franchir le pas de I'espace «privé » et
anonyme (ou souvent vécu comme tel) de la relation
médicale a I'espace public de la MDPH, service public
d’acces aux droits. Cette acceptation d’un statut au
titre malheureux (« handicapé ») s’accompagne sou-
vent d’une grande souffrance et notamment d’une
atteinte de I'estime de soi pour des personnes qui
souhaitent maitriser ou cantonner des épisodes singu-
liers de leurs parcours de vie sans en faire une affaire
publique. D’autre part, la traduction du statut par I'en-
trée de la « déficience » n'arrange pas les choses tant
le terme peut étre vécu comme stigmatisant, notam-
ment pour des personnes ayant conservé |'entiereté
de leurs capacités physiques et intellectuelles.

Compte tenu du contenu irrégulier du projet de vie et
d’une faible visibilité sur les personnes a I'origine de
la rédaction de ce document, les équipes MDPH
éprouvent des difficultés d’une part a exploiter le pro-
jet de vie et d’autre part a disposer des différentes
informations nécessaires sur les motivations et les
circonstances des demandes adressées a la MDPH.
Cette absence d’expression de souhaits, d’attentes,
semble contribuer a la difficulté d’évaluer les limita-
tions d’activités rencontrées et de définir une straté-
gie globale d’intervention. Ainsi, pour plusieurs situa-

tions, I'équipe pluridisciplinaire s'interroge sur les cir-
constances d’'une premiere demande d’AAH, pour-
quoi elle intervient a ce moment la de la trajectoire de
vie des personnes.

Les différents échanges entre les participants de I'ex-
périmentation ont mis en évidence que I'élaboration
du projet de vie échappait de fait & toute maitrise
technique et qu'il n'était pas possible de définir une
procédure particuliere et/ou un imprimé susceptible
de recueillir, dans I'immédiateté et auprés de la per-
sonne elle-méme et/ou d’un informateur précis dans
son entourage, les attentes de la personne et I'ex-
pression de ses besoins. Plus encore que pour
d’'autres types de handicap, il apparait aujourd’hui
que I'expression du projet de vie n’est que rarement
un préalable aux demandes formulées aupres de la
MDPH et que les « attentes, souhaits et besoins »
émergent progressivement dans le temps, au cours
du processus d’évaluation, et notamment entre la
demande et la décision.

Le recueil de ces expressions parfois successives
relatives au projet de vie implique d’abord d'étre a
I'écoute de la personne et de son entourage, et
nécessite par conséquent de les associer pleinement
tout au long du processus de construction de la stra-
tégie globale d’intervention, et notamment dans la
phase d’évaluation des besoins. Cette écoute
implique également qu’une confiance ait pu s’instal-
ler entre I'équipe pluridisciplinaire et la personne
et/ou son entourage. Plusieurs MDPH constatent ainsi
qu’avec le temps, les projets de vie sont davantage
remplis dans la mesure ou les personnes trouvent des
interlocuteurs qui les « entendent » ; la méfiance des
parents restant encore difficile & lever du coté des
situations d’enfants.

La temporalité est une condition essentielle a prendre
en compte dans I'élaboration du projet de vie. C’est
un processus long et d’émergence qui passe souvent
par un processus de deuil et de déconstruction des
projets initiaux. Plusieurs MDPH remarquent ainsi que
les éléments écrits dans I'imprimé du projet de vie
correspondent parfois moins a des souhaits qu’a I'ex-
pression de projets que les personnes auraient aimé
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conduire si elles n‘avaient pas été malades. Ainsi,
certaines personnes, conscientes de leurs difficultés,
expriment pourtant leur désir de travailler, comme si
elles montraient ainsi leur attachement aux normes
sociales et attendaient de la société une invalidation
officielle de leur capacité de travail. L'élaboration du
projet de vie n’est pas un préalable a I'évaluation des
besoins mais s’integre et évolue dans une démarche
d’évaluation globale.

[’accompagnement a I'élaboration du projet de vie
peut étre fait par I'entourage familial, un soignant, un
intervenant social, ou encore par un « coach » dont la
fonction consiste uniquement a favoriser la verbalisa-
tion de la personne (action développée par la FNAP-
SY). Certains soignants défendent le principe de sub-
sidiarité, c'est-a-dire de privilégier chaque fois que
c’est possible « I'accompagnateur » le plus proche de
la personne, et ainsi de prioriser un accompagnement
social a un accompagnement soignant.

Au regard de ces analyses, il est proposé :

- de faire évoluer les pratiques professionnelles
des équipes pluridisciplinaires vers une plus
grande participation de l'usager et de son
entourage familial au processus d’évaluation
(du recueil des informations a la définition
d’une stratégie globale d’intervention et a la
mise en ceuvre du plan personnalisé de com-
pensation).

- de tenir compte du temps nécessaire a la
maturation d’un projet de vie qui S'élabore
dans et par I'interaction mise en ceuvre entre
autres par le processus d’évaluation. Le projet
de vie comme le plan personnalisé s'inscrit
donc dans un processus dynamique, fait d’al-
lers et retours, de ruptures et d’avancées par
stade, d’échanges permanents. L'un et 'autre
n‘ont pas de signification s'ils ont considérés
comme des références intangibles a un temps
T et valables pour une durée pré déterminée.
Une évaluation trop rapide, sans ajustement
progressif des réponses, peut conduire a trop
compenser les limitations de la personne (et

produire du handicap) ou au contraire a sous-
estimer ses difficultés.

- la formalisation du projet de vie est difficile-
ment concevable comme une étape en amont
du processus d’évaluation : I'émergence des
choix des attentes, voire simplement des voli-
tions, est partie intégrante de I'évaluation ; les
propositions se forment et se formulent dans
les interactions entre les personnes, I'équipe
pluridisciplinaire, les parents, les services
d’accompagnement, etc. Ces choix et projets
correspondent et s'integrent & une stratégie
concertée et peuvent changer en fonction de
I'évolution du parcours de vie.

- de collecter deux catégories d'informations
relatives au « projet de vie » . d’une part, en
amont de la démarche auprés de la MDPH,
des informations sur les circonstances de la
demande, les motifs, les éléments du par-
cours de vie qui expliquent la nature de la
demande et le moment auquel elle intervient
et la fagon dont la personne s’est appropriée
cette demande ; et d’autre part, de recueillir
une expression libre des besoins, attentes et
souhaits de la personne dans les différentes
dimensions de sa situation de vie (logement,
ressources, travail, loisirs, santé, etc.) et ses
perspectives d’avenir, dans I'esprit méme de
la loi 2005-102, pendant tout le processus qui
conduit de la demande a la décision, mais en
le suscitant, I'explicitant, le soutenant, I'ac-
compagnant.

- d’inscrire I'action publique dans le cadre
d’une politique de promotion de I'autonomie
« Maisons de I'’Autonomie », et de substituer
ainsi a la porte d’entrée « déficience psy-
chique» celle de « limitations d’activités d’ori-
gine psychique », en rappelant le caractére
interactif entre les caractéristiques person-
nelles et les caractéristiques de I'environne-
ment, sans minorer I'une ou l'autre de ces
dimensions.
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LENTOURAGE

Dans le cadre de I'expérimentation, les parents et la
fratrie constituent souvent les principaux soutiens aux
personnes en situation de handicap psychique, pour
ceux d’abord qui vivent sous le méme toit, en les sti-
mulant dans les actes de la vie quotidienne, en gérant
les activités domestiques, mais aussi en les guidant
dans leurs choix et/ou en assurant leur protection
juridique, en leur apportant affection et soutien psy-
chologique, en veillant & la continuité des soins, etc.

A Tinverse, parmi les situations étudiées, certains
environnements familiaux ont pu constituer des obs-
tacles a la continuité des soins, au développement de
leur autonomie, a I'ouverture sur I'extérieur, voire
compromettre la définition de tout plan personnalisé
de compensation cohérent et adapté.

Pour les situations d’enfants prises en compte dans
I'expérimentation, il est apparu a plusieurs reprises
important d’identifier I'implication des membres de
I'entourage en terme de relais pour la garde, mais
aussi les conditions de travail des parents, les arréts
ou diminution du temps de travail consécutives a la
problématique de I'enfant. La composition de la fra-
trie s'est avérée également une information estimée
importante, notamment lorsqu’un autre enfant était
en situation de handicap. Ces informations sont
apparues comme significatives de I'ampleur des
besoins de compensation.

D’une fagon générale, il apparait déterminant, pour la
plupart des situations rencontrées, d’identifier si la
personne est jsolée, entourée par quelques per-
sonnes ou Si une constellation de proches existe
(familles, amis, voisins) pour prendre appui sur le
réseau relationnel de proximité dans la définition de la
stratégie globale d’intervention (y compris pour des
personnes hospitalisées). Méme des enfants en bas
age peuvent étre des éléments de soutien tres forts
pour certaines situations.

Quand un entourage est présent, il apparait important
d’étre attentif a la qualité des relations sociales déve-
loppées avec la personne et leurs effets sur sa situa-

tion de vie. Cette question se pose en particulier
quand la personne présentant un handicap d’origine
psychique vit chez ses parents ou sa fratrie, méme si
la question d’un logement autonome ou alternatif n'a
pas fait I'objet d’'une demande explicite.

LES CONDITIONS DE LOGEMENT ET D’HABITAT

La question du logement est centrale dans la mesure
ou elle conditionne dans la majorité des situations I'en-
semble du projet de vie. Ainsi, /‘acces au logement
apparalt comme un axe prioritaire dans les actions en
faveur des personnes présentant un handicap d’origi-
ne psychique et comme un préalable a la définition des
différents soutiens a domicile nécessaires.

Au-dela de la question cruciale de I'accés a « un toit »
pour des personnes n’'ayant pas d’hébergement
stable, les informations sur les conditions d’habitat
sont apparues déterminantes pour I'ensemble des
situations étudiées. D’une facon générale, de nom-
breux participants a I'expérimentation insistent sur la
nécessité de ne pas réduire I’évaluation de la situa-
tion a I'étude du mode d’hébergement et a la capaci-
té de s’y maintenir, mais bien de s’interroger sur la
facon dont la personne habite son logement, les
conditions dans lesquelles elle y vit mais aussi sa
capacité a en sortir, a ne pas rester « enfermée » dans
son logement sans lien social extérieur.

De plus, les participants a I’expérimentation sont vigi-
lants a ne pas projeter une norme sociale en termes
d’habitat, et de fagon générale sur la représentation
de I'autonomie 7. Ainsi, le logement personnel ne doit
pas constituer la panacée et I'objectif ultime a
atteindre pour toutes les personnes. Pour certaines
situations, les appartements collectifs et les diffé-
rentes formes d’hébergement intermédiaires (mai-
son-relais, pension de famille, etc.) peuvent s’avérer
plus adaptées aux besoins et attentes des personnes.
De méme, des logements a proximité de I'hdpital
peuvent correspondre a des solutions d’hébergement
plus rassurantes pour certaines personnes.

Pour les enfants souffrant d’un handicap psychique,
la question de I'habitat et des conditions de logement
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est trés fortement liée aux conditions de vie de leurs
parents (taille du logement, salubrité, précarité, voisi-
nage, etc.) Ainsi, il est apparu important aux groupes
de travail de recueillir des informations concernant la
place dévolue a I'enfant (a-t-il sa propre chambre ?)
et les éventuels conflits avec le voisinage en lien avec
la problématique de I'enfant (ces conflits pouvant
conduire & I'évitement des contacts et au confine-
ment de I'enfant). De plus, I'exercice de I'autorité
parentale (garde) pose parfois probleme dans la défi-
nition et la mise en ceuvre des aides a domicile quand
les parents sont séparés. Enfin, pour de nombreuses
situations, en particulier pour les adolescents, il appa-
raitrait plus pertinent de ne pas lier systématiquement
le mode d’hébergement au mode d’activité ou de
scolarité ; et de proposer ainsi des internats pour des
jeunes nécessitant une mise a distance de leur famil-
le, qu’ils soient pris en charge la journée en IMPRO,
en ITEP, en CLIS ou en hopital de jour.

Pour les adultes, il est apparu essentiel de vérifier «la
pérennité » du logement dans le cadre de I'évaluation
des besoins et de la définition d’une stratégie globa-
le d’intervention, au regard notamment :

- qu statut de I'occupant (ex : changement fré-
quent de résidence qui peut mettre en péril la
mise en place d’une aide humaine adaptée) ;

- de I'évolution prévisible du soutien familial.
Les évaluateurs ont en particulier a s'interro-
ger sur I'age et I'état de santé des parents afin
d’anticiper d’éventuelles ruptures non prépa-
rées. Dans le cadre de I'expérimentation, plu-
sieurs situations de personnes vivant actuelle-
ment en logement personnel ont connu des
hospitalisations, des périodes d’errance et/ou
des logements précaires suite au déces de
leurs parents, faute d’anticipation du vieillisse-
ment des aidants familiaux. En effet, une rela-
tion exclusive qui lie des parents a leur enfant
est, d’une part, une source d’épuisement pour
les familles et d’autre part, rend la personne
totalement vulnérable aux changements rela-
tifs a la cellule familiale. L'équipe psychia-
trique évoque ainsi 'importance de la trian-

gulation de la relation pour les personnes
présentant un handicap d’origine psychique et
qui ont souvent des relations perturbées avec
I'entourage proche (familial et/ou profession-
nel). Cette intervention pouvant prendre des
formes tres différentes (auxiliaires de vie, suivi
SAVS/SAMSAH, etc.).

- de la perception particuliere qu'ils peuvent avoir
de leur logement et de la fagon de I’habiter, du
fait de leur pathologie (encombrement, hygiene,
bruit, etc.). Le risque d’incurie du logement,
notamment, est fréquent sans un accompagne-
ment ou une aide aux activités domestiques (ce
qui peut compromettre le maintien a domicile).
Ainsi, dans I’expérimentation, plusieurs
demandes de PCH ont été faites pour financer
une aide a domicile qui interviendrait notam-
ment sur la vie domes tique. ®

Les participants aux groupes de travail constatent
aussi que les choix d’habitat vont éfre également
contraints par les ressources territoriales existantes,
qui se traduisent selon les départements, par des
orientations vers les structures d’hébergement médi-
co-sociales fautes des services a domicile adaptés
mobilisables ou, inversement, par des demandes de
PCH aide humaine pour des sortants d’hospitalisation
a défaut de places en établissement.

Par ailleurs, si plusieurs MDPH et secteurs psychia-
triques témoignent des nouvelles opportunités qu’a
pu offrir la mise en place de la Prestation de com-
pensation du handicap (PCH)®, les participants souli-
gnent la difficulté a la fois d’évaluer la quantité d’ai-
de humaine nécessaire et de recruter les personnels
formés pour permettre aux personnes présentant un
handicap d’origine psychique d’habiter leur logement
dans de bonnes conditions.

En effet, qu’elles sortent d’hospitalisation, du loge-
ment parental ou d’un hébergement collectif, I'antici-
pation du mode de logement adapté et des soutiens
a domicile nécessaires pose probléme aussi bien aux
équipes MDPH qu’aux équipes psychiatriques, au-
dela des seules limites liées I'application de la PCH
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(limitation aux actes essentiels et a la « surveillance »,
exclusion des activités domestiques, criteres d’éligibi-
lité peu adaptés). Aussi, pour certaines situations de
handicap psychique, les professionnels sont favo-
rables a inscrire I'évaluation dans le cadre d’un
accompagnement qui aurait ainsi pour mission
d’évaluer les besoins et d’ajuster les réponses
sur la durée, tout en accompagnant les change-
ments. La mise en place de logement « temporaire »
a des fins d’évaluation, comme le développe
I’Association Espoir 54, mériterait également d’étre
développée dans la mesure ou cette mise en situation
de la personne permet non seulement de mieux
appreécier les aides a domicile nécessaires mais aussi
de donner a la personne un temps pour faire évoluer
son projet de vie et de la préparer aux changements.

Une fois les besoins d’aide humaine évalugs, il reste
a pouvoir disposer d’'une intervention suffisamment
importante et prodiguée par du personnel formé a
I'accompagnement de ce public. Or, les profession-
nels de psychiatrie ont le sentiment que, pour les ser-
vices d'aides a domicile, la population des personnes
avec un handicap d’origine psychique ne fait pas par-
tie de leurs priorités (contrairement aux personnes
ageées), pour des raisons historiques et de formation.
I apparait par conséquent urgent d’organiser les
formations adéquates et de structurer le secteur
de 'aide a domicile de fagon a disposer sur les dif-
férents territoires des ressources nécessaires.

Certains s'interrogent en particulier sur I'intérét de
créer des services a d’aide a domicile spécialisés ou
de former des auxiliaires de vie volontaires et présen-
tant les qualités humaines pour travailler auprés de
ce public. Le travail différent qu'il demande, plus cen-
tré sur la relation a I'usager que sur la réalisation de
taches techniques, pourrait représenter une opportu-
nité d’évolution de carriére pour des auxiliaires de vie
physiquement dans I'impossibilité d’effectuer des toi-
lettes mais qui seraient intéressées par un travail
« d'étayage ». A titre d’exemple, la formation réalisée
actuellement par I’hOpital spécialisé de Ville Evrard
(93), qui bénéficie aujourd’hui essentiellement aux
travailleurs sociaux, pourrait étre adaptée spécifique-

ment aux personnels des services d’aide a domicile.

De méme, des conventions entre SAVS et services a
domicile, en articulation avec les soins, pourraient
apporter I'accompagnement nécessaire pour « bien
habiter » son logement. A titre d’exemple, le SAVS
Espoir 35 (SAVS spécialisé « psy »), des sa création,
a signé une convention avec des services d’aides a
domicile (actuellement 3 SAAD, dont I'ASSAD et
I’ADMR). Le SAVS réalise le diagnostic social (évalua-
tion des besoins par rapport au ménage, au linge, aux
courses, a la cuisine et a I'hygiene) et évalue le
besoin d'aide a domicile. Il passe alors un contrat
d’'objectifs avec un des SAAD pour I'intervention
d’une auxiliaire de vie au domicile de la personne. En
parallele, le SAVS a crée 2 postes d’AMP pour des
interventions au domicile et développer I'aspect rela-
tionnel. Actuellement, 75 a 80 % des usagers du
SAVS bénéficient d’intervention d’aide a domicile.

LES ACTIVITES PARTICIPANT A LEXERCICE DE SA
CITOYENNETE : ACTIVITES SOCIALES ET DE LOI-
SIRS, SCOLARITE ET ACTIVITE PROFESSIONNELLE

Les relations sociales, les loisirs et les vacances

Cette dimension de la vie, pour les enfants, est peu
souvent présente dans les dossiers et dans les
demandes adressées par les parents. Il est apparu
souvent un consensus au sein de I'équipe pluridisci-
plinaire pour estimer que cette question devait étre
posée systématiquement pour les enfants a partir de
5-6 ans. En deca de cet age, les parents sont rare-
ment en demande de loisirs extrafamiliaux pour leur
enfant.

Pour les adultes, les activités réalisées 1a journée et
les relations sociales hors du cadre professionnel ne
sont pas bien connues. Aprés des entretiens avec les
usagers, menés dans le cadre de I'expérimentation, il
s’avere que ces personnes se caractérisent quasi-
ment toutes par un certain isolement social. En
dehors éventuellement des parents, quand ils vivent a
leur domicile, et des soignants, dans le cadre d’acti-
vités thérapeutiques (hopital de jour et CATTP), les
personnes présentant un handicap d’origine psy-
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chique n’ont pas ou peu de relations avec leur envi-
ronnement. Pour quelques situations, la fréquentation
d’un Groupe d’entraide mutuelle a été mentionnée,
cette information ayant été recueillie essentiellement
dans le cadre des entretiens avec les usagers, dans
la mesure ou I'acces a ce dispositif est indépendant
de toute décision ou préconisation de la CDA ou de
I'équipe pluridisciplinaire.

Parfois, les troubles, et au-dela le rapport a I'existen-
ce construit par les personnes, relativisent fortement
le besoin de vie sociale. Certaines personnes souhai-
tent rester seules chez elles et cette solitude partici-
pe a leur équilibre de vie. Pour d’autres situations, au
contraire, I’absence de famille (ou des relations fami-
liales conflictuelles), cumulée a I'absence d'accom-
pagnement et/ou de groupe d’entraide semble avoir
une répercussion certaine sur les souffrances et les
troubles psychiques. Lisolement social se transforme
en misére sociale.

La famille, lorsqu’elle existe et lorsque les relations
familiales sont maintenues et que la famille est sou-
tenante, reste alors le lieu principal des relations
sociales. Il est d’ailleurs le seul lieu et le cercle fami-
lial peut devenir I'espace intermédiaire entre le vécu
de la maladie et le monde social, un « espace liminal
» pour reprendre notre hypothése, dans lequel les
personnes (voire leurs parents) restent « coincées ».
Parfois, la famille « organise » I'issue ou les issues
vers le monde social en dehors de la famille et pous-
se ainsi les personnes a s'inscrire par exemple dans
des activités de loisirs a I'extérieur.

La situation scolaire

Pour les enfants et les adolescents, il est aisé de
connaitre, a I'école ordinaire, la classe dans laquelle
est scolarisé I'enfant. Mais lorsqu’un temps d’accom-
pagnement par un(e) AVS a été accordé, I'équipe ne
sait pas toujours si cela a été mis en ceuvre. Le temps
effectif de scolarisation n’est pas toujours connu ; les
sorties de CLIS ou d’UPI ne sont pas toujours signa-
lées. Des appels aux enseignants référents ou a I'en-
seignant spécialisé ont permis de recueillir cette
information.

Les membres de I'équipe pluridisciplinaire peuvent
également détenir des informations factuelles sur le
parcours de formation sans savoir pourquoi certaines
réorientations ont été décidées ni pourquoi des
options d’orientation ont été écartées. Une recherche
d’information est nécessaire, soit en consultant le
dossier, soit en contactant les informateurs privilé-
giés. Cette recherche est particulierement nécessaire
lorsque les membres de I'équipe pluridisciplinaire
gévaluent une situation qu’aucun d’eux ne connait.

En établissement médico-social, on constate I'absen-
ce de projet personnaliseé de scolarisation et les
modalités concrétes de la scolarité des enfants res-
tent difficile a connaitre (temps de scolarisation, orga-
nisation par groupes, contenus et supports pédago-
giques, etc.). Le lieu d’élaboration d’un projet person-
nalisé de scolarisation n’apparait pas clairement
lorsque I'enfant est accueilli en établissement médi-
co-social et/ou en hopital de jour.

Chez les adultes, certains éléments des dossiers,
mais aussi les rencontres avec les usagers, rensei-
gnent sur les parcours scolaires. Sont notés des par-
cours en IME, des déscolarisations, des scolarisations
par correspondance mais aussi des formations pro-
fessionnelles et supérieures. Ces parcours de forma-
tion semblent utiles pour éclairer a la fois les parcours
professionnels et les capacités, les ressources des
personnes, méme si celles-ci sont entravées par les
troubles ou le traitement, ou les deux.

Aussi, pour I'évaluation globale des situations, celles
d’enfants ayant vocation a étre scolarisés, ou celles
d’adultes pour lesquels se pose ou se repose la question
de Iinsertion professionnelle, il semble déterminant :

- d'associer fortement, chez les enfants, I'en-
seignant référant et les enseignants ayant
participé aux périodes de scolarisation impor-
tantes (et/ou les plus récentes) de I'enfant ;

- de mieux associer les services d'accompa-
gnement et les lieux d’accueil de jour ;
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- de disposer d’informations précises sur les
aspects positifs et négatifs des expériences
scolaires et de formations professionnelles
passées, en examinant les caractéristiques
des contextes (conditions favorables et obs-
tacles).

Lactivité professionnelle

Pour une majorité des personnes présentant un han-
dicap d'origine psychique, un projet professionnel
n'est pas envisageable provisoirement ou durable-
ment compte tenu des répercussions importantes de
la maladie sur les activités les plus simples, la prise
d’initiative, la motivation et les relations aux autres.
Cependant, certaines personnes sont en demande
d’une activité professionnelle, et se heurtent d’une
part a la difficulté qu’ont les équipes MDPH a évaluer
leur capacité de travail, et d’autre part a I'insuffisan-
ce des formes d’activité adaptées a leurs caractéris-
tiques spécifiques.

Par ailleurs, les demandes liées a I'insertion profes-
sionnelle peuvent constituer la porte d’entrée dans
une demande de soutien ou de reconnaissance de
handicap, et nécessiter finalement qu’un travail préa-
lable d’accompagnement a I’élaboration du projet de
vie soit entrepris, parfois en collaboration avec le tra-
vail psychothérapeutique. Ainsi, les suivis d'IRIS93
débutent fréqguemment par un accompagnement
visant a aider les personnes a sortir de chez elles et
a penser un avenir, méme si la demande initiale
concernait le travail.

Les situations d’activité professionnelle sont rares
parmi les personnes présentant un handicap d’origi-
ne psychique et faisant une demande auprées de la
MDPH. Le secteur psychiatrique confirme que le
public présentant un handicap d’origine psychique (et
notamment les personnes souffrant de psychose
et/ou suivies par un hdpital de jour ou hébergée dans
une structure psychiatrique) est peu concerné par
une insertion professionnelle. De plus, I'équipe psy-
chiatrique se sent souvent peu expérimentée pour
traiter cette question ; son role consistant essentielle-

ment a les orienter vers CAP Emploi ou a les accom-
pagner dans la demande de RQTH aupres de la
MDPH.

En activité professionnelle ou non au moment de la
demande, le parcours professionnel des personnes
handicapées psychiques qui s’adresse a la MDPH est
rarement connu. Pourtant, le parcours professionnel
peut étre trés parlant pour apprécier I'aptitude au tra-
vail et méme révélateur de I'importance de la réper-
cussion des troubles sur la vie quotidienne et sociale
ainsi que sur les évolutions prévisibles de la maladie.

Des situations ou il y a un décalage important entre le
niveau d’étude et Iefficience réelle sont souvent
caractéristiques du handicap psychique. Ces situa-
tions révelent souvent une incapacité a gérer un
stress au travail ou une incapacité a mobiliser leurs
compétences en situation de travail, ou encore a s'in-
sérer dans une équipe professionnelle. Les cassures
dans le CV révélent aussi parfois des périodes d’hos-
pitalisations.

Ce sont pour les premiéres demandes d’AAH ou de
RQTH que les equipes MDPH sont les plus attentives
a identifier le parcours professionnel. Des investiga-
tions complémentaires sont généralement faites,
sous la forme d’un entretien et/ou la demande d’un
CV.

Dans le cadre de I'expérimentation, les éléments dis-
ponibles dans le dossier des personnes se sont avé-
rés souvent insuffisants pour juger de la capacité de
la personne a s'inscrire ou non dans un parcours pro-
fessionnel, hors ou dans le cadre du dispositif spé-
cialisé.

Pourtant des équipes spécialisées sur la question de
I'insertion professionnelle » existent généralement
dans les MDPH. Mais elles sont souvent trés cloi-
sonnées et concernent ainsi uniquement des per-
sonnes faisant explicitement une demande de RQTH,
d’orientation professionnelle ou de formation. Elles ne
participent pas a I'évaluation des autres situations et
sont rarement sollicitées pour donner leur point de
vue sur une demande d’AAH et faire des préconisa-
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tions en termes de parcours professionnel, hormis
pour certaines demandes d’AAH et RQTH conjointes
concernant des personnes jeunes. Pourtant, leur
expertise, croisée avec celle de I'équipe pluridiscipli-
naire (comprenant notamment le psychiatre), permet-
trait pour certaines situations de définir plus précisé-
ment les potentiels d’insertion professionnelle, propo-
ser les formations éventuelles a envisager, et donne-
rait des éléments déterminants pour définir un plan
personnalisé de compensation cohérent et complet.

D’une fagon générale, les compléments d’informa-
tions et d’analyses apportés, dans le cadre de cette
expérimentation, par des « spécialistes » de I'insertion
professionnelle (équipes spécialisées, référent RMI,
etc.) se sont révélés déterminants pour que I'équipe
pluridisciplinaire puisse statuer sur ces situations. De
plus, ce décloisonnement de I'accompagnement a
permis, pour plusieurs situations, d’identifier les
usages inadaptés qui pouvaient étre faits des diffé-
rents dispositifs connexes (MDPH, ANPE, etc.) des
lors que I'évaluation globale de la situation n’était pas
clairement posée avec I'ensemble des intervenants.

En termes de formation, les participants a I'expéri-
mentation soulignent le manque de souplesse dans le
parcours de qualification pour des personnes présen-
tant pourtant une grande fluctuation des capacités
selon I'évaluation de la maladie et nécessitant ainsi
de pouvoir ajuster sur le long terme le projet de for-
mation. Pourtant, sur plusieurs terrains, des plate-
formes professionnelles ont été mises en place ou
sont en passe de I'étre. Ainsi en est-il dans les Alpes
Maritimes ou la plate-forme regroupe les différents
acteurs de la formation et de I'insertion profession-
nelles. En lle-de-France, le Conseil Régional a intégré
dans son plan de formation régional un dispositif
d’accés a la formation professionnelle pour les per-
sonnes handicapées qui devraient s’articuler avec
des cellules départementales d‘insertion profession-
nelle regroupant I'éducation nationale (sorties d’UPI,
lycées professionnels), les IMPro, les CFA, les axes
jeunes du PDITH, les missions locales et les Cap
Emploi.

Par ailleurs, les assistantes sociales des secteurs
psychiatriques ont pointé I'incohérence des criteres
administratifs d'accés a I'’AAH qui opposent res-
sources et insertion professionnelle. En effet, si du fait
de leur pathologie elles ne peuvent poursuivre un
emploi ou reprendre une recherche d’emploi dans
I'immeédiat et subvenir ainsi a leurs besoins, elles ne
peuvent dans le méme temps bénéficier de I’AAH si
elles ont exercé, méme pour un temps trés court, une
activité professionnelle I'année de la demande. Ces
criteres administratifs introduits par la loi et vérifiés
par la CAF sont trés pénalisants pour ce profil de per-
sonnes qui se caractérisent par des phases de la
maladie différentes et donc des capacités de travail
fluctuantes. Ces criteres freinent ainsi I'obtention de
ressources a des personnes étant pourtant a un
moment donné dans une incapacité totale a travailler
et pouvant également reculer la prise en compte de
leurs besoins médico-sociaux (la demande d’AAH
gtant souvent la premiere entrée dans le dispositif
« handicap »). lls peuvent également compromettre
un parcours progressif d’insertion professionnelle qui
passerait par de courtes expériences profession-
nelles™.

Enfin, les participants a I'expérimentation soulignent la
nécessité de créer des modes d’accompagnement &
I'emploi et des environnements professionnels adaptés
aux besoins spécifiques des personnes présentant un
handicap d’origine psychique, et permettre notamment
des expériences professionnelles multiples et
variées. Parmi les manques pointés ont été cités les
ESAT spécialisés encore trop rares, le manque de
structures ou de formes d’activités « intermédiaires »
(ex: structure intermédiaire entre I'ESAT et I'entreprise
adaptée, ESAT « hors les murs » travaillant par mise a
disposition de personnels auprés d’entreprises en
milieu ordinaire), I'absence de préparation & I'activité
en structure de travail protégé, I'insuffisance des dis-
positifs pour évaluer les capacités professionnelles de
la personne (notamment en milieu ordinaire de travail),
la carence en services d’accompagnement a la vie
sociale spécialisés dans le handicap psychique et sus-
ceptibles de soutenir le projet professionnel et/ou de
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formation, etc. De plus, les mi-temps seraient a déve-
lopper, y compris dans le cadre des emplois aidés et au
sein des ESAT et des entreprises adaptées, afin de
« protéger la sécurité énergetique de la personne » qui
a des difficultés a se mobiliser toute une journée.

Le tutorat au sein de I'entreprise, associé a un
accompagnement par un soignant ou un dispositif
spécifique, apparait également comme un facteur
favorisant I'insertion professionnelle en milieu ordi-
naire. Ce role d’interface permet de dépasser les
craintes de la hiérarchie et des collegues a I'égard de
la personne en situation de handicap d’origine psy-
chique.

Au regard de ces différentes analyses, il est préconi-
sé de .

- Intégrer systématiquement I'activité profes-
sionnelle parmi les différents registres a
explorer dans ['évaluation globale. Comme
pour les autres dimensions, il ne s'agit pas
seulement d’évaluer les capacités existantes
(d’apprentissage, relationnelle, etc.) mais de
mettre en place une réflexion dynamique, sur
une certaine temporalité, entre la personne,
son entourage et les accompagnants, pour
faire émerger une demande, donner du sens
et adapter le projet professionnel.

- Favoriser les plateformes de formation et d'in-
sertion professionnelles permettant notam-
ment de développer les expériences dans plu-
sieurs secteurs économiques et de favoriser
des plans personnalisés de formation profes-
sionnelle.

- Recourir aux équipes MDPH plus spécifique-
ment tournées vers l'insertion professionnelle
pour apporter leur expertise sur la dimension
professionnelle des que I'évaluation pose pro-
bleme ou qu’un projet professionnel est envi-
sageable ou que des attentes sont exprimées
par I'usager.

- Assouplir les parcours de formation et les
conditions administratives d’éligibilité a I'’AAH
pour ces publics qui se caractérisent par une

gévolution de la maladie qui passe par des
phases aigués et peut remettre en cause
momentanément des capacités d’apprentis-
sage ou de travail.

- Développer des dispositifs spécifiques en
faveur de ce public pour élaborer le projet pro-
fessionnel, évaluer les compétences par une
mise en situation réelle et accompagner la
personne tout au long de son parcours d’in-
sertion.

- Développer des formes d’activités profession-
nelles diversifiées (temps partiel, structures
intermédiaires, etc.).

LA PROBLEMATIQUE DE SANTE

La question des données médicales et de leur utilisa-
tion a été importante dans I'expérimentation, notam-
ment parce qu’elle intéresse un des objectifs de cette
recherche, a savoir les conditions de collaboration
entre équipes MDPH et équipes de santé mentale.

Le développement de I’enfant

Chez les enfants et les jeunes, les médecins et
notamment les pédopsychiatres, lorsqu’ils ne
connaissent pas la situation d’un enfant, ont besoin,
«pour se faire une image précise » de son état de
santé, de connaitre :

e |e diagnostic s’appuyant sur la classification
internationale des maladies,

e | es conditions de la grossesse et de I'accouche-
ment, le terme (S'il y a eu réanimation),

e S'il'y a eu réanimation,
e ['age du premier mot, I'dge de la marche,

e Des éléments sur la structuration du langage et
de la penseée,

e Sj e développement est harmonieux ou non.

Les troubles présents ne sont pas forcément identi-
fiés a une pathologie psychiatrique diment réperto-
riée dans les nosographies officielles. Cela se mani-
feste, le plus souvent, pour les plus jeunes par des
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troubles du développement, et pour les adolescents
au travers de troubles du comportement, d’indifféren-
ce ou de rejet vis-a-vis de I'école ou des apprentis-
sages, de conduites auto-agressives (tentatives de
suicide, toxicomanie, problemes nutritionnels...) ou
hétéro agressives (agression des personnes, dégra-
dation des biens, rejet de toute autorité).

S’il n'est certes pas toujours possible (enfant trop
jeune par exemple) ou pertinent (tableau symptoma-
tique insuffisamment tranché, évolutivité des mani-
festations) de fixer d’emblée un diagnostic en réfé-
rence a une classification, il reste de la responsabili-
té du psychiatre de transmettre une description des
troubles de I’enfant et de ses répercussions sur la vie
quotidienne, la communication, les apprentissages,
ses relations avec les autres, ou encore les
contraintes occasionnées par les traitements mis en
Geuvre.

Le certificat médical

Chez les adultes, la réflexion a porté d’'abord sur le
certificat médical, souvent mal rempli et/ou fondé sur
une connaissance insuffisante de la situation. Cette
pauvreté des informations exploitables a partir du
certificat médical conduit souvent a des demandes
d’informations complémentaires, retardant le proces-
sus d’évaluation et I'attribution des allocations.

Le certificat médical, présent dans tous les dossiers,
donne, au minimum, un diagnostic et note en « A »,
«B»ou «C» une dizaine d’items de limitations d'ac-
tivité (correspondant en partie a celle de la grille
AGGIR). D'une fagon générale, les participants au
groupe de travail soulignent_la pauvreté des informa-
tions issues du certificat médical, et qu’en I'absence
de compléments d’informations apportés en séance
dans le cadre de I'expérimentation, aucune évaluation
de la situation de la personne n’aurait été possible,
notamment sur la dimension professionnelle.

Sur les 122 situations de I'expérimentation, le_dia-
gnostic de départ a été critiqué pour 25 d’entre elles
par le ou les psychiatres de secteur participant a I'ex-
périmentation (9 situations d’enfants et 16 situations

d’adultes). Pour les enfants, ¢’est le diagnostic d’au-
tisme qui a été interrogé pour trois situations, les psy-
chiatres de I'expérimentation considérant que les élé-
ments disponibles dans le dossier n’étaient pas suffi-
sants pour justifier d’un tel diagnostic. Pour trois
autres situations, le diagnostic a été jugé imprécis, ne
faisant référence a aucune classification meédicale
particuliere. Pour les adultes, le diagnostic de psy-
chose dite « infantile » ou « de I'enfance » a été a plu-
sieurs reprises remis en question par les équipes de
I'expérimentation dans la mesure ou il ne semblait
plus adapté pour décrire I'état de santé actuel d’'un
adulte, voire d’une personne vieillissante. Pour les dif-
férentes situations concernées, les psychiatres ont
jugé plus pertinent de requalifier la pathologie de la
personne en fonction de ses troubles actuels, et en
indiquant cependant le moment de I'apparition des
premieres difficultés. Ainsi, il est préférable d’indiquer
que la personne souffre actuellement d’une psychose
de type schizophrénique remontant a I’enfance.
Quelques situations disposent dans leur dossier de
diagnostics apparemment contradictoires, mais qui,
apres une étude plus approfondie, refletent en fait
I'évolution de la maladie dans ses différentes
phases ; et notamment avant et aprés hospitalisation.
Les autres diagnostics « contestés » relatifs aux situa-
tions d’adultes posent la question de la délimitation
du champ entre souffrance psychique et troubles
dépressifs, ou encore entre troubles dépressifs et
troubles psychiques graves. On retrouve également
derriere ces questions de débat concernant les
contours méme du handicap psychique dans la
mesure ou il n’est pas entendu par tous comme cor-
respondant d’abord a « des limitations d’activité ou de
participation liées a des altérations psychiques », et
cela quelque soit le cadre nosologique. Si ces diffé-
rents diagnostics ayant fait I'objet de débat dans le
cadre de I'expérimentation illustrent toute la com-
plexité de I’évaluation de certaines situations, ils poin-
tent également l'insuffisance du suivi psychiatrique et
la méconnaissance de certains patients par les
médecins remplissant le certificat médical.

Toutes ces remarques relatives au diagnostic condui-
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sent certaines équipes pluridisciplinaire et I'équipe de
recherche a préconiser un engagement plus impor-
tant des médecins dans la rédaction du diagnos-
tic dans le certificat médical, en privilégiant notam-
ment de référencer le diagnostic a des classifications
psychiatriques reconnues (notamment la CIM10). De
méme, un diagnostic fiable ne peut étre posé aprées
une seule consultation ; cela nécessite d’entamer un
suivi psychiatrigue minimum, notamment si un traite-
ment médicamenteux est en mesure de modifier
considérablement les répercussions de la maladie sur
la vie quotidienne et sociale.

Enfin, il est préconisé de mieux former les équipes
psychiatriques de secteur sur les types d'informations
attendues par les MDPH, sur le processus d'instruc-
tion des demandes, (etc.), et notamment lever I'idée
trop répandue que le certificat médical ne sert qu’a
déclencher la demande. Le Réseau de Santé menta-
le d’Yvelines Sud a déja expérimenté ce type de for-
mations qui a recu un bon accueil de la part des psy-
chiatres.

La grille d’autonomie du certificat médical semble
inadaptée pour décrire le retentissement des troubles
psychiques sur la vie quotidienne et sociale. L'échelle
de mesure (A, B, C) renvoie a la nécessité de I'aide
d’un tiers (seul ou non), la qualité de la réalisation
(correctement ou non) et a sa fréquence (habituelle-
ment ou non). Cette logique d’évaluation est difficile a
transposer pour des situations de handicap d’origine
psychique dans la mesure ol /'aide d’un tiers n’inter-
vient pas forcément au moment de I'activité et oul la
personne ne présente pas de difficulté dans la réali-
sation en tant que telle mais dans I'initiative pour
’entreprendre et/ou la poursuivre ou encore pour y
frouver du sens. De plus, les répercussions majeures
dans les relations sociales ne sont pas prises en
compte dans cette échelle alors qu’elles correspon-
dent aux difficultés les plus fréquentes rencontrées
par ces personnes et peuvent conduire a une situa-
tion sociale extrémement dégradée (incurie du loge-
ment, dettes, perte de I'emploi, isolement, etc.).

Dans quelques départements, le projet du nouveau
certificat médical (désormais commun aux enfants et

aux adultes) a été soumis au groupe d’expérimentation
pour étudier s'il permettait de dépasser les limites
identifiées dans I'utilisation du certificat médical actuel
et de servir plus efficacement I'évaluation globale.
Dans I'état actuel du projet, le nouveau certificat médi-
cal semble vouloir aller dans le sens d’une démarche
d’évaluation globale en donnant une place plus grande
aux répercussions concretes de la maladie ou des alté-
rations physiologiques sur les capacités fonctionnelles
et les activités quotidiennes et sociales. Cependant,
I'introduction de questions fermées et cotées (avec des
échelles différentes), non GEVA « compatibles », au
cOté de textes libres, risquent de limiter les apports de
cette nouvelle approche, voire compromettre la dyna-
mique de partenariat entre le secteur sanitaire et les
MDPH.

Le rapport des personnes a leur maladie

Le rapport des personnes a leur maladie est trés peu
présent dans les dossiers. Les situations connues par
les secteurs de santé mentale participant a I'expéri-
mentation ont pu apporter cette donnée importante
pour I'évaluation globale et la définition d’une straté-
gie (qui dépasse la seule dimension du processus
thérapeutique). Lorsque les situations n’étaient pas
connue du groupe d’expérimentation, les investiga-
tions complémentaires, notamment par les contacts
avec les thérapeutes impliqués dans la situation, les
proches de la personne ou la personne elle-méme ont
dans une grande majorité de cas permis de connaitre
cette information. Le rapport a la maladie ne se décli-
ne pas (pour les personnes ou, dans le cas des
enfants notamment, pour les parents) en termes
d’acceptation ou de déni. Lattribution des troubles,
son étiologie, définit souvent la construction du rap-
port a la maladie. D’autre part, ce rapport est dyna-
mique et est intégré par les thérapeutes dans le pro-
cessus thérapeutique.

Le suivi médical

Concernant les soins dont bénéficie 'enfant, I'infor-
mation sur I'existence ou non d’un suivi CMP est
généralement connue. Il en est de méme pour les
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soins effectués en libéral qui justifient Iattribution
d’une AEEH et d’un complément. L'équipe pluridisci-
plinaire repere aisément les situations dans les-
quelles les soins nécessaires ne sont pas mis en
place ou apparaissent peu suivis. Ainsi, la présence
ou I'absence d’un diagnostic appartenant a la classi-
fication internationale des maladies, posé par un
médecin pédopsychiatre, et/ou la présence ou I'ab-
sence d’une coordination des soins effectuée par un
acteur du sanitaire sont des éléments significatifs de
I'effectivitt des soins. Dans certaines situations,
I'équipe pluridisciplinaire a pu poser comme recom-
mandation dans le plan de compensation le rappro-
chement d’'un centre de diagnostic et la définition
d’un projet thérapeutique global.

Pour les adultes, le suivi médical est précisé quand il
releve d’un secteur psychiatrique, avec généralement
I'ancienneté des premiers troubles, les hospitalisa-
tions passées, etc. En revanche, pour les suivis en
libéral, I'historique est absent. Seuls les traitements
sont répertoriés dans tous les cas.

Le somatique

Plusieurs participants regrettent que la santé, sous
I'angle somatique, n'ait pas fait I'objet d’une explora-
tion particuliere alors que les personnes présentant
un handicap d’origine psychique souffrent souvent de
I'absence de prévention et de suivi sanitaire condui-
sant au développement de maladies chroniques peu
ou mal prises en charge (et alors méme que les
médecins généralistes tendent & disparaitre au sein
des équipes psychiatriques).

Le fonctionnement cognitif

Le concept de troubles cognitifs est relativement
récent (10/15 ans) et explique sans doute une héteé-
rogenéité dans la compréhension de ce terme. Il ren-
voie pourtant aux difficultés liées a I'exercice des
fonctions mentales, qui sont bien décrites par la
Classification internationale du handicap de la santé
et du fonctionnement (CIF) : abstraction, intuition,
jugement résolution de problemes, etc.

Pour les situations d’enfants, le fonctionnement
cognitif apparait comme un élément utile et significa-
tif pour toutes les équipes pluridisciplinaires. Les
résultats aux tests cognitifs ne sont pas toujours com-
pris par tous, notamment lorsqu’ils se résument a des
chiffres codés. Les écarts entre le QI verbal et le QI
performance sont examinés. Pour apparaitre valides
aux membres de I'équipe pluridisciplinaire, les tests
doivent étre actualisés et commenteés.

Pour les situations d’adultes, les troubles cognitifs ont
peu été évoqués dans les études de cas, en dehors
de I'orientation et de la cohérence qui apparaissent
dans le certificat médical, et de quelques évaluations
produites par des services d’accompagnement ou
d’insertion professionnelle. lls n’ont pas non plus fait
I'objet spontanément de questions spécifiques de la
part des participants aux groupes de travail.

Quand la question générale (non reliée a des situa-
tions particulieres) de I'intérét de la prise en compte
des troubles cognitifs dans I'évaluation a été débattue
au sein des différentes équipes, les avis ont diverge.
Certaines analyses ont fait cependant consensus.

Pour les enfants, le bien fondé des appréciations du
fonctionnement cognitif au travers du test du quotient
intellectuel (Ql) a été fortement critiqué par le passé,
en soulignant notamment tous les effets pervers lies
a une orientation scolaire des enfants trop en lien
avec le niveau du Ql. Aujourd’hui, ce sont des capa-
cités cognitives plus ciblées et plus spécifiquement
évaluées qui sont mises en avant comme détermi-
nantes pour la participation sociale, permettant de
comprendre les déficits d’adaptation, et parfois d'y
remédier. Cette évaluation nécessite entre autres la
prise en compte des observations faites au quotidien
par les parents concernant les réactions de leur
enfant et son implication dans les activités courantes
et les relations aux autres.

Pour les adultes, les thérapies comportementales et
cognitives se développent et, avec elles, une attention
plus grande est portée au fonctionnement cognitif
pour I'établissement du bilan médical. Dans le cadre
du séminaire technique, les participants ont distingué
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trois niveaux de diagnostic : le 1 niveau se référe aux
grandes catégories classificatoires de la CIM10, le
2¢™ niveau cherche a identifier les troubles cognitifs
élémentaires (la mémoire, I'orientation spatio-tempo-
relle, etc.) et le 3™ s’intéresse aux habiletés sociales.

Plusieurs SAVS spécialisés dans I'accompagnement
des personnes présentant un handicap d’origine psy-
chique proposent ainsi des modules d’apprentissage
visant a développer ces habiletés sociales dans cer-
tains domaines de vie (ex : dans le domaine des
démarches administratives, de I'alimentation, de la
gestion du temps libre, ou encore de la communica-
tion, etc.).

De méme, les dysfonctionnements cognitifs sont par-
fois a prendre en compte dans I'organisation du trai-
tement des demandes de ces publics, en amont du
processus d’évaluation, dans la mesure ou ils ren-
contreront des difficultés majeures a rassembler les
papiers administratifs nécessaires, ou encore a res-
pecter un rendez-vous. Aussi, certaines MDPH ont
d’ores et déja aménageé les procédures de traitement
des demandes quand elles repéerent qu’il s’agit d’une
demande émanant d’une personne présentant des
troubles psychiques.

En conclusion, le repérage et I'analyse des troubles
cognitifs semblent éclairants dans le cadre de I'éva-
luation clinique, pour mieux comprendre les limita-
tions d’activités (cf outil « TACTIS ») et pour étayer la
définition des formes spécifiques d’accompagnement
(sanitaire et médico-social) ou encore d’'accueil (a la
MDPH). En revanche, I'expérimentation n’a pas per-
mis d'approfondir suffisamment ce théme pour préci-
ser la place de ces informations pour I'élaboration de
la stratégie globale d’intervention.

LES ACTIVITES ET CAPACITES FONCTIONNELLES

L'information sur les capacités fonctionnelles est trés
diffuse dans les dossiers. Elles sont présentes dans le
certificat médical dans le cadre de la grille d’autonomie
mais le codage réalisé est souvent mis en question.

Dans le cadre de I'expérimentation, les informations
sur les activités et les capacités fonctionnelles ont pu

aussi étre déduites des éléments qualitatifs collectés
sur les différentes dimensions de la situation de vie
(scolarité, activité professionnelle, logement, etc.). Par
ailleurs, selon les terrains, I'accompagnateur métho-
dologique a utilisé le volet 6 du GEVA, partiellement
ou dans son intégralité, pour certaines situations ou
pour toutes. Quand le GEVA n’a pas fait I'objet d’un
remplissage, I'accompagnateur méthodologique a
toujours veillé a recueillir des éléments d’informations
renseignant les différents domaines d’activités de cet
outil, sans pour autant lister I'ensemble des items, ni
chercher a déterminer le niveau de difficulté dans
I'échelle a 4 niveaux.

Pour les enfants, il s’est avéré parfois complexe de
renseigner le volet 6 du GEVA, la question de la réali-
sation « normale » au regard de I'dge étant relative.
Ainsi, les pédopsychiatres hésitent @ mesurer préci-
sément le niveau de difficulté pour les enfants et
notamment les tous petits, dans la mesure ou il peut
s’agir d'un « décalage » apparemment important
mais du en partie a un développement de I'enfant qui
prend plus de temps.

Pour les adultes, plusieurs critiques ont été émises
par les participants a I'expérimentation : I'une concer-
ne la construction méme de I'outil pergu comme tra-
versé par une culture « handicap moteur et sensoriel »
(avec pour horizon I'accessibilité matérielle aux diffé-
rents services et activités humaines) ; I'autre est liée et
porte sur I'utilisation du terme de déficience, qui ren-
voie a un déficit des fonctions mentales la ou les psy-
chiatres y voient un dysfonctionnement de celles-ci.

De plus, les participants soulignent qu’une des difficul-
tés dans I'évaluation des besoins d’une personne avec
un handicap psychique porte sur la fluctuation de la
maladie ainsi que sur les particularités de la prise en
compte du discours d’une personne présentant un
handicap d’origine psychique quand sa maladie a des
retentissements sur la perception qu’elle a de la réali-
té (c’est notamment le cas des personnes atteintes de
troubles  psychotiques).  Son  appréhension
« différente » de soi et de son environnement immédiat
(en l'occurrence pour une des études de cas, I'envi-
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ronnement est percu comme hostile) est alors source
d’'incompréhensions réciproques avec I'entourage et
peut conduire a des conflits, voir des ruptures, qui peu-
vent expliquer I'isolement social dans lesquels la majo-
rité d’entre eux se trouvent.

La description trés précise apportée pour certaines
situations par des professionnels de terrain impliqués
dans leur suivi et débattue ensuite avec le groupe de
travail a été trés éclairante sur les formes de limita-
tion d’activités et de participations sociales rencon-
trées par les personnes présentant un handicap d’ori-
gine psychique.

Ont été ainsi soulignées les formes particulieres que
peuvent prendre la répercussion des pathologies psy-
chiatriques dans la vie quotidienne et sociale :

- qu’elles soient liées a une appréhension diffé-
rente de la réalité ou a une dévalorisation
massive de 'estime de soi,

- qu'elles soient liées a des troubles durables,
provisoires et/ou cycliques.

Les répercussions les plus fréquentes correspondent
a des difficultés majeures dans_’hygiene personnelle
et I'entretien du logement. De méme, quand la notion
du temps est profondément modifiée, la_prise des
repas pose souvent probléme dans la mesure ou cer-
taines personnes n’arriveront pas a mettre en place
des moments réguliers dans la journée pour s'ali-
menter et/ou a accorder un temps suffisant pour
cette activité et/ou a choisir les aliments qui leur sont
nécessaires en quantité et en qualité. Ainsi, la prépa-
ration du repas (pour son contenu) et I'accompagne-
ment dans la prise des repas (pour leur régularité
dans la journée et la qualité de I'ingestion des ali-
ments) sont souvent nécessaires, pour éviter des
troubles alimentaires importants. Pour d’autres, la
prise des repas apparaitra satisfaisante mais au prix
d’une ritualisation excessive et trés rigide (mise en
place notamment dans le cadre d’un accompagne-
ment soignant).

Les pratiques professionnelles des équipes pluridisci-
plinaires dans I’évaluation des besoins de compensa-

tion dans les activités courantes, peuvent conduire a
minimiser, sans la lecture clinique d’un professionnel
du champ de la Santé mentale, les difficultés de ces
personnes qui semblent avoir la capacité « physique »
et « intellectuelle » & faire mais qui n’en n’ont pas
I'initiative. De plus, pour ces personnes, plus que pour
les autres situations de handicap, les accompagne-
ments nécessaires dans les actes essentiels et la vie
sociale sont étroitement liés a I'aide aux activités
domestiques (faire les courses pour sortir de chez soi,
accompagner pour I'entretien du linge pour garantir
un entretien personnel difficile, etc.). Enfin, les limita-
tions majeures dans les relations sociales se tradui-
sent davantage pour la majorité d’entre eux par des
attitudes de retrait et d’isolement social (fortement
dommageable pour I'ensemble de la situation de vie)
que par une non maitrise de ses comportements (seul
aspect retenu dans le GEVA et comme critere d’éligi-
bilité de la PCH).

Pour d’autres situations, les répercussions des
troubles ou de la maladie sur la vie quotidienne et
sociale peuvent se traduire d’abord par des limita-
tions a définir et/ou mettre en ceuvre un projet pro-
fessionnel. Alors que la personne est autonome dans
tous les actes essentiels et présente souvent de
bonnes capacités cognitives et d’expression orale,
elle peut se caractériser par des expériences profes-
sionnelles rares et/ou courtes, une certaine apathie,
un retrait et un isolement social.

Enfin, la pathologie psychiatrique peut poser la ques-
tion des comportements agressifs et violents. Pour les
quelques situations rencontrées dans le cadre de
I'expérimentation, les demandes portaient sur des
demandes de ressources financiéres (AAH) et la déci-
sion de I'équipe pluridisciplinaire s’est appuyée
essentiellement sur le certificat médical spécialiseé,
avec une demande de complément d’informations au
secteur psychiatrique référent quand il en existait un.
I n"a pas semblé possible ni utile aux participants de
I'expérimentation de recevoir ces personnes en face
a face dans le cadre d’un entretien a la MDPH ni de
mettre en ceuvre un processus d’évaluation globale,
compte tenu des problemes majeurs de comporte-
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ment. Cette question mériterait d’étre traitée de fagon
plus approfondie dans le cadre d’une autre
recherche.

D’une fagon générale, les répercussions des mala-
dies psychiques telles qu’elles ont été décrites au tra-
vers des études de cas permettent de mettre en évi-
dence la complexité pour évaluer a leur juste
mesure les besoins de compensation et d’ac-
compagnement de ces situations de vie. Si I'incu-
rie et la limitation dans les actes essentiels de la vie
courante concernent plus souvent les personnes
souffrant de troubles psychotiques (que celles
atteintes de troubles bipolaires ou encore de troubles
névrotiques), il n’est pas pour autant possible de relier
(ou d’écarter) systématiquement des pans de I'éva-
luation & partir du seul diagnostic. Ce qui importe est
de percevoir que le sens des actes ou les comporte-
ments ne s'inscrivent pas forcément dans la réalité
commune et que ces domaines d'activités doivent
étre explorés avec beaucoup d’attention pour identi-
fier les difficultés rencontrées et les besoins de sou-
tiens a mettre en place, notamment en recourant a la
lecture clinique posée par un partenaire du secteur
psychiatrique qui assure le suivi de la situation ou par
un proche qui connait bien le fonctionnement de la
personne.

Au regard de ces différentes analyses, il est préconisé
de:

- Former les équipes MDPH aux spécificités du
handicap psychique et en particulier aux dif-
férentes formes de répercussions des
troubles psychiques sur la réalisation des
activités quotidiennes et sur les relations
sociales ;

- Adapter les échelles d’évaluation aux enfants,
et en particulier aux plus jeunes d’entre eux.

Mais ces propositions sont fortement liges a d’autres
propositions relatives a la conduite de I'évaluation glo-
bale (parties suivantes de ce rapport) et notamment :

- aux acteurs nécessaires a associer et en parti-
culier la collaboration avec le secteur psychia-
trique ;

- aux criteres d’éligibilité a la PCH inadaptés
aux enfants d’'une part et aux personnes pré-
sentant un handicap d’origine psychique
d’autre part ;

- a I'appropriation nécessaire de I'outil GEVA,
qui doit étre utilisé comme un guide a la
conduite d’'une évaluation globale et non
comme un outil administratif ou d’éligibilité.

LES POTENTIALITES, HABILETES ET SAVOIRS
FAIRE (DITES « RESSOURCES PERSONNELLES »)

Nous insistions dans le volet documentaire de la
recherche sur I'importance de prendre en compte les
atouts et les ressources des personnes. Les res-
sources personnelles qui sont mises en avant concer-
nent le plus souvent I'estime de soi, I'initiative,
I'adaptation les capacités relationnelles, les capacités
somatiques ou certaines capacités intellectuelles.

Or, ces potentialités n'ont pas été spontanément évo-
quées dans le cadre de I'expérimentation. Ces infor-
mations ont été apportées, soit au cours des échanges
par des professionnels qui connaissaient bien la per-
sonne (par exemple médiatrice accompagnatrice du
SAVS et assistantes sociales de CMP), soit au cours
des investigations complémentaires ou lors des
consultations avec le psychiatre de la MDPH, mais sur-
tout au cours des entretiens avec les proches.

Cette place peu importante accordée spontanément
par les évaluateurs aux ressources personnelles s'ex-
plique sans doute par des procedures existantes qui
consistent d'abord & repérer des « limitations d'acti-
vités », notamment pour vérifier I'éligibilité aux diffé-
rentes prestations. Ainsi, les professionnels vont donc
d’abord insister sur les difficultés plutdt que sur les
richesses, les potentialités, les habiletés et les savoirs
faire repérés dans la situation de vie ; informations
pourtant essentielles pour identifier les ressources
sur lequel pourra s’appuyer la stratégie globale d’in-
tervention.
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L partie : Les acteurs a associer
a |'évaluation

Un des objectifs de I'expérimentation était d’identifier
les acteurs a mobiliser, en plus de I'équipe pluridisci-
plinaire, pour participer a une évaluation globale de
qualité. lls se déclinent en trois groupes : les per-
sonnes elles-mémes qui peuvent exprimer des
besoins et des attentes, leur entourage (et notam-
ment les aidants familiaux qui les accompagnent au
quotidien) et I'ensemble des professionnels qui parti-
cipent de la stratégie globale d’intervention.

LES PERSONNES PRESENTANT UN HANDICAP
D’ORIGINE PSYCHIQUE

Les participants au groupe de travail, et notamment
les représentants de I'UNAFAM insistent sur la néces-
sité d’étre a I'écoute « d’une envie », de décrypter
«un désir » dans le discours de ces personnes méme
si les souhaits ne sont pas formalisés et ne semblent
pas toujours présentés de fagon cohérente ou sans
ambiguité.

Cependant, cette écoute de la parole de la personne
et sa prise en compte dans I’évaluation globale ne
peut se réduire a un seul entretien a la MDPH, ni
méme a domicile. L'expérimentation a mis en éviden-
ce que les entretiens avec les chercheurs dans le
cadre de la partie qualitative du travail de terrain,
apres des entretiens déja conduits par des représen-
tants de la MDPH, avaient permis de recueillir de nou-
velles informations, mais aussi avaient soulevé de
nouvelles questions, fait cheminer la personne et/ou
son entourage sur la perspective de réponses a
mettre en place, etc. Ce dialogue avec la personne
demande donc un cadre particulier, une démarche
inscrite dans le temps, une possibilité de recul par
rapport au discours de 'usager et de sa famille pour
ne pas prendre les éléments de discours au pied de
la lettre. Il s’agit de construire une alliance entre la
personne, son entourage et les professionnels inscrits
dans son accompagnement (y compris les tuteurs),
pour garantir une qualité de I'écoute et intégrer au

mieux les besoins exprimés, les souhaits et les
attentes de la personne dans la définition de la stra-
tégie globale d’intervention.

Compte-tenu du temps limité pouvant étre accordé
aux rencontres avec l'usager et sa famille dans le
fonctionnement des MDPH, cette mission dynamique
de recueil du point de vue de 'usager et de sa famil-
le, qui se rapproche d’un accompagnement a I’élabo-
ration du projet de vie, pourrait étre déléguée en par-
tie aux partenaires médico-sociaux et sanitaires dans
le cadre de conventions précises.

LENTOURAGE FAMILIAL

La connaissance et la compétence de I'entourage
familial (parents et fratrie) ont souvent été précieuses
pour mieux comprendre les situations de handicap
psychique notamment dans les dimensions de
connaissance suivantes :

- celle de la description concréte des limitations
d'activités, en fonction notamment des
contextes, des circonstances, des événements
ou de I'attitude de I'entourage ;

- celle de la connaissance des potentialités des
personnes, de leurs habiletés et leurs qualités,
dimension qui est souvent absente des dos-
siers d’instruction des demandes ;

- celle de I'histoire de la maladie et du parcours
de vie.

De plus, leur point de vue sur leur role d’aidant est
également fondamental dans la mesure ou ils consti-
tuent les ressources environnementales principales a
prendre en compte pour construire une stratégie glo-
bale d’intervention.

Pour plusieurs situations, le croisement du discours
de l'usager et de I'aidant familial ont montré ainsi
comment les personnes présentant une psychose
peuvent minimiser leurs difficultés ou ne pas identi-
fier précisément certaines d’entre elles, ou encore ne
pas souhaiter en parler avec un tiers face auquel il
peut faire « illusion ». A Tinverse, on sent que, Si
I'analyse de I'aidant familial est précieuse et juste
dans I'observation quotidienne qu’elle fait et dans le
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recul qu’elle a sur I'ensemble du parcours de vie, son
regard sur la personne peut aussi étre figé et ne pas
prendre en compte son évolution, ou n’envisager que
des solutions qui viendraient reproduire les fonction-
nements existants.

LES PROFESSIONNELS

Pour les situations d’enfants et d’adolescents de I'ex-
périmentation, deux grands partenaires sont apparus
incontournables dans quasiment toutes les
situations :

- d’'une part, les professionnels du secteur de
psychiatrie infanto-juvénile (participant ou
non au groupe d’expérimentation). Les infor-
mations contenues dans le certificat médical
devraient permettre au médecin pédopsy-
chiatre participant a I'évaluation de disposer
des informations relatives a la santé mentale
nécessaire pour évaluer les besoins de I'en-
fant. Cependant, les études de cas ont montré
que lorsque le médecin participant a I'évalua-
tion était également le médecin soignant,
I'évaluation était plus fine. En effet, les méde-
cins pédopsychiatres soignants détiennent
des éléments qualitatifs importants sur le
contexte de vie et la trajectoire de I'enfant
ainsi que les attentes de la famille, et peuvent
ainsi éclairer les demandes et I'expression des
besoins des différents acteurs.

- et d'autre part, les professionnels du milieu
scolaire et en particulier les enseignants réfé-
rents, qui disposent de la plupart des informa-
tions nécessaires a I'évaluation concernant la
structure familiale et les contraintes des
parents, le fonctionnement cognitif, les capaci-
tés fonctionnelles relatives & I'apprentissage,
aux relations avec autrui, au comportement et
les éléments de parcours scolaire (et notam-
ment la raison des changements d’orientation).
L"enseignant spécialisé en CLIS ou en UPI peut
étre aussi un informateur précieux.

D’autres partenaires ont été aussi évoqués : Les ser-
vices d’accompagnement (SESSAD), qui constituent

de précieux informateurs lorsqu’ils assurent un
accompagnement meédico-social aupres de I'enfant
concerné et/ou lorsqu’ils sont bien implantés dans le
territoire ; le lieu d’accueil actuel (classe, établisse-
ment spécialisé, hopital de jour, SESSAD), qui détient
généralement le dernier bilan cognitif et des capaci-
tés fonctionnelles : le référent éducatif de I'aide
sociale a4 I'enfance (quand I'enfant releve d’une
mesure de protection ou de placement). Des profes-
sionnels de lieux d’accueil temporaire (un lieu de
vacances spécialisées) ont pu fournir des éléments
importants sur les ressources des enfants (capacités
d’adaptation) dans des situations et des environne-
ments non habituels.

Pour les situations d'adultes, I'analyse du secteur
psychiatrique a été éclairante dans la plupart situa-
tions.

D’une part, pour 14 situations d’adultes (comme dans
7 situations d’enfants), le secteur psychiatrique parti-
cipant a I'expérimentation a pu donner des informa-
tions plus précises sur le contexte de vie, les difficul-
tés de la personne et les aides souhaitables dans la
mesure ou ils assuraient le suivi de ses per-
sonnes. Les éléments d’informations complémen-
taires apportés par le secteur psychiatrique (psy-
chiatres, infirmiers, psychologues, assistantes
sociales) pour ces situations ont été en particulier
déterminants :

- pour comprendre le_contexte de la demande,
les objectifs visés ou encore le sens de la
démarche :

- pour évaluer la séveérité des troubles psy-
chiques et/ou des limitations gu’ils provogquent
dans la vie sociale de la personne, en les
replagant dans une trajectoire de la maladie et
d’un parcours thérapeutique ainsi que d’une
histoire de vie ;

- pour _connaitre le contexte environnemental,
ses effets sur I'autonomie de la personne et la
place qu’il pourra occuper dans une future
stratégie globale d’intervention.

Pour I'ensemble des situations, y compris les situa-
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tions non suivies par le secteur psychiatrique partici-
pant a I'expérimentation, I'expertise de I'équipe psy-
chiatrique a consisté essentiellement, a partir des
éléments d’information disponibles :
- a expliciter les spécificités des répercussions
de la psychose dans la réalisation des activi-
tés quotidiennes et les relations sociales ;

- & interroger la_place des névroses ou des
pathologies limites dans le champ de la com-
pensation et les effets d’une reconnaissance
d’un handicap sur I'évolution des troubles ;

- a questionner les capacités de travail, ainsi
que 'intérét et les limites d’un projet profes-
sionnel pour ces situations.

Par ailleurs, la discussion engagée entre les partici-
pants du secteur psychiatrique et I'équipe pluridisci-
plinaire, et leur appréhension d’emblée différenciée
(sinon contradictoire) de la situation, a mis en éviden-
ce la nécessité d’explorer certaines dimensions de vie
restées dans I'ombre. Cet éclairage est aussi bien
utile pour les personnes « présentant une psychose »
(et pour lesquelles les professionnels du champ de la
santé mentale connaissent bien les spécificités de
cette maladie en terme de rapport a leur corps, a leur
logement ou encore au temps) que pour des dia-
gnostics de pathologies plus « limites » pour lesquels
ils soulignent certaines incohérences et donnent des
pistes d’explorations complémentaires (du coté de
I'insertion professionnelle, du coté des soins, etc.).

Mais cette expertise psychiatrique n’a pu appor-
ter toute sa « plus value » que parce qu’elle s’est
inscrite dans une démarche méthodologique de
I’évaluation globale. En effet, en I'absence d’'une
appropriation de I'évaluation globale et de I'utilisation
de ses outils, avec ses intéréts et ses limites (GEVA),
les entretiens ou les visites conduites a domicile, mis
en place dans le cadre du fonctionnement habituel de
la MDPH (visite & domicile systématique pour la PCH,
entretien avec le psychiatre MDPH pour les 1éres
demandes AAH ou les situations « limites ») ne se
sont pas avérés nécessairement efficients.

Ce constat montre que I’évaluation globale ne

conduit pas forcément a une multiplication des
investigations mais peut s’appuyer déja sur les
moyens engagés dans les pratiques actuelles
des équipes (visites a domicile pour les demandes
de PCH, entretien avec le psychiatre MDPH pour les
premieres demandes, etc.).

Cette appropriation de la méthodologie de I'évaluation
globale est parfois difficile pour les équipes pluridisci-
plinaires, notamment quand elle entre en contradic-
tion avec une interprétation comptable de la PCH,
induite par son décret, qui consiste a sommer des
temps d’aide estimés pour chaque activité plutdt que
de se demander, aprés avoir identifié chaque difficul-
té, a quel moment de Ia journée, a quelle fréquence
et avec quel type de compétence il est souhaitable
gu’un tiers professionnel intervienne. Pour une diffu-
sion de la méthodologie de I'évaluation globale, les
équipes du Conseil général « PA/PH » chargées des
visites a domicile pour les demandes de PCH appa-
raissent des cibles privilégiées de la formation a cette
démarche. On peut regretter de ne pas avoir associé
a cette expérimentation un de ces professionnels.

Par ailleurs, Il apparait parfois important, pour affiner
I'évaluation et ajuster au plus prés des besoins et
attentes, de solliciter les autres accompagnants
existants.

Selon les situations d’enfants ou d’adultes, ont ainsi
été contactés :

- le tuteur, notamment pour préciser le projet de
vie, obtenir des précisions sur les aides déja
mises en oeuvre, affiner avec lui les proposi-
tions d’aide envisagées, ou encore I'informer de
prestations complémentaires (ex : complément

de ressources).

- linfirmier et les ergothérapeutes de I'hdpital
pour obtenir des précisions sur les capacités
fonctionnelles de la personne et ses limitations
dans la réalisation des activités quotidiennes et
sociales.

- le psychiatre de CMP pour éclaircir des incohé-
rences sur le diagnostic et en savoir plus sur la
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nature et 'intensité du suivi psychiatrique.

-> ['AS de la MSA qui suit la personne pour
connaitre les autres démarches entreprises.

- des professionnels de structures meédico-
soclales qui accueillent ou suivent, au moment
de I'évaluation, la personne (directeur de I'ac-
cueil de jour ou éducateur de I'ESAT, etc.).

5° partie : Reconnaissance du

handicap et attribution

des prestations

Cette partie correspond a une demande d’approfon-
dissement du Comité de pilotage national de la
recherche.

LA RECONNAISSANCE DU HANDICAP : LA 1ERE
DEMANDE MDPH

Les psychiatres de la MDPH se montrent trés pru-
dents & accorder une reconnaissance quelconque
d’un handicap (RQTH, AAH, etc.) a des personnes
jeunes, pour lesquelles la premiere décompensation
ne sera pas forcément significative d’un parcours
futur dans le secteur spécialisé. Cette reconnaissan-
ce peut méme étre vécue de fagon stigmatisante pour
un jeune qui n’est pas encore forcément dans I'ac-
ceptation de sa maladie.

DES PROCESSUS D’EVALUATION DIFFERENCIES
SELON LA DEMANDE

Dans plusieurs départements, il est noté les diffé-
rences de traitement selon I'objet de la saisine a la
MDPH, y compris dans le fonctionnement du groupe
expérimental (études de cas). Ainsi, selon qu'il s'agis-
se d’une demande d’AAH ou de PCH, le temps d’exa-
men du dossier n’est pas le méme, les entretiens
avec |'usager et I'envoi du PPC sont ou non systéma-
tiques, etc.

LE TAUX D’INCAPACITE
Selon le guide baréme révisé en 1993 et 2007, le

taux d’incapacité est fixé en tenant compte des divers
troubles. L'évaluateur apprécie globalement I'incapa-
cité en fonction de I'ensemble des troubles psy-
chiques présentés par le sujet et leur impact sur les
capacités de la personne dans sa vie socio-familiale
ou professionnelle. A I'exception d’un département,
toutes les MDPH participant a I'expérimentation appli-
quaient des tranches d’incapacité (<50%, - 50-79 %,
80% et plus).

Fixer un taux précis aurait pour avantage de permet-
te de pointer I'évolution de la situation, méme si elle
n'ouvre pas a des droits supplémentaires (passer de
50% a 60% par exemple), mais surtout de limiter les
recours administratifs des usagers qui ne compren-
nent pas toujours que les tranches correspondent a
des intervalles de sévérité du handicap entre lesquels
leur situation se situe, plus ou moins proche de la
borne inférieure ou supérieure. lls pensent parfois
qu’'un pourcent seulement les séparent du taux de
80% et estiment nécessaire de vérifier I'évaluation
réalisée tant cette nuance leur parait subtile a vérifier.
Cependant, les psychiatres participants font part de la
difficulté a chiffrer le taux d’incapacité pour le handi-
cap psychique. Pour les professionnels de la MDPH,
le guide-bareme n’est pas assez détaillé pour prendre
en compte les différents troubles psychiques et iden-
tifier des taux d’incapacités précis. lls rappellent que
ce guide a reconnu le handicap psychique avant la loi
du 11 février 2005. De méme, la pratique du taux
précis dans certains départements a provoqué des
débats en CDA, que cette derniere n'a pas estimé
finalement d’étre de son ressort, ce qui a conduit
ainsi a adopter des tranches de taux.

Par ailleurs, les représentants du secteur psychia-
trique et de 'UNAFAM sont nombreux a avoir fait le
constat, dans leur département respectif, d’une ten-
dance a diminuer les taux d’incapacité alloués aux
situations de handicap psychique, pour qu’ils soient
systématiquement en dessous de la barriere des
80%. Or, un taux inférieur a 80 % a des répercus-
sions sur les ressources. Des personnes avec une
incapacité au travail et un taux de 50 a 79 % n’ont
pas acces au complément d'allocation (MVA). I
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conviendrait de verifier sur le territoire national si
cette tendance pergue par certains participants a
I'expérimentation se vérifie statistiguement.

AAH COMME REVENU MINIMUM

Pour plusieurs études de cas, répartis dans plusieurs
départements, I'attribution de ressources supplémen-
taires, que constitue le _passage du RMI & I'’AAH,
dépend de criteres implicites qui ne relevent de la
réglementation. Ainsi pour une situation, I'attribution
de I'AAH a été discutée autour de la capacité de ges-
tion financiere de la personne. Pour d’autres situa-
tions, la question des addictions associées au handi-
cap psychique pose des problemes « moraux » aux
professionnels comme si I'attribution d’une prestation
sans conditions entérinait un état de fait. Pour cer-
tains participants, si cette non attribution ne peut pas
s’argumenter par une notion de contrble, qui n’est
pas mentionnée dans la loi, il semble en revanche
possible de Iégitimer des décisions qui s’appuient sur
une évaluation globale des besoins de la personne
prenant en compte les caractéristiques de son
contexte de vie. Ainsi, dans certains départements
(notamment la Drome et les Cotes d’Armor), les
conditions d’attribution et en particulier 1a durée peu-
vent étre utilisées comme levier pour favoriser une
orientation, en particulier vers les soins.

Dans le cadre du séminaire technique, la CNSA rap-
pelle qu'il ne doit pas entrer dans le processus d’éva-
luation de considérations d’ordre « moral » sur I'utili-
sation des prestations délivrées. Si les répercussions
de la toxicomanie ou de I'alcoolisme (y compris si ces
addictions sont toujours actives) produisent des limi-
tations fonctionnelles et/ou des restrictions dans les
activités sociales (y compris en termes d’emploi) qui
justifient un taux d’incapacité supérieur a 50%, ces
personnes peuvent prétendre a certaines allocations
ou orientations. Les différentes prestations disposent
de criteres d’éligibilité qui s'imposent dans les déci-
sions. En revanche, la limitation de la durée d’attribu-
tion peut étre modulée en vue de favoriser la mise en
place d’actions susceptibles de faire évoluer la trajec-
toire d’une personne. Encore faut-il gu’un accompa-

gnement soit apporté en paralléle sans quoi ce levier
a toutes les chances d'étre inefficace.

L’AAH pour les sujets jeunes (de 20 & 25 ans) pré-
sentant une schizophrénie et n'ayant pas acces a
I'emploi est souvent accordée dans la mesure ou ils
sont a la charge de leurs parents et ne peuvent béné-
ficier du RMI. Lattribution de I’AAH est souvent alors
de courte durée (2 ou 3 ans), afin de réévaluer fré-
quemment ces situations qui peuvent bien évoluer et
ne surtout pas les figer dans le handicap.

AAH ET INSERTION PROFESSIONNELLE

D’une facon générale, les participants au groupe de
travail remarquent que la demande d’AAH intervient
souvent a I'issue d’un accompagnement a I'insertion
professionnelle qui a échougé. Pour ces situations, la
demande est ainsi adressée par le référent RMI qui ne
voit pas d’autre alternative apres des échecs répétés
en termes d’insertion. C'est pourquoi le questionne-
ment de I'équipe pluridisciplinaire en vue de soutenir
un projet professionnel peut rendre perplexe I'usager
et/ou son référent RMI qui se représente le recours a
la MDPH comme « le bout du parcours d’insertion ».

Par ailleurs, les demandes conjointes AAH / RQTH cor-
respondent a des situations différentes et des attentes
en termes de projets d’insertion professionnelle qui ne
sont pas toujours clairement identifiables au travers
des seuls dossiers MDPH. Ainsi, I'AAH est parfois un
tremplin vers l'insertion professionnelle, avec une
mise a disposition de ressources le temps de I'affine-
ment du projet professionnel; pour d’autres situations,
cette demande conjointe reflétera un cheminement
progressif vers un renoncement a une activité profes-
sionnelle. Il est important de différencier le désir de la
personne, sa capacité a exprimer un projet profes-
sionnel et sa capacité réelle a le mettre en ceuvre.

Pour les moins de 25 ans, I'attribution de I'AAH « a
défaut du RMI » peut avoir des effets pervers. Un par-
ticipant de I'expérimentation attire I'attention sur le
risque de médicaliser une situation sociale et de lais-
ser de coté toute perspective d’insertion profession-
nelle une fois en place I'’AAH.
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LA PRESTATION DE COMPENSATION DU HANDI-
CAP (PCH)

» Les criteres d’éligibilité & la PCH s’averent tout par-
ticulierement inadaptés aux situations de handicap
d’origine psychique. En effet, les personnes souffrant
de troubles psychotiques vivant a domicile se carac-
térisent souvent par un apragmatisme dans la vie
quotidienne liée a une incapacité a se représenter
toute action a conduire et a en percevoir le sens. Une
évaluation rapide, -ou non « décryptée » par un expert
psychiatrique-, peut ainsi conduire a considérer que
la personne se lave, s’habille, s’alimente, ou encore
se déplace de fagon autonome. Ainsi, en I'absence de
sollicitations répétées, de I'organisation de temps
spécifiques dédiés a certaines activités, ces per-
sonnes peuvent renoncer totalement & des taches
courantes, y compris celles conditionnant la survie
comme celle de s’alimenter.

De méme, les quatre criteres™ sensés étre spécifi-
quement adaptés aux personnes présentant des diffi-
cultés au niveau de « leur fonctionnement mental »
(au sens de la CIF) ne sont pas toujours @ méme de
révéler une restriction importante de I'autonomie :

- Ainsi, beaucoup de personnes souffrant d’une
psychose stabilisée n'ont pas de difficulté a
« maitriser leur comportement » avec autrui
dans la mesure ou elles sont dans I'évitement
de toute relation (!) et se caractérisent juste-
ment par un grand isolement.

- De méme, les evaluateurs considerent sou-
vent que la personne n'a pas de difficulté
grave pour S’orienter dans I'espace (ou se
déplacer a I'extérieun puisqu'elle se rend
seule une fois par mois au CMP.

- La notion du temps est également profondé-
ment modifiée avec une réelle difficulté a
répartir, sur une durée donnée, I'accomplisse-
ment d’actions ou la consommation de pro-
duits, a gérer des activités routinieres, en
dehors d’une ritualisation des taches.

Le critere de la capacité de « parler » pourrait égale-
ment concerner certaines personnes présentant un

handicap d’origine psychique si les propos délirants
étaient intégrés dans les troubles de la parole.

» En ce qui concerne les enfants, les critéres d’éligi-
hilité ne peuvent s’appliquer que pour des troubles
présentant un versant déficitaire et ayant par consé-
quent des répercussions majeures sur I'entretien per-
sonnel et la communication. Mais, lorsqu’il s'agit de
troubles phobiques, névrotiques ou de troubles du
comportement (9 sur 40 dans I'expérimentation), les
deux seuls critéres adéquats sur les dix neuf exis-
tants, qui concernent « la gestion de sa sécurité » et
« la maitrise de son comportement avec autrui », sont
difficilement mesurables chez les jeunes enfants
et/ou I'évaluation est susceptible de différer considé-
rablement selon le contexte de vie (I’école, la maison,
la rue, etc.). De plus, comme pour les adultes, le cri-
tere « comportement » ne couvre pas les comporte-
ments d’inhibition qui sont une des formes courantes
des troubles du comportement ; un critére lié a la
prise d’initiative semblerait donc nécessaire.

Aussi, en deca des capacités répertoriées par la
réglementation, la dimension essentielle de la variabi-
lité des troubles pourrait étre prise en compte par
I'incapacité globale a agir comprise comme un état
de grande vulnérabilité sous jacente diminuant les
capacités de défense et d’adaptation de la personne
aux exigences sociales, I'exposant potentiellement a
des menaces internes ou externes. Elle se comprend
a partir d’'une approche systémique qui prenne en
compte I'extréme fragilité des «équilibres de vie », la
variabilité des conditions environnementales et I'in-
termittence des phases de la maladie. En ce sens, le
handicap d’origine psychique est exemplaire de la
nécessité a former les équipes d’évaluation a I'ap-
proche situationnelle, interactive et dynamique.

» Dans le cadre du séminaire technique, la CNSA pré-
cise qu’une des difficultés d’utilisation des critéres
d’éligibilité pour ce public spécifique est due a une
mauvaise interprétation de I'échelle de mesure, et en
particulier la nécessité de considérer comme « diffi-
culté grave » le besoin impératif de stimulation pour
accomplir une tache. Elle rappelle également, qu’en
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aucun cas, les criteres d'éligibilité ne peuvent consti-
tuer un filtre a I'étude des demandes, mais que bien
au contraire, le codage des criteres d’éligibilité
nécessite d’avoir conduit préalablement une évalua-
tion globale.

6° partie : Elements méthodolo-
giques pour la conduite
de I'evaluation globale

Quelles sont les questions de méthode, d’organisa-
tion et de réglementation qui ressortent de I'enquéte
de terrain, et quelles sont les conditions dans les-
quelles s’effectue I'évaluation globale des situations ?

DELIMITATION DU CHAMP DU HANDICAP PSY-
CHIQUE PAR LES ACTEURS DE TERRAIN

La question de la délimitation du champ du handicap
d’origine psychique fut itérative tout au long de la
recherche, dans le volet | « Approche documentaire »,
dans la méthodologie (sélection de I'échantillon parmi
les demandes), dans I'analyse des études de cas (et
notamment dans la définition de la typologie ou enco-
re dans les critiques relatives aux criteres d’éligibilités
a la PCH) et les débats sur des thémes transversaux
lors de la derniere séance de travail avec les groupes
d’expérimentation.

A Iissue de cette expérimentation, il semblerait que
trois types de questions se posent :

- la question des troubles de I'enfant, non ou
mal définis et donc parfois avec une forte
potentialité d’évolution, ce qui interroge
I'orientation MDPH ;

- pour les psychoses, la question de I'articula-
tion avec les criteres d’éligibilité ;

- pour les névroses moyennes ou graves, la
question de leur introduction dans le champ
du handicap psychique et le chevauchement
des symptomes des troubles psychiques et
des conséquences sociales de ceux-ci.

@ La question des troubles psychiques de I'enfant
Se pose plutdt en ce qui concerne les effets sociaux
et sociétaux des troubles du comportement qui
entrainent parfois uniquement une réponse médico-
sociale alors que les questions releveraient, pour tout
ou partie, d'autres types de traitements (social, judi-
ciaire, sanitaire, etc.). Cette question se pose plus
particulierement lorsque les « troubles du comporte-
ment » ne sont pas ou n'ont pas encore été reliés a
un processus pathologique (comme dans les situa-
tions de troubles de la personnalité, les psychoses
infantiles ou la dysharmonie évolutive). Il se dégage
alors un profil qui ne releve pas du retard mental,
mais qui « se manifeste » par des difficultés scolaires,
sociales et/ou familiales. L'étude du parcours de vie
de plusieurs adolescents dans les études de cas a
montré les nombreux obstacles sociaux, familiaux,
culturels, économiques, qui ont participé a leur non
réussite scolaire, leurs troubles ou leurs souffrances
psychigues.

La question du caractere substantiel de I'altération
psychique du point de vue des conséquences des
froubles sur la réalisation des activités se pose pour
Ces jeunes.

Mais pour les participants se pose moins la question
de délimiter, pour les situations d’enfants, ce qui relé-
ve des troubles psychiques avérés ou non, liés d’abord
ou secondairement a des contextes environnemen-
taux, que de défendre une approche de I'évaluation
qui s'inscrit dans une prévention des handicaps futurs
et la prise en compte d’un processus handicapant *.
Cette prudence a I'égard de I'utilisation du diagnostic
ne signifie pas pour autant qu’il ne faille pas en poser
un. En effet, le diagnostic (pour les enfants comme
pour les adultes) peut donner des indications sur les
hypotheses d’évolution des troubles et de ses consé-
quences, peut inciter a conduire des investigations
complémentaires sur certaines dimensions, etc. De
méme, le diagnostic peut également rassurer les
acteurs (parents, soignants, intervenants sociaux)
dans la mesure ou « il justifie le caractére exception-
nel de la situation » ou encore « permet de partir de
quelque chose pour envisager I'avenir, S’organiser,
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dialoguer avec les soignants, les enseignants ou enco-
re les professionnels meédico-sociaux ». Pour les
enfants, les participants insistent pour poser que le
diagnostic ne peut jamais étre définitif, et ne doit en
aucun cas conduire a « étiqueter » I'enfant, a figer
I'évolution de sa situation ou a déterminer son par-
cours institutionnel et scolaire. De méme, la notion de
stabilité doit s’entendre en tenant compte du fait que
tout enfant se caractérise par un état psychique et
physique en développement.

@ Les situations de handicap d’origine psychotique
posent parfois la question des criteres d’éligibilité
dans la mesure ou une période de stabilité peut mas-
quer une impossibilité a accomplir telle ou telle acti-
vité sociale et en premier lieu celle de travailler ou de
se former. Le rapport trés particulier de certaines per-
sonnes a leur maladie et donc a la maniére dont ils
peuvent concevoir leur projet de vie ajoutent a ce
«brouillard » de I'approche par criteres™. Nous
retrouvons ici ce qui ressortait de notre approche
documentaire. Cela ne signifie pas que le seul dia-
gnostic médical doit entrainer une reconnaissance de
handicap psychique, mais il convient dans I'appré-
hension de la situation et dans la compréhension que
I'on a de I'éligibilité aux différentes prestations, de ne
pas s'en tenir aux seuls critéres réglementaires qui,
s'ils renseignent sur telle ou telle aptitude fonction-
nelle (se déplacer, voir, entendre, maitriser son com-
portement avec autrui, etc.) sont insuffisants pour
gvaluer les capacités globales a travailler, a se former,
voire a entretenir des relations avec autrui. Seuls des
regards croisés et familiers de la situation peuvent
gévaluer les réalisations concretes et actuelles et
méme les potentialités ou les incapacités globales a
faire et a participer.

©® Enfin, en ce qui concerne les situations liées a des
troubles autres que psychotiques, il semble que, pour
certaines situations, I'inclusion dans le champ du
handicap pose probléme aux professionnels :
c’est parce que le processus dépressif ou certains
troubles de la personnalité de la personne mettent a
mal les réponses sociales, voire le contrat social
sous-jacent a un autre dispositif, comme celui du

R.M.I. (et sans doute du R.S.A.), que les profession-
nels et/ou 1a personne elle-méme se résignent parfois
a faire entrer la situation dans le champ du handicap
psychique. Ce processus s’accentue lorsque le terri-
toire est « pauvre » avec un marché du travail res-
treint ou cantonné a des secteurs de pointe avec une
main d’ceuvre de proximité disponible peu qualifié.
Les situations de chémage de longue durée dans une
concurrence forte pour trouver du travail pénalisent
les plus faibles, les moins productifs de maniere
continue.

Par ailleurs, au regard de ces différents questionne-
ments, nous pourrions également nous interroger sur
la différence entre « troubles psychiques » et « souf-
frances psychiques » afin de comprendre a quel
moment le trouble entraine une situation de handicap
dans le sens d’une limitation sensible et repérable
d’activités (durable certes mais discontinue), et a quel
moment ou comment les « souffrances psychiques »,
cumulées ou issues de problématiques sociales ou
familiales, peuvent « construire une altération psy-
chique » et étre un obstacle a la réalisation de cer-
taines activités sans forcément étre pergus comme
une « déficience » psychique rattachés a une maladie
mentale. Répondre a cette question permettrait de
lever les ambiguités concernant les inclusions dans le
handicap psychique de situations qui ne dépendent
pas seulement de I'évaluation des répercussions des
troubles psychiques sur la vie quotidienne et les rela-
tions sociales mais prennent également en compte
les autres modes de réponses sociales et écono-
miques sur le territoire.

Mais I'importance des contextes de vie, des condi-
tions sociales, économiques et politiques dans la mai-
trise ou au contraire I'accentuation de nos souf-
frances psychiques, pourrait, si nous n'y prenions
garde, mettre dans la méme catégorie du handicap
psychique, toute forme de souffrance psychique liée
au social. C’est pourquoi Guy Baillon ** différencie les
souffrances psychiques des troubles psychiques
graves que sont précisément les troubles psycho-
tiques, les troubles bi-polaires et les troubles dépres-
sifs graves, borderline et névroses graves. Ce sont
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pour lui ces troubles graves qui entrent dans le
champ du handicap psychique.

Cependant, autour de ce noyau dur des troubles psy-
chiques graves, nous avons rencontré dans I'enquéte
des situations (7 sur 56) dans lesquelles les troubles
psychiques avérés associés a des facteurs environ-
nementaux produisaient des limitations d'activités
multiples voire des troubles envahissants du fonction-
nement entrainant une incapacité globale a agir.

Aussi, un des résultats importants de cette recherche
est que la délimitation du champ du handicap d’origi-
ne psychique réinterroge d’une part les diagnostics et
les environnements de vie, les habitudes de vie et les
fonctionnements relationnels, et d'autre part les déli-
mitations des champs de compétences historique-
ment construits et implique une réorganisation sur le
territoire des réponses sanitaires et sociales. Elle sup-
pose de reconsidérer les alliances (et donc les posi-
tions dans le champ de forces du social) entre les
professionnels entre eux, entre les professionnels et
les parents, entre les professionnels et les personnes
souffrant de troubles psychiques, entre les personnes
entre elles.

UNE EVALUATION GLOBALE QUI NE PEUT S’INS-
CRIRE QUE DANS UNE REORGANISATION DE
LENSEMBLE DE L'ACTION SOCIALE ET MEDICO-
SOCIALE

['évaluation globale est soumise a trois conditions
qui, aujourd’hui, ne sont pas remplies dans la plupart
des terrains expérimentés :

- une organisation interne des MDPH qui rompe
avec la logique des demandes administratives
juxtaposées ;

- un partenariat étroit dans la construction des
réponses avec le sanitaire et le social ;

- une réorganisation des réponses sanitaires et
médico-sociales en termes de logique de ser-
vices et non plus en termes d'établissements.

- ['évaluation globale ne peut partir que du projet
de vie de la personne et/ou des besoins qu’elle
exprime. Mais cette démarche a laquelle incite

la loi entre pour I'instant en totale contradiction
avec I'organisation actuelle des MDPH. En effet,
pour ouvrir des droits a la MDPH, il faut dépo-
ser une demande d’allocation ou d’orientation,
en d’autres termes remplir un dossier relatif a
un mode de compensation spécifique. L'équipe
pluridisciplinaire vérifie ensuite si la personne
remplit les criteres d’éligibilité en termes de
handicap et/ou administratif pour se prononcer
sur I'obtention ou non du mode de compensa-
tion demandé (AAH, RQTH, etc.). De plus, le
personnel de la MDPH se répartit souvent les
demandes par catégorie de prestation ; la situa-
tion de la personne peut ainsi se trouver exami-
née plusieurs fois, par des professionnels diffé-
rents, pour chacune des demandes déposées
(avec une « évaluation » partielle mais parfois
redondante, strictement en lien avec I’obtention
de chacune des prestations).

Le traitement des demandes de prestation de com-
pensation du handicap fait I'objet généralement d’un
statut différent dans I'organisation des MDPH, avec
notamment une rencontre systématique de I'usager
et 'utilisation du GEVA. Si ces pratiques d’évaluation
vont dans le sens d’une évaluation globale, le calcul
de la PCH vient contrecarrer cette démarche en
confondant évaluation des difficultés et définition du
mode de compensation. Cette traduction automatique
des besoins d’aide humaine en modes de réponses
aux besoins (ainsi que la restriction stricte a quelques
actes essentiels) est un raccourci qui ne va pas dans
le sens d’une évaluation globale, mais renvoie les
équipes a une logique de prestation, dans le sens ou
elles vont vérifier dans quelle mesure (ou a quelle
hauteur) la personne peut bénéficier de chacune des
dimensions du volet « aide humaine » de la PCH.
Cette « dérive » est particulierement présente pour la
surveillance réguliere et la vie sociale, pour lesquelles
les équipes s'interrogent a posteriori sur cette ques-
tion, sans I'avoir intégrée au processus d'évaluation
globale, et vérifie bien souvent si la personne « y a
droit ».
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- Lévaluation globale, parce qu’elle interroge
toutes les dimensions de la situation de vie, n’a
de sens que si elle conduit & une stratégie glo-
bale d’intervention, et donc a la définition d’un
plan personnalisé de compensation qui dépas-
se le seul champ de compétence de la Maison
départementale des personnes handicapées.
Pour que ces préconisations « hors du champ
d’action de la MDPH » ne restent pas sans effet
et s'inscrivent effectivement dans la mise en
ceuvre des différentes modalités de la stratégie
globale d’intervention, encore faut-il se donner
les moyens de rendre Iéqgitime ces demandes
aupres des institutions compétentes et d’en
assurer le suivi.

S’il ne s’agit pas de rendre « opposable » le PPC, la
MDPH a en revanche a développer des partenariats
gtroits avec les différents professionnels qui inter-
viennent a un titre ou a un autre dans I'accompagne-
ment de la personne handicapée. Pour les personnes
présentant _un handicap d’origine _psychique, le
recours aux soins fait partie d’une des préconisations
les plus essentielles dans une stratégie globale d'in-
tervention. En effet, s'il ne s’agit pas de conditionner
I'acces a des allocations ou orientations au suivi psy-
chiatrique ou & la prise réguliére du traitement, I'éva-
luation globale peut constituer une opportunité pour
aider la personne a entreprendre ou reprendre un
suivi interrompu et permet la nécessaire articulation
entre les réponses sociales et les soins (ex : mise en
place d’une aide a domicile supervisée par I'équipe
psychiatrique).

- L’évaluation globale, parce qu’elle conduit a la
définition de modes de réponses articulés et
modulés en fonction de chaque situation,
nécessite sur les territoires une réorganisation
des dispositifs, qui passe d’une logique d'éta-
blissement a une logique de services, voir de
plate-forme de services. La généralisation de
I'évaluation globale et le changement des pra-
tiques d’évaluation qu’elle implique s’articule
ainsi forcément avec les orientations des sché-
mas départementaux d’action sociale, médico-

sociale et sanitaire (PRIAC, schéma CG, plan de
santé mentale, etc.). Pour le handicap psy-
chique, les besoins mis en évidence par une
gévaluation globale nécessitent essentiellement
des réponses associant la déconnexion de I’hé-
bergement et de I'activité de jour (pouvoir
recourir par exemple a une palette variée d’'hé-
bergements, y compris des foyers d’héberge-
ment méme si la personne n’exerce pas d’acti-
vité professionnelle ou est en hopital de jour),
dans la souplesse des accompagnements (par
exemple moduler lintensité  du  suivi
SAVS/SAMSAH en fonction des phases de la
maladie), dans la fluidité des parcours institu-
tionnels (passer d’un accueil de jour a un ESAT
a un SAVS, etc.), dans la plus grande collabora-
tion entre médico-social et psychiatrie (accueil
temporaire, participation a des synthéses,
continuité de suivi, etc.).

LE POIDS MAJEUR DE LENVIRONNEMENT DANS
LEVALUATION GLOBALE DES SITUATIONS DE
HANDICAP PSYCHIQUE

Si I'approche situationnelle fait aujourd’hui consen-
sus dans I'appréhension des situations de handicap
en général, la prise en compte de I'environnement
dans les situations de handicap psychique semble
incontournable dans la mesure ou les conséquences
des troubles psychiques apparaissent d’'abord dans
les relations avec les autres. Ainsi, la prise en comp-
te du contexte de vie actuel, et en particulier des sou-
tiens existants et des conditions de vie défavorables,
est un facteur essentiel pour analyser les besoins
mais aussi définir les réponses les plus adaptées.

Dans le cadre de I'expérimentation, les équipes ont
souvent rencontré beaucoup de difficultés pour éva-
luer les besoins d’aide actuels ou futurs, en particu-
lier quand la personne bénéficiait de soutiens fami-
liaux ou Sanitaires importants, ou encore quand il y
avait une perspective de changements dans I'envi-
ronnement. En effet, les capacités de la personne
peuvent étre sur ou sous évaluées dans la mesure ou
les soutiens familiaux ou professionnels peuvent,
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pour certaines situations, venir masquer les difficultés
ou au contraire ne pas mobiliser certaines capacités
existantes.

Par ailleurs, il est tres difficile d’anticiper I'autonomie
de la personne et ses besoins d’aide humaine si son
environnement se modifie radicalement. Cette diffi-
culté est en lien a la fois aux difficultés d’évaluation
évoquées précédemment mais aussi en raison du
caractére intermittent de la manifestation des
troubles, de la fragilité extréme qui caractérise les
situations de handicap psychique, et du fort impact de
I’environnement sur celles-ci.

Face a ces incertitudes dans I'évaluation de la situation
et la définition des aides a mobiliser, les équipes pluri-
disciplinaires tendent a limiter la durée des mesures
qu’ils prononcent afin de réévaluer la situation a court
terme (1 an ou deux) et mesurer ainsi I'impact de
celles-ci (et leur pertinence) pour mieux ajuster leur
action. Il est ainsi fréquent en matiére de handicap
d’origine psychique que I'action passe par une succes-
sion de tentatives, sur le mode « essai - erreur » per-
mettant progressivement d’ajuster les réponses, et que
la personne elle-méme chemine et fasse évoluer ses
projets en fonction de ces diverses expériences.

UNE DEMARCHE D’EVALUATION INTRUSIVE ?

La présentation de la méthodologie sur laquelle repo-
se la conduite d’une évaluation globale suscite sou-
vent des craintes quant a leur caractére intrusif, dans
la mesure ou elle ne se limite pas aux seuls domaines
de vie directement impliqués dans la demande
MDPH. Mais lors de I'expérimentation, aucune de ces
craintes n’a eu d’écho du coté des usagers rencon-
trés ou des aidants (familiaux ou professionnels)
contactés.

Pour les équipes psychiatriques participant a I'expéri-
mentation, il ne s’'agit pas d’étre dans I'intrusion et de
juger de modes de vie différents, mais d’étre atten-
tifs a des signaux qui révelent une aggravation des
troubles et une détérioration des conditions de vie. Il
faut en particulier écouter les familles quand elles ont
ce type d’'analyse car elles ont souvent acquis des
compétences dans la « clinique quotidienne ».

Du coté des MDPH, cette nouvelle méthode d’évalua-
tion remet radicalement en question les pratiques
professionnelles habituelles et implique de prendre le
temps d’écouter la personne, d’interroger son envi-
ronnement, de lui soumettre les conclusions de I'éva-
luation et les propositions qui en sont issues (présen-
tation du PPC). Cette démarche n’est pas toujours
compatible avec les conditions matérielles actuelles,
y compris pour les demandes de PCH. En effet, méme
pour ces dernieres, dans les conditions actuelles de
travail et de réglementation, les équipes sont essen-
tiellement mobilisées par la vérification « complexe et
imprécise » d’une éligibilité a la prestation et par le
calcul pointilleux de minutes d’intervention en aide
humaine (centré sur cing actes essentiels). De méme,
I'évaluation des besoins en surveillance pose proble-
me aux équipes. Il est difficile dans ces conditions de
conduire une démarche d’évaluation globale respec-
tueuse et attentive aux besoins et attentes exprimés
par les usagers et leur environnement.

Une telle démarche d’évaluation globale ne pourra se
développer qu’en prenant appui sur une relation d'ai-
de et de soin de proximité discutée, concertée et vali-
dée, individuellement dans le cadre des plans per-
sonnalisés de compensation, et collectivement dans
le cadre des schémas territoriaux, reposant sur des
valeurs éthiques clairement comprises et une évalua-
tion des bonnes pratiques professionnelles.

LECART ENTRE L'EVALUATION DES BESOINS ET
LA DEFINITION DES REPONSES

L'écart entre I'évaluation globale des besoins et la
définition d’une stratégie globale des interventions
d’une part, et les allocations de ressources néces-
saires pour répondre a ces besoins d’autre part, se
pose autour de quatre questions qui remontent de
I'expérimentation :

- la question du renouvellement automatique
des aides et le souci de « ne pas nuire a la
personne » ;

- la question de I'absence actuelle de prise en
compte des besoins relatifs aux activités
domestiques, que ce soit dans la PCH ou par
d’autres moyens ;

Colloque “ Handicaps d’origine psychique " - 23 mars 2009

[11 /37



[1] /38

- la question des effets pervers d’une interpré-
tation comptable des aides humaines ;

- la question de I'expertise psychiatrique dans
I'évaluation des besoins d’accompagnement.

- Alors que la logique de I'évaluation globale invi-
te a mettre a plat I'ensemble de la situation et
a questionner les aides et soutiens déja en
place, I'expérimentation montre que les MDPH
sont pourtant trés réticentes a supprimer des
allocations existantes méme si elles n’apparais-
sent plus aujourd’hui pertinentes (au regard de
I'évolution de la situation ou de la meilleure
gvaluation produite, qui associe notamment des
compétences du champ de la santé mentale).
Le principe « éthique » partagé par les diffé-
rentes équipes pluridisciplinaires MDPH ren-
contrées est que les décisions prononcées par
la CDA ne doivent pas nuire a la personne.

- Lexclusion des activités domestiques du champ
d'utilisation de la PCH peut comprometire le
maintien & domicile de nombreuses personnes
présentant _un handicap d'origine psychique.
Alors méme, que la notion d’« aide a domicile »
a supplanté depuis de nombreuses années celle
d’« aide ménagére », suite au consensus que
I'accompagnement aux activités élémentaires
d’entretien du logement ou de ses effets person-
nels était difficilement dissociable d’un accom-
pagnement global a la personne. Pourquoi alors
exclure les activités domestiques de la PCH ? En
quoi les activités domestiques ne font pas partie
des activités essentielles pour vivre dans un
logement personnel ? Peut-on a moyen terme
vivre dans un logement qui n’est pas débarrassé
de ses poubelles ? Peut-on s’habiller et se
déshabiller avec du linge sale ? Peut-on s’ali-
menter sans faire les courses ni préparer le
repas ? Actuellement, le seul dispositif existant
en la matiere est le dispositif d’aide sociale
départementale, qui est difficilement mobilisable
pour cette population, ou des dispositifs extralé-
gaux des caisses d'assurance maladie qui s’en
dégagent massivement depuis la loi 2005.

Si cette remarque vaut pour tous les types de handi-
cap, elle est exacerbée pour certaines personnes pre-
sentant un handicap d'origine psychique. En effet, si
pour ces dernieres, I'étayage constant des soignants
permet parfois de garantir un minimum I'hygiéne de
la personne (y compris en lui faisant parfois prendre
sa douche a I'hopital de jour), de parer aux besoins
alimentaires les plus aigus (avec un repas pris
chaque midi a I'hdpital de jour ou par des visites quo-
tidiennes d’infirmiers), I'incurie du logement est sou-
vent INEVITABLE si une aide & domicile n’est pas mise
en place pour assurer un entretien élémentaire du
logement™. Et c’est souvent ce risque d’incurie qui
rend les bailleurs récalcitrants a I'acces de ces per-
sonnes au logement. Au cours de la phase terrain de
notre enquéte, cette non prise en compte des besoins
en matiere d’activités domestiques par les dispositifs
et les financements existants a posé probléeme dans
de nombreuses situations d’adultes.

- Lapproche globale de I'évaluation des besoins
posée par la loi se heurte & une approche enco-
re trop comptable de |a définition des réponses.
Ainsi, si le processus d’évaluation, en s’ap-
puyant notamment sur le GEVA, s’attache a
bien identifier les différentes étapes du proces-
sus d’évaluation pour éviter de faire corres-
pondre « automatiquement » un type de répon-
se a une difficulté, le mode de calcul de la PCH
a tendance a faire glisser I'équipe pluridiscipli-
naire vers un raisonnement simpliste (et non
simplifié 1) qui consiste & identifier pour chaque
limitation dans la réalisation des actes essen-
tiels une réponse financiére dont le niveau
dépend du nombre de minutes d’aide humaine
estimée, avec des plafonds horaires a ne pas
dépasser.

Une addition est faite alors des différents temps d’ai-
de qui correspond au volume horaire attribué a la per-
sonne. Pourtant, dans 1a réalité, une fois que I'équipe
a pointé les difficultés rencontrées par la personne
pour se laver, s’habiller et prendre son repas, la ques-
tion importante a poser est de savoir, a quel moment
de la journée, a quelle fréquence et avec quel type de
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compétence il est souhaitable qu’un tiers profession-
nel intervienne ? Et qu’importe de savoir comment
I'intervention quotidienne nécessaire se répartit en
minutes entre les différents actes essentiels et en
respectant les plafonds (et leurs conditions de dépas-
sement) !

Si cette analyse est valable pour I'ensemble des
handicaps, elle est particulierement importante pour
le handicap psychique. En effet, pour les personnes
présentant un handicap d’origine psychique, le
niveau d’intervention préconisé (par I'équipe soi-
gnante) correspond rarement a celui qui serait
d’emblée alloué au regard de I'intensité des difficul-
tés présentées. Ce « décalage » est lié a plusieurs
facteurs. Premiérement, les limitations dans la réa-
lisation des activités sont souvent liées a une inca-
pacité des personnes a prendre des initiatives ou a
donner du sens a certaines activités quotidiennes. Il
ne s’aqgit pas pour autant de faire a la place de ces
personnes mais de les solliciter pour « prendre pied
dans la réalité » et les inciter a entrer en relation
avec les autres, ou encore a dépasser certaines
appréhensions (phobies). Deuxiemement, les limita-
tions constatées dans les activités courantes sont
les conséquences des troubles psychiques et peu-
vent, par conséquent, se trouver atténuées par la
prise réguliere d'un traitement médicamenteux et
d’un suivi psychiatrique réguliers (visite a domicile
d’infirmier et/ou hopital de jour et/ou CATTP, etc.).
Aussi, la mise en place d’une compensation sous la
forme d’une aide humaine a domicile se comprend
en fonction notamment d’un soutien psychothéra-
peutique et/ou médicamenteux. Sans les soins
adaptés, ce recours a I'aide d’'un tiers risque de
poser, au-dela des problémes éthiques, des pro-
blemes d’efficacité de la stratégie globale d’inter-
vention. Troisiemement, une partie des personnes
présentant un handicap d’origine psychique se
caractérise par une attitude de retrait dans les rela-
tions sociales et vit souvent I'intervention d’un tiers
au sein de leur logement comme une intrusion dans
leur sphére privée. Aussi, méme quand une aide a
domicile s'avere indispensable, sa mise en place

nécessite souvent une préparation et un accompa-
gnement des soignants et une montée en charge du
nombre d’heures d’intervention treés progressive, et
dans des limites « tolérables » pour la personne.
Dans le cadre de I'expérimentation, les équipes
MDPH ont été étonnées de constater, pour plusieurs
situations, que la réponse souhaitable était bien en
dessous de I'estimation du volume d’heures néces-
saire au regard des limitations constatées.
Quatriemement, le rapport spécifique au corps, a
I'espace et au temps chez certaines personnes pre-
sentant un handicap d’origine psychigue, conduit les
soignants a privilégier 'intervention d’une aide a
domicile sur les aspects domestiques du suivi,
méme si ces derniers ont indirectement des effets
majeurs sur I'ensemble de la situation de vie de la
personne et agit notamment considérablement sur
I'isolement social. Ainsi, dans beaucoup de situa-
tions rencontrées au cours de I'expérimentation,
I'aide humaine pour faire les courses, préparer le
repas, faire le ménage ou encore entretenir le linge
constitue la seule forme d’accompagnement lui per-
mettant le maintien dans un logement personnel, en
agissant indirectement sur les actes essentiels de la
personne (se laver, s’habiller, s’alimenter, avoir une
vie sociale).

LE DEDOMMAGEMENT DES AIDANTS FAMILIAUX

Au cours de I'expérimentation, les équipes se sont
montrées systématiquement mal a I’aise pour évaluer
le montant du dédommagement des parents dans les
demandes de PCH concernées. Plusieurs raisons
expliquent les incertitudes exprimées :

- la_difficulté pour évaluer le temps effectif
passe par 'aidant. En effet, cette aide prend la
forme essentiellement d’une sollicitation (et
non d’une aide effective), et pas nécessaire-
ment au moment précis de la réalisation de
I'activité. De plus, la limitation repérée sera
trés variable en fonction des phases de la
maladie, de I'équilibre précaire « négocié » au
sein du foyer, etc.
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- lintérét de ce mode de compensation pour
I'usager, notamment en terme de vie sociale
et en dépit de I'heure quotidienne allouée sys-
tématiquement, dans plusieurs études de cas
de I'expérimentation, pour cet acte essentiel
dans le calcul de la PCH. La préconisation
d’'un SAVS est apparu a plusieurs reprises
(dans le cadre des études de cas) plus adap-
tée pour d’une part sortir les personnes de
leur isolement social (en dehors du domicile
parental) et d’autre part, préparer I'avenir en
anticipant le vieillissement et la disparition des
parents. De plus, I'intervention d’un tiers dans
la cellule nucléaire a I'avantage également de
sortir d’un fonctionnement familial souvent
«figé », lié a la recherche avant tout d’un
équilibre permettant de limiter les crises, mais
qui a comme effet pervers de ne pas stimuler
les usagers et de les conforter dans certains
de leurs troubles ou limitations. Ce recours
plus fréquent a un service d’accompagnement
se heurte en pratique a la non disponibilité de
ce type d’équipement dans certains territoires,
ce qui renvoie a l'articulation nécessaire entre
les besoins individuels identifiés et I'organisa-
tion des réponses de proximité.

- le sens méme d’'un dédommagement finan-
cier aux familles qui auraient avant tout besoin
des actions de répit et de soutien.
Dédommage-t-on la peing, la « charge » men-
tale, la fatigue nerveuse, les tensions phy-
siques et la peur de I'avenir que ressentent les
parents au quotidien ? Ces parents n’auraient-
ils pas besoin davantage de solutions de répit,
d’un accueil de jour, d'un service d’accompa-
gnement ?

En résumé, la notion de compensation allouée en
faveur des aidants familiaux pourrait relever de trois
principes différents : celui d’indemniser la famille
pour I’aide apportée dans des taches quotidiennes et
se substituer ainsi @ un intervenant extérieur (une
sorte de « salaire » pour le travail effectué), celui de
dédommager du surcolt engendré par cette situation

d’aidant (perte de revenu si un des parents renonce a
travailler), celui de faciliter I'organisation de la vie
quotidienne des proches (en disposant de moyens
financiers plus importants permettant d’avoir un
confort de vie plus grand) pour diminuer la charge
mentale, la fatigue, la tension engendrées par cette
position d’aidant. Il apparait nécessaire de distinguer
ces trois types de besoins afin d’organiser des
réponses adaptées a ces trois attentes bien spéci-
fiques. Ainsi, on peut se demander si une aide finan-
ciere au poids « moral » supporté par les familles est
une réponse adéquate et s’il ne serait pas préférable
par exemple de proposer des solutions de répit. De
méme, I'indemnisation de la famille pour des taches
qui pourraient étre effectuées par un professionnel ne
doit-elle pas étre conditionnée d’une part a l'intérét
pour 'usager et d’autre part, & un véritable choix de
la famille de choisir cette situation d’aidant (et non
par défaut) ?

7¢ partie : Discussions sur les
perspectives de changement

de l'organisation pratique de
I'evaluation

LE TRIPTYQUE DE LEXPERTISE : PERSONNE -
PROCHES - PROFESSIONNELS

Le processus d'évaluation mené en partenariat et com-
prenant une rencontre entre les partenaires et la
MDPH, fait bouger le point de vue des uns et des autres
y compris celui de la personne vivant une situation de
handicap d’origine psychique concernant I'évaluation
de ses propres besoins. Dans tous les terrains, I'équi-
pe de recherche a constaté une évolution sensible de
I'appréhension des situations entre le moment ou la
MDPH regoit le dossier et celui ou s'élabore la propo-
sition finale du plan de compensation.

Cette évolution suppose la « co-reconnaissance des
expertises croisées ». Pour renseigner I'ensemble des
domaines de vie participant au bien étre d’une per-
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sonne, I'enquéte montre que I'évaluation nécessite de
collecter I'information auprés d’un certain nombre
d’acteurs dont I'expertise est reconnue par les
autres :

- la personne elle-méme dont le vécu de la
situation et ses choix dans la situation actuel-
le ou dans une situation autre, espérée, proje-
tée sont essentiels pour comprendre la pro-
blématique dans laquelle elle se trouve ;

- l'entourage et en premier lieu /es proches,
qu'il s'agisse de la famille, d’'un ami, d’un
« entraidant » (GEM), qui pourront éclairer a la
fois e parcours de vie et la vie quotidienne.
Cette connaissance est indispensable pour
renseigner et comprendre ce qui Se passe
dans la vie quotidienne, les activités domes-
tiques, le rapport aux autres, au travail, aux
s0ins.

- Les professionnels de I'éducation, de I'aide
sociale, de I'accompagnement médico-social
et du soins dont les expertises se Iégitiment
par leur corpus de connaissances, par leur
position institutionnelle (enseignant référant a
I'éducation nationale, éducateur d'un SAVS,
psychiatre d’un secteur ou psychiatre libéral),
position qui leur permet d’exercer un rble
potentiel dans la situation, et par leur place
effective dans le quotidien de la personne. Ce
sont ces trois aspects des professionnels qui
fondent la qualité de I'information qu’ils pour-
ront transmettre.®

C'est ce triptyque de I'expertise (personne-proches-
professionnels) qui étaye ou assoit I'approche globa-
le des situations.

UNE APPROCHE DYNAMIQUE

Le primat d'un projet de vie dynamique, c'est-a-dire
évolutif de la personne a permis aux groupes d’éva-
luation de penser la dynamique de la compensation
au service de la personne. Les représentations des
uns et des autres autour de I'évaluation globale des
besoins de la personne, de la méthodologie d’évalua-

tion, de I'indication de telle ou telle mesure, du fonc-
tionnement des institutions, etc. ont pu étre expri-
mées dans un cadre permettant ce partage, tout en
prenant en compte les différentes logiques institu-
tionnelles. Le cadre de I'expérimentation a également
permis a la personne, au cours des rencontres qui ont
scandées le temps de I'évaluation, d’élaborer, de
«maturer » ou de préciser le projet de vie.

L'évaluation globale dans le cadre de I'expérimenta-
tion @ montré son efficacité en permettant de préciser
des informations trop partielles, de demander des
avis qui n'étaient pas contenus dans le dossier, d’ac-
célérer des bilans et des évaluations, de faire évoluer
les demandes, de mieux cibler les réponses. A terme,
ce temps passé a I'évaluation globale a de grandes
chances d’en faire gagner en évitant des révisions de
plans ou stratégies et correspondant mieux aux
attentes et aux besoins.

Une évaluation dynamique sur une certaine durée
apparait a tous les acteurs comme une démarche
incontournable pour évaluer les besoins des per-
sonnes en situation de handicap d’origine psychique,
prendre en compte leurs attentes et leur contexte de
vie, et définir une stratégie globale d’intervention la
plus adaptée. En effet, il ne s’agit pas de considérer
I"évaluation globale comme une exploration compleéte
et approfondie de la situation de vie établie a un
temps T, mais plutdt de I'aborder comme une suc-
cession de temps d’évaluation dans la trajectoire de
vie de la personne, comme des étapes dans le par-
cours qui permettent de réajuster les réponses a des
besoins.

L'évaluation n’apparait d’ailleurs pas forcément
comme la porte d’entrée d'un accompagnement. Les
SAVS/SAMSAH pourraient avoir un role de veille, de
prévention sur le territoire, et I'accompagnement
pourrait ainsi préceéder I'évaluation et y concourir.
Plusieurs MDPH ont d’ores et déja commencé a tra-
vailler avec certains services pour définir les condi-
tions d’exercice de ces nouvelles missions (durée de
cet accompagnement destiné a aider la personne a
faire émerger des demandes et a evaluer les besoins
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de la personne, mode de financement pour ces suivis
hors notification CDA, etc.).

UNE DEMARCHE PARTAGEE PILOTEE PAR LA
MDPH

La collaboration avec I'entourage familial mais aussi
les professionnels du champ de la santé mentale est
indispensable pour I'évaluation comme pour la mise
en ceuvre du plan personnalisé de compensation, la
compensation sociale s'articulant nécessairement, au
moins pour les handicaps d’origine psychique, avec
les soins et en fonction du contexte de vie.

L'expérimentation a montré que la participation
d’équipes psychiatriques (psychiatre, infirmier, AS)
a I'évaluation des situations de handicap d’origine
psychique était non seulement déterminante pour les
situations qu’elles connaissaient (comme les autres
intervenants autour d’une situation) mais également
importante pour les autres situations par I’expertise
qu’elles pouvaient apporter sur les diagnostics, la
description des répercussions de la maladie sur les
activités quotidiennes et sociales ou encore la défini-
tion de réponses adaptées. De plus, la collaboration
en continu de secteurs psychiatriques aux équipes
pluridisciplinaires faciliterait grandement les collabo-
rations futures pour des situations singuliéres (cultu-
re partagée, connaissance des informations a trans-
mettre, etc.). Encore faut-il que ce travail de partena-
riat soit financierement valorisé dans les missions des
secteurs psychiatriques 7.

Parmi les partenaires a associer, il apparait important,
au-dela de I’expérimentation dont le cadre est limité,
de ne pas réduire le champ de la santé mentale aux
seuls secteurs de la psychiatrie publique, mais d’y
inclure également les psychiatres libéraux et de
I'étendre également a toutes les institutions qui pro-
posent une prise en charge thérapeutique, comme les
CMPP ou encore les ITEP.

['évaluation globale, parce qu’elle associe de nom-
breux partenaires, sur des champs d’activité tres dif-
férents, nécessite que I'ensemble des acteurs s'ap-
proprie cette culture partagée de la démarche

« cette méthode d’évaluation» et utilisent des outils
de recueil de I'information « compatibles ». Plusieurs
terrains (notamment les Cotes d’Armor, le Gard, la
Meurthe-et-Moselle, ou encore le Bas-Rhin) ont sou-
ligné la nécessité de I'utilisation d’outils d’évaluation
« GEVA compatibles », par les professionnels relevant
de différentes disciplines et appartenant a des insti-
tutions variées, pour faciliter la synthése des situa-
tions. D’ores et déja, la MDPH d’llle et Vilaine a éla-
boré une grille de recueil des données a partir du
GEVA a destination des établissements médico-
sociaux pour adultes.

De plus, les participants a I'expérimentation conside-
rent unanimement que c’est a la MDPH d’étre a
Pinitiative, d’encadrer et de valider cette évalua-
tion globale, et d’étre le pivot des différentes col-
laborations utiles pour la conduire.

Dans le cadre de I'évaluation globale ainsi définie ™,
« la MDPH n’apparait plus comme [linstitution qui
valide une demande, avec une position d’expert, mais
comme un acteur pivot qui articule les différentes
évaluations et s’intégre dans le parcours de vie de la
Dersonne ».

UN NOMBRE CONSIDERABLE DE SITUATIONS A
EVALUER

L'ensemble des terrains d’expérimentation a estimé
qu’'avec les moyens dont ils disposent aujourd’hui
dans le cadre de leur organisation actuelle et en I'ab-
sence de concertation, de conventions intersecto-
rielles et de mises a disposition de ressources
humaines pourtant présentes sur le territoire, la géné-
ralisation de I’expérimentation d’une évaluation glo-
bale a toutes les situations était peu probable voire
impossible.

Pour prendre un seul exemple, le nombre moyen
annuel de demandes pour des enfants en Essonne
est de 7000 soit environ 3500 situations a évaluer et
de 20 000 pour les adultes, ce qui exclut, toute chose
égale par ailleurs, d’appliquer la méme méthode aux
13 500 situations.

Pourtant, dans plusieurs départements, il apparait
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que des ressources existent au sein de la MDPH,
encore insuffisamment exploitées du coté de la for-
mation et de I'insertion professionnelle ; et qu’une
expertise sur ce volet était essentielle en particulier
pour les personnes jeunes et/ou les premieres
demandes d’AAH et/ou les personnes présentant des
troubles névrotiques ou de I’numeur.

D’autre part, des investigations nombreuses sont déja
actuellement menées par les équipes MDPH dans
leur fonctionnement habituel (entretiens psychia-
triques a la MDPH, évaluation a domicile pour chaque
demande de PCH) mais qui ne permettent pas tou-
jours de conduire des évaluations globales de qualité
faute de méthodologie adéquate ; avec des pratiques
d’évaluation encore trop centrées sur la vérification
de Iéligibilité a des prestations spécifiques plutdt que
de viser une stratégie globale d’intervention pour
I'usager, qui articulent les réponses dans tous les
domaines de sa situation de vie. Or il apparait dans
I'expérimentation que les ressources ne sont pas for-
cément dans ces cas quantitativement mais qualitati-
vement inappropriées, avec une certaine redondance
des évaluations.

DES PRIORITES POUR L'EVALUATION GLOBALE ?

Au regard des études de cas, si I'on doit prioriser la
mise en place progressive d’une évaluation globale,
elle apparait particulierement essentielle pour les
situations suivantes :

- Toutes les premieres demandes. En effet,
ce premier contact semble décisif dans la tra-
jectoire de vie des personnes présentant un
handicap d’origine psychique et nécessite par
conséquent que soient bien identifiées les
conséquences de ce nouveau statut et les
perspectives d’avenir. De plus, I'évaluation
globale mise en ceuvre, qui nécessite de
prendre contact avec les partenaires psychia-
triques et les ressources environnementales,
peut constituer une base solide de collabora-
tion pour les années a venir, de faciliter les
échanges futurs et d’alléger ainsi les pro-
chaines  procédures  (renouvellement,

demandes complémentaires, ajustement du
PPC, etc.). C'est a cette occasion que le repé-
rage d’'un tiers référent parmi les différents
interlocuteurs apparait aux participants le
moment le plus pertinent ; ce professionnel
gétant susceptible de constituer ainsi 'interlo-
cuteur privilégié de la MDPH et d’assurer une
« veille » de la situation (cf. « un référent de
parcours » p47 de ce document).

- Les personnes jeunes pour lesquelles le
projet de formation ou d’insertion profes-
sionnelle n’est pas bien défini.

- Les personnes présentant des maladies
considérées comme « transitoires » (en
particulier des troubles névrotiques ou de
I’lhumeur) dans la mesure ou elles ne relevent
pas nécessairement de la compensation
sociale mais peuvent avoir besoin de res-
sources ou d’un accompagnement de fagon
provisoire. Pour ces personnes, il semble
important de s'interroger sur la durée du sta-
tut de « personne handicapée » (périodes plus
courtes par exemple) et d’avoir une attention
particuliere sur la nécessité ou non de propo-
Ser un accompagnement au projet profession-
nel (travail étroit notamment avec I'équipe
insertion-emploi »).

- Les personnes qui présentent un contexte
de vie difficile ou précaire ou qui sont trés
isolées. Plusieurs études de cas ont mis en
gvidence la nécessité d’examiner de plus pres
la situation des personnes vivant chez leurs
parents vieillissants ; d’autant que cette ques-
tion est traitée actuellement de fagon prioritai-
re par les schémas départementaux en créant
les dispositifs d’accueil ou d’accompagnement
adapté (encore faut-il repérer ces situations «
fragiles » pour anticiper les ruptures). Les per-
sonnes trés soutenues par le secteur psychia-
trique (hopital de jour) mais vivant seules, font
également partie des publics pour lesquels une
attention particuliere doit étre portée.
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- Les demandes qui interviennent a des
« passages » dans la trajectoire de vie,
passages lies a I'age, au changement institu-
tionnel, a des stades de vie entrainant des
changements importants (passage entre
maternelle et primaire, entre formation initiale
et formation professionnelle, entre secteur
« enfant » et secteur « adulte », entre travail et
activités de jour, etc.).

- Les situations dont les orientations n’ont
pas abouti ou pour lesquelles les réponses
apportées sont insatisfaisantes.

- Les personnes qui font une demande de
PCH dans la mesure ou, pour les personnes
présentant un handicap d’origine psychique,
la mise en place d’aides humaines a domicile
ne peut s’envisager qu’en articulation forte
avec le processus thérapeutique, et I'évalua-
tion du temps d’intervention nécessaire
demande de bien connaitre I'organisation de
la vie quotidienne de I'usager et son niveau de
tolérance a « l'intrusion » d'un tiers a son
domicile.

UNE AUTRE ORGANISATION DES RESSOURCES
DE TERRAIN ?

Les différents participants a I’expérimentation avaient
le sentiment, dans leur institution respective, d’avoir
toujours réalisé une évaluation globale, que ce soit au
sein des secteurs de psychiatrie ou au sein des com-
missions d’orientation (ex-CDES/COTOREP). Mais les
échanges mettent en évidence que I'évaluation glo-
bale proposée par la loi se distingue essentiellement
par une démarche dont I'objectif visé est plus global
(stratégie globale d'intervention pour exercer une vie
citoyenne, pleine et entiére’*- et non clinique ou
visant essentiellement la réalisation des actes essen-
tiels®), et qui associe les différents acteurs compé-
tents dans les différentes dimensions de vie (en solli-
citant les expertises et les dispositifs spécifiques- sur
le logement, I'accompagnement social, I'emploi, etc.
— et non en faisant « tout »).

Aussi, I'évaluation globale est avant tout un change-

ment de pratiques professionnelles, une nouvelle
méthode de travail qui nécessite d’abord d’utiliser dif-
féremment les ressources existantes. Ainsi, au sein
des MDPH, les procédures de recueil d’informations
existantes sont nombreuses, avec notamment des
entretiens fréquents dans les locaux de la MDPH ou
au domicile des usagers (de fagon systématique pour
les demandes de PCH). De plus, si la MDPH est le
pivot de I'évaluation globale, les acteurs sont nom-
breux a y participer et disposent chacun souvent
d’éléments déterminants sur le contexte et les habi-
tudes de vie des personnes et leur parcours.

Parmi les pistes de réflexion concernant les chan-
gements d’organisation pratique de I'évaluation sur
un département, une plus grande mobilisation des
ressources de terrain peut étre envisagée pour par-
ticiper a cette évaluation globale, en particulier autour
des deux axes suivants :

- donner une mission de « veille » (du coté de la
« bienveillance » et de la prévention et non pas
de la surveillance) aux différentes structures
sanitaires, sociales et médico-sociales, ins-
crites sur un territoire donné, dans les diffé-
rents schémas et plans d’organisation sanitai-
re et médico-sociale. Cela permettrait notam-
ment d’étre a I'écoute des souffrances invi-
sibles des personnes qui sont dans une
méconnaissance de leur maladie et taisent
ainsi les conséquences de leurs troubles sur
leurs activités quotidiennes ;

- intégrer dans le processus d’évaluation
conduit par la MDPH des professionnels inter-
venant au plus proche des territoires de vie
pour recueillir la majorité des informations
utiles ; I'équipe pluridisciplinaire se centrant
sur une fonction de contrble des méthodes
d’évaluation, de prise en compte des diffé-
rents points de vue et de concertation la plus
large au niveau local. L'équipe pluridisciplinai-
re serait d’autre part chargée de fournir, en
tant que de besoin, les expertises nécessaires
et non présentes au niveau local. Enfin, I'équi-
pe pluridisciplinaire serait 1a seule instance in
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fine & valider et a transmettre la proposition du
plan personnalisé de compensation.

Ainsi, en terme d’association concrete de parte-
naires au processus d’évaluation de la MDPH, les
groupes d’expérimentation concernant les adultes lis-
tent notamment les possibilités suivantes :

- |’association de I'entourage a la connaissance
de la situation ;

- un entretien en bindbme avec la MDPH et un
représentant de I'équipe « psy » pour toutes
les visites a domicile concernant des per-
sonnes suivies par le secteur psychiatrique (la
MDPH de la Seine-Maritime a commencé
cette pratique avec plusieurs secteurs psy-
chiatriques du département).

- L'association de I'équipe « insertion-emploi » &
I'évaluation pour toutes les situations pour les-
quelles les potentiels de travail actuels et
futurs semblent difficiles a évaluer, et notam-
ment quand la personne a une demande forte
dans ce domaine et que les professionnels
estiment ses chances de réussite inexistantes.

- La formation de I'ensemble de I'équipe
MDPH, (y compris les équipes « APA/PH ») a
I'évaluation globale (avec un rappel des fon-
dements théoriques a I'évaluation demandée
par la loi du 11 février 2005 - et notamment
la référence a la CIF, la présentation du GEVA,
le travail pluridisciplinaire, la deéfinition du
PPC).

- Le conventionnement avec des SAVS « psy »
pour établir une premiére évaluation, réalisée
dans le cadre d’'un accompagnement dans la
vie quotidienne et les relations avec son envi-
ronnement sur une durée minimum (4 ou 5
rencontres avec 'usager et/ou ses aidants
familiaux et professionnels).

Pour les situations d’enfants, le groupe d’expéri-
mentation de I'Essonne propose qu'au niveau local,
les structures sanitaires et médico-sociales soient
considérées comme des ressources d’évaluation
dans le cadre d’une infra territorialité cohérente (des

territoires d’action sanitaire et sociale). Ces res-
sources pourraient s’organiser en « équipes de Suivi
d’accompagnement sanitaire et social » chargées de
mettre en place une évaluation en continu, a partir
d’une évaluation globale basée sur le GEVA, et com-
poseée des intervenants ou structures d’intervention
nécessaires a la compréhension de la situation (struc-
tures de soins, services d’accompagnement, établis-
sements médico-sociaux, structures scolaires, etc.) et
de la personne et/ou de son représentant. Pour cela,
il faudrait que cette fonction soit intégrée aux mis-
sions des structures et comprise dans leur mode de
financement (ou d’évaluation d’activités) et validée
par le schéma d’organisation médico-sociale et le
PRIAC.

Nous retrouvons donc dans cette proposition de réor-
ganisation des ressources le triptyque des expertises
croisées, condition nécessaire a une compréhension
perspicace de la situation.

UN « REFERENT DE PARCOURS »

Les discussions autour des études de cas ont interro-
gé la nécessité, pour certaines situations, de pouvoir
disposer d'un référent susceptible de suivre I'évolu-
tion des besoins et attentes de la personne, et de sol-
liciter de fagon réactive et adaptée les acteurs néces-
saires pour ajuster la stratégie globale d’intervention.
Ce « tiers », qualifié par les participants a I'expéri-
mentation, de référent de parcours, pourrait per-
mettre a chacun (professionnel du social, soignant,
entourage) de mieux identifier sa place et d'éviter
que, par défaut, I'un d’entre eux soit conduit a inter-
venir dans des domaines qui ne relevent pas de sa
compétence et surtout de son registre d’intervention
a I'égard de la personne. Un cadre infirmier explique
ainsi I'omniprésence des soignants dans la vie de
certains patients, avant la mise en place des SAVS et
la mobilisation de certains services a domicile (« on
faisait tout : les courses, les sorties, etc. »). Les parti-
cipants positionnent « ce référent de parcours »
d’abord comme un conseiller aupres de I'usager et sa
famille, pour se repérer et agir dans un systeme com-
plexe d'évaluation et d’accés aux droits.
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Cette notion de référent de parcours vient des Etats-
unis sous le terme de « case manager » et désignait
au départ les personnes qui accompagnaient les
patients sortant des hopitaux de psychiatrie pour une
insertion sociale dans la Cité. Puis, elle s’est étendue
au secteur de la gérontologie, et en particulier pour
les malades d’Alzheimer, ou elle correspond a une
personne qui veille a larticulation des différentes
interventions et a la cohérence du parcours de vie. En
France, cette fonction est encore peu développée. Si
les référents sont présents dans la plupart des struc-
tures sociales, médico-sociales et sanitaires, leur
action se limite en général aux missions de leur insti-
tution et aucun n’assure un accompagnement global,
transversal a tous les domaines de vie. Cependant,
des expérimentations de « gestionnaire de cas » sont
en cours de réalisation pour des personnes du grand
age ayant besoins d’aide et de soins complexes?.

Cette fonction de « gestionnaire de cas » ou encore
« de référent de parcours » reste donc aujourd’hui a
construire, a tester, et peut étre a renommer ; en par-
ticulier pour les situations de handicap d’origine psy-
chique.

L'expérience de la MDPH de Meurthe-et-Moselle
constitue I'ébauche d’une application possible de ce
concept de référent de parcours dans le secteur du
handicap?®. Quatorze conseillers handicap sont char-
gés sur les territoires de coordonner les évaluations,
de finaliser les plans personnalisés de compensation
et de suivre leur mise en ceuvre (pour l'instant uni-
quement pour les situations comprenant au moins
une demande de PCH). Des conventions ont été pas-
sées avec une vingtaine de structures sociales et
médico-sociales pour participer au processus d’éva-
luation. Ces structures peuvent étre désignées
comme référent de parcours si elles assurent le suivi
de la personne (si la famille ne peut ou ne souhaite
pas jouer ce role), et a défaut ce sont les conseillers
handicap qui assurent cette fonction. Cette organisa-
tion semble porter ses fruits en termes de réactivité
en cas de changements subits dans la situation de vie
des personnes, et notamment dans le cadre d’hospi-
talisation, de défaillance des aidants, etc.

Ainsi, a partir des discussions autour des études de
cas, reprises de fagon plus problématisée dans le
séminaire technique, plusieurs propositions peuvent
ainsi étre versées au débat. Les participants a I'expé-
rimentation sont favorables a choisir le référent de
parcours parmi des ressources du territoire et en par-
ticulier parmi les professionnels qui connaissent le
mieux la personne en situation de handicap. Le choix
de ce référent de parcours ne doit étre ni le fruit du
hasard ni désigné par défaut. Il est choisi d’abord en
accord avec la personne et sa famille et en fonc-
tion de la situation de la personne, et peut changer au
cours de la trajectoire. Il est apparu important aux
participants qu’une instance puisse valider le choix de
ce référent ; la MDPH semble la mieux placée pour le
faire. Mais cette validation ne pourrait étre pertinente
que dans le cadre d’une collaboration continue entre
les personnes et leurs familles, les ressources de ter-
rain et la MDPH.

Ainsi, I'équipe pluridisciplinaire pourrait proposer, en
accord avec la personne et/ou son représentant, un
référent de parcours @ méme (sur le modele de I'en-
seignant référent dans le cadre du projet personnali-
sé de scolarisation ou sur celui du case manager
outre atlantique dans le cadre de I'accompagnement
du parcours de soins et de vie) de mobiliser en tant
que de besoin I’équipe de suivi.

L’équipe de suivi (ou le référent de parcours labellisé)
pourrait ainsi transmettre a I'équipe pluridisciplinaire
une proposition d’évaluation (ou de réévaluation) de la
situation avec des éléments possibles de réponse a
ses besoins, sans toutefois aller jusqu’a une plan
«bouclé », I'ensemble étant obligatoirement accom-
pagné de I'avis de la personne et le cas échéant de
son représentant. Ce projet serait étudié, éventuelle-
ment modifié et validé par I'équipe pluridisciplinaire,
qui transmettrait alors le plan a la CDA, et qui statue-
rait ensuite sur la proposition. La CDA notifierait sa
décision en I'expliquant et en joignant le plan person-
nalisé qu’elle aurait validé.

Cependant, les groupes d’expérimentation appellent
unanimement a la vigilance pour que ce mode de tra-

Colloque “ Handicaps d’origine psychique ” - 23 mars 2009



vail plus coopératif ne s’accompagne pas de maniere
mécanique d’une suppression de places d’'accueil en
établissement, comme on a pu le vivre de maniére
malheureuse en psychiatrie. Avant de statuer sur un
territoire sur I’évolution du dispositif de réponse insti-
tutionnelle (établissements ou services), il convien-
drait de mettre en place une évaluation globale des
besoins pour toutes les personnes en situation de
handicap, un mode d’observation partagée en conti-
nu (cf schéma de I'Essonne, des Yvelines, outil du
Rhone etc.) et des outils d’évaluation des situations
en attente et/ou aux réponses inadéquates.

ACCOMPAGNER LEMERGENCE D’UNE DEMANDE

La démarche d’évaluation expérimentée dans le
cadre de cette recherche-action remet non seulement
en question les pratiques partenariales des acteurs
mais elle tend a interroger également leur rapport a
I'usager dans leurs pratiques professionnelles habi-
tuelles. En effet, considérer la situation de la person-
ne dans sa globalité et partir de ses attentes, ou
encore I'aider a faire émerger des demandes, néces-
site d’aller au devant de I'usager et de I'accompagner
en amont de ses démarches pour qu’elles prennent
Sens.

Il s’agit en particulier d’accompagner la personne
dans un cheminement (parfois long) qui conduit a
accepter une situation nécessitant de recourir au dis-
positif de compensation du handicap, mais aussi de
favoriser sa participation pleine et entiére au proces-
sus d’évaluation. Ce soutien va consister notamment
a aider la personne a exprimer ses besoins, ses prio-
rités, ses souhaits, a valoriser ses ressources person-
nelles (potentialités, qualités, etc.) mais aussi a
prendre conscience de ses limites éventuelles (fonc-
tionnelles ou de participation sociale) et des
contraintes relatives a son environnement.

Tous les acteurs intervenant aupres de la personne en
situation de handicap d’origine psychique ont voca-
tion a contribuer a cet accompagnement qui concer-
ne de fagon souvent concomitante la définition du
projet de vie et I'évaluation des besoins. C'est cette
alliance entre la personne, son entourage et les pro-

fessionnels (secteurs psychiatriques, SAVS, équipe
pluridisciplinaire, etc.) qui participeront a I’émergence
de cette demande de compensation et a sa formali-
sation concréte.

Cependant, cet accompagnement nécessite que les
acteurs qui y contribuent connaissent bien les procé-
dures d’évaluation au sein des MDPH, ainsi que les
prestations délivrées et les dispositifs sociaux ou médi-
CO-S0ciaux proposeés (leurs intéréts et leurs limites).
Cette connaissance passe par le développement d’une
culture partagée des spécificités des situations de han-
dicap psychique et de la compensation.

CULTURE PARTAGEE ET INTERCONNAISSANCE

Cette culture partagée peut d’abord se construire
dans le cadre d’une collaboration réguliere autour de
situations communes (ex : transmission d’informa-
tions, visites a domicile conjointes, etc.) mais aussi
dans le cadre de formations intersectorielles ouvertes
a I'ensemble des acteurs, ou encore d’actions qui
impliquent pour les intervenants d’aller sur le territoi-
re de I'autre (dans le cadre de permanence d'infor-
mations, de mise a disposition de personnel, etc.).

Plusieurs expériences ont été rapportées dans le
cadre du séminaire technigue.

- Ainsi, a I'issue de I'expérimentation, le secteur
psychiatrique ayant participé au groupe de
travail de la Seine-Maritime a systématisé les
visites a domicile en bindbme avec la MDPH
pour toutes les demandes de PCH concernant
des situations communes.

- Ausein de la MDPH des Yvelines, un temps de
psychiatre et d’infirmier ont été mis a disposi-
tion par le Réseau de Promotion pour la Santé
Mentale dans les Yvelines Sud (RPSM 78) afin
d’aider les équipes pluridisciplinaires a I'éva-
luation globale des situations des personnes
présentant un handicap psychique et a I'éla-
boration du plan personnalisé de compensa-
tion, par I'expertise qu'ils apportent et les liens
qu’ils favorisent avec les secteurs psychia-
triques et afin d’identifier les situations de
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handicap psychique qui semblent complexes
(ex : des situations pour lesquelles un référent
psychiatrique n’est pas identifié et/ou des
s0ins ne sont pas mis en place ; des situations
de vie précaire ou qui nécessitent une strateé-
gie globale d'intervention associant de mul-
tiples acteurs, etc.).

- Les permanences de I'UNAFAM, organisées
dans certaines MDPH afin de favoriser I'infor-
mation des personnes et de I'entourage fami-
lial sur leurs droits et proposer un soutien psy-
chologique, ont permis également de tisser
des liens privilégier avec les équipes MDPH et
de les sensibiliser ainsi aux spécificités du
handicap psychique.

- La MDPH de Meurthe-et-Moselle a également
développé un partenariat étroit avec les assis-
tantes sociales de I'hdpital qui servent ainsi de
relais pour présenter le fonctionnement de la
MDPH et les prestations qu’elle propose aux
soignants et aux patients.

- Le RSMYS 78 a expérimenté avec succes des
formations auprés des psychiatres de secteur
qui avaient pour objectif de leur présenter la
loi du 11 février 2005, le fonctionnement de la
MDPH et les prestations existantes.

- De méme, une formation intersectorielle
regroupant des représentants de I'Education
nationale, le conseil général et les services de
pédopsychiatrie autour du repérage précoce
des troubles psychiques a été organisée dans
les Yvelines.

- En Seine-Saint-Denis, depuis 2006, une for-
mation financée par le PRAPS (Programme
Régional d’Acces a la Prévention et aux Soing)
et organisée par le service de formation per-
manente de I'Hopital Ville-Evrard est proposée
aux travailleurs sociaux issus de toutes les
institutions sociales et médico-sociales. Elle a
pour objectif d’améliorer le repérage de la
souffrance psychique et I'orientation vers les
structures adaptées. Plusieurs séances sont
consacrées a l'analyse de situations

concretes, notamment sur le theme des
modalités de travail en réseau et sur celui du
repérage et de la prévention des risques de
violence. Cette formation a pour perspective
de se décliner dans une formation spécifique-
ment adaptée aux auxiliaires de vie.

Les participants au séminaire technique pensent una-
nimement que les formations ont davantage d’impact
sur le développement d’une interconnaissance et
d’une culture partagée quand elles sont d’une part
inter-sectorielles et pluri-professionnelles et d’autre
part_concues, développées et organisées par les
acteurs d'un méme territoire (idéalement infra-dépar-
temental).

Les projets de Centres Ressources pour le Handicap
PSYchique (CReHPsy), en cours d’élaboration (notam-
ment & Angers, Dijon et Saint-Etienne) pourraient
également participer a faire du lien entre les diffé-
rents acteurs. Ces centres se donnent pour objectifs
d'étre des lieux d’accueil, d’information (notamment
sur la compensation et les dispositifs spécialisés),
d'évaluation et de suivi, de formation et de recherche
sur le handicap psychique. lls ont vocation a s'adres-
ser aussi bien aux personnes présentant ce type de
handicap, qu’a leur entourage familial ou aux profes-
sionnels des secteurs sanitaire, social et médico-
social.

UN PARTENARIAT QUI S’APPUIE SUR LES RES-
SOURCES DU TERRITOIRE

Les pratiques partenariales se développent générale-
ment par des actions et des relations de proximité.
Aussi, une évaluation globale, construite sur une
approche partagée et mobilisant les acteurs qui
connaissent le mieux chaque situation, devrait utiliser
prioritairement les ressources territoriales les plus
proches de la personne concernée, le plus souvent a
un échelon infra-départemental.

Dans une telle configuration de I'organisation de
I'évaluation, le choix du territoire dépendrait forte-
ment des contextes locaux, c'est-a-dire des choix
déja poses en terme de délimitation des territoires
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(projets de territoire) mais aussi selon les moyens
financiers, humains et/ou d’équipement existants.
Les disparités territoriales influenceraient considéra-
blement I'organisation de cette évaluation globale
(certains secteurs psychiatriques sont dépourvus de
médecing).

Concernant ces disparités territoriales déja consta-
tées dans le cadre de I'expérimentation, en particulier
dans la psychiatrie publique, les participants souli-
gnent la nécessité de donner les moyens aux diffé-
rents acteurs d’appliquer les nouveaux principes et
procédures introduits par la loi du 11 février 2005, et
en particulier de définir les conditions a réunir
pour que les secteurs psychiatriques y jouent
pleinement leur réle.

Enfin, certains participants proposent que, non seule-
ment les équipes psychiatriques ou les services
médico-sociaux (ex : SAVS/SAMSAH) aillent au
devant des usagers, mais que les MDPH puissent
également intervenir davantage sur les territoires, par
des points d’accueil ou d'informations multiples mais
aussi en allant au devant des équipes psychiatriques
(par exemple en organisant certaines réunions des
équipes techniques au sein d’hdpitaux).

LES FORMES DE COLLABORATION AVEC LE SEC-
TEUR PSYCHIATRIE AUTOUR DE SITUATIONS
COMMUNES

Si la collaboration du secteur psychiatrique a I'éva-
luation des situations d’origine psychique apparait
comme incontournable aux yeux de tous les partici-
pants de I'expérimentation, il leur apparait important
de veiller a ne pas revenir a une intervention massive
de la psychiatrie sur I'ensemble de la situation de vie
du « patient », et notamment dans la construction de
son projet de vie. Pour lutter contre cette « psychiatri-
sation » des questions sociales du « patient », il
semble important d’introduire si nécessaire des tiers
qui ne relevent ni des soins ni de la famille.

Plusieurs formes d’accompagnement « a I’évaluation
et a I'élaboration du projet de vie » peuvent étre pro-
poseées selon les situations, et notamment selon la

capacité de la personne a s’approprier la démarche
de reconnaissance du handicap, a formaliser des
demandes, ou encore selon ses capacités a mettre en
ceuvre des projets, etc.

L'équipe psychiatrique peut ainsi accompagner son
patient dans une demande aupres de la MDPH et col-
laborer avec I'équipe pluridisciplinaire autour d’un ou
des axes suivants :

- Accompagner la démarche aupres de son
patient, en amont, pendant et en aval de la
saisine ; en I'aidant dans la formulation de son
projet de vie et la description de ses difficultés
dans sa vie quotidienne, ses relations sociales
et sa vie professionnelle (par écrit ou en I'ac-
compagnant & la visite a la MDPH); en I'ac-
compagnant dans sa compréhension de la
démarche (de la reconnaissance et du proces-
sus d’évaluation.

- Transmetire les informations utiles a I’équipe
pluridisciplinaire sur les soins, I'histoire de la
maladie et les évaluations des répercussions
de la pathologie sur I'autonomie (pour remplir
notamment le volet 6), avec l'accord du
patient.

- Se coordonner avec I'équipe pluridisciplinaire
de la MDPH, en facilitant les contacts télépho-
niques, en apportant des compléments d'in-
formation au psychiatre, en permettant a
I'équipe MDPH d’aller au-dela du champ de la
CDA par la proposition d’un suivi sanitaire par
exemple, en se situant comme interlocuteur
référent lors des demandes de renouvellement
de prestations ou d’orientations.

PERSONNALISER L'INFORMATION SUR LES PRO-
CEDURES ET LA FORMULATION DES DECISIONS
ADMINISTRATIVES

Le souci de précision et d’adéquation avec la loi,
notamment en ce qui concerne I'évaluation de la
situation ou les demandes d’avis sur le plan person-
nalisé, a pour effet de produire des courriers qui ne
sont pas compréhensibles par tous. Ainsi, pour
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quelques situations de I'expérimentation, les courriers
de la MDPH qui veulent respecter |a loi a la lettre ont
eu des effets contre productifs car incompris des
familles. Ainsi, la procédure, pertinente en tant que
telle, qui prévoit qu’une équipe pluridisciplinaire fasse
une premiére proposition qu’elle soumet a I'avis de la
famille avant de la présenter a la CDA qui, elle, se
prononce sur I'aide effective accordée, est difficile-
ment compréhensible pour les familles.

La formulation des décisions, dans la plupart des
départements, est administrative et informatiquement
automatisée. Or il parait important de pouvoir modu-
ler, adapter ces formulations aux situations, de fagon
a ne pas adresser des messages peu compréhen-
sibles ou stigmatisants, risquant d’enfermer la per-
sonne dans une identité « handicap psychique »
(inaptitude définitive).

LES CONSEQUENCES EN MATIERE D’INFORMATI-
SATION DU SYSTEME D’INFORMATION

Le choix méme de I'évaluation globale, ¢'est-a-dire le
fait d’évaluer les besoins d’un personne a partir de sa
situation de vie, conduit nécessairement a concevoir
I'organisation informatisée des dossiers & partir non
plus des demandes, ni des prestations ou allocations
accordées, mais a partir des situations. Cette nouvel-
le architecture des systemes d’information informati-
sés des MDPH consisterait a entrer par la situation,
en notant a la fois les demandes et les prestations ou
allocations accordées, et permettrait ainsi de consul-
ter tous les éléments d’information concernant la per-
sonne, ce que ne permet pas des entrées par
demandes ou prestations.

Le suivi, des personnes et I'évaluation des besoins
sur un territoire (véritable arlésienne du social depuis
la « colere » de Simone Veil a ce propos dans les
années soixante dix), sont a ce prix. La fin de la bar-
riere des ages, méme sans convergence des presta-
tions, est un autre argument en faveur d’'une méme
approche situationnelle, s'il en fallait.

Dans un systéme informatique par situation, sur un
territoire qui mettrait en place I'évaluation globale, il
serait également possible et souhaitable de repérer

les besoins non satisfaits. En instaurant a la CDA une
procédure de « constat de carence » chaque fois que
I'évaluation a repéré un besoin qui ne trouve pas de
réponse sur le territoire (logement, hébergement,
scolarisation, soins, etc.), le systeme d’information
pourrait ainsi en continu connaitre les caractéris-
tiques des personnes en situation de handicap, mais
aussi identifier les personnes en attente de place, et
d’une fagon générale, les « manques ».

'autre intérét d’une approche situationnelle serait
d’articuler la connaissance des situations dans les
fichiers MDPH avec celle des dossiers personnalisés
des structures d’accueil sur le département dont on
pourrait demander qu'ils soient « gévacompatibles ».
Ces dossiers personnalisés existent déja, le plus sou-
vent sur papier, et sans tronc commun entre les dos-
siers des différentes structures et parfois aussi entre
les dossiers d'une méme structure... Dans le cadre
de la recherche d'informations manquantes comme
nous I'avons étudié dans les 122 situations, cette
articulation pourrait permettre un gain de temps
conséquent et éviter les erreurs dues a des informa-
tions collectées parfois sans méthode, non datées
et/ou non croisées (précisions de I'informateur, fiabi-
lité, relativité, etc.).

La compatibilité des systémes d’information devrait
suivre strictement les consignes et protocoles établis
par la réglementation en général et par la CNIL en
particulier en ce qui concerne 'acces aux dossiers, la
circulation et la protection des données personnelles,
etc.

VERS UN PLAN PERSONNALISE DE SANTE ET
D’AUTONOMIE ?

Dans le prolongement des discussions issues de
cette recherche-action et au regard des enjeux
actuels en termes de modifications en profondeur de
I'organisation de I'action sanitaire, sociale et médico-
sociale sur les territoires, plusieurs analyses et « scé-
narii» peuvent étre avancés sur I'organisation future
de I'évaluation des situations de handicap d’origine
psychique.

La premiére analyse concerne la fin de la barrié-
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re des ages dans les politiques sociales, vers laquel-
le nous allons a grand pas. Se pose la question d’une
réelle convergence des droits et prestations. Dans
I'immédiat, ce rapprochement entre les politiques des
personnes agées et celles des personnes handica-
pées semble concerner d’abord une méme approche
des situations de mangue d'autonomie.

A moyen terme, nous posons I'hypothése qu’on ne
pourra faire I'économie d’une réflexion nationale et
locale sur ce que comporte le « panier des biens
essentiels » pour tous (accés aux actes essentiels,
acces a la communication, acces a la participation
sociale, etc.) et sur le mode de financement des biens
accessibles a tous (la solidarité nationale, les terri-
toires, I'assurance privée, etc.). Mais a court terme, ce
qui est a I'ordre du jour d’un point de vue organisa-
tionnel, au-dela de la transformation prévisible des
MDPH en « maisons départementales de I’autonomie »
(MDA), c’est une méme approche situationnelle, des
réponses communes (plateforme de services en fonc-
tion de la perte ou du manque d’autonomie, modes
possibles de cohabitation) et la prise en compte des
singularités en fonction du projet de vie.

La fin de la barriere des ages concerne aussi le pas-
sage entre I'adolescence et I'dge adulte qui est enco-
re obstrué dans le domaine de la santé mentale et de
I'action médico-sociale. Les politiques de formation
professionnelle, articulées avec la mise en emploi ou
I’employabilité, ont de grandes marges de perfectibi-
lité. 1l semble urgent aujourd’hui de mettre en place
des plate formes départementales pour la formation
et I'insertion professionnelles au service d'un public
jeune avec difficulté d’autonomie, quelle qu’en soit la
raison (difficultés sociales, scolaires, handicap, etc.)

La seconde analyse porte sur la réforme en cours
du systéme de santé et la mise en place des
Agences Régionales de Santé. Cette réforme vise
une rationalisation de I'administration sanitaire et un
rapprochement entre le sanitaire et le médico-social
autour de la notion de parcours continu de soins. A
terme, la gestion régionale des deux champs (sanitai-
re et médico-social) devrait aboutir a un rapproche-

ment entre les instruments de planification et de pro-
grammation dans les champs sanitaire et médico-
social. Le danger en I'occurrence est de déplacer la
séparation qui existait entre le sanitaire et le médico-
social vers une séparation entre la santé (gérée par
I'Etat) d’un part, concentrée autour des parcours de
soins, et le social (géré par les collectivités territo-
riales) qui concerneraient I'ensemble des autres
domaines de vie.

En effet, les départements ont aujourd’hui, dans I'or-
ganisation de leurs politiques, a donner sens a la
notion de parcours de vie 1a ol I'Etat entend donner
sens au parcours de soins . comment concilier la
cohérence du sanitaire et du médico-social que vise
la réforme des ARS avec la notion de parcours de
soins et I'articulation entre les différents domaines de
vie (logement, formation, activités, emploi, vie avec
les autres) que visent les schémas ? A quelles condi-
tions les deux logiques sont elles compatibles ?

Aussi, nous devrions assister en 2009 a une tension
entre logiques de territoires et les départements
auront a négocier avec les agences régionales afin
d’articuler les moyens dans une perspective d'effica-
cité. Ce qui pose la question de la coordination des
programmations de I'Etat et des Conseils généraux
dans le champ médico-social. Mais la question du
SROS dans le champ sanitaire articulé avec les sché-
mas Se pose aussi pour répondre aux situations de
handicap d’origine psychique ou les questions du
soin, de I'accompagnement, du logement et de I'acti-
vité sociale sont interdépendantes.

Méme si on conserve la cohérence des secteurs de
santé, qui se justifie par une organisation équitable et
efficace de l'infrastructure et des services de soins
sur le territoire, il conviendrait d’aboutir a des zones
cohérentes infra départementales sanitaires et
sociales (ou extra départementales quand I'exige la
cohérence d’'un bassin de vie) - avec par exemple
dans chacune des zones la nomination d’un directeur
territorial des politiques sociales par le Conseil
Général et la nomination d’'un directeur territorial de
santé par I'ARS. Ces deux directions pourraient étre
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responsables de la mise a disposition sur le territoire
des ressources sanitaires, sociales et medico-
sociales, nécessaires, suffisantes et coordonnées,
pour mettre en ceuvre les plans personnalisés de
santé et d’autonomie.

Enfin, la conception des schémas départementaux de
I'organisation sociale et médico-sociale, celle des
programmes interdépartementaux d’accompagne-
ment des handicaps et de la perte d’autonomie
(PRIAC) et celle des schémas d’organisation sanitaire
devrait partager une méme analyse des besoins ou,
pour le moins, un tronc commun. Basés sur une
approche a la fois territoriale et situationnelle, parta-
geant les notions de « parcours » (de soins et de vie)
et de « plans personnalisés », dans une logique pros-
pective, chaque schéma ou plan devrait faire I'objet
d’une commission paritaire « Etat/collectivités territo-
riales » afin de mettre en adéquation les planifications
et programmations d'équipements et de services.
Des actions communes pourraient étre menées en
matiére de formation des acteurs, d’information des
publics. Des commissions communes pourraient étre
créées dans le cadre de plans personnalisés requé-
rant une dimension soins et une dimension sociale ou
médico-sociale.

Conclusion

Cette recherche action sur quinze territoires frangais
visait d’abord a comprendre comment appréhender la
diversité et la complexité des situations de handicap
d’origine psychique. La construction méme de la
recherche ne tient pas compte de toutes les situa-
tions et nous avons rappelé en introduction les limites
de cette enquéte et la nécessité de la compléter par
des recherches portant sur les personnes qui ne font
pas de demandes aupres des maisons départemen-
tales ou par celles qui sont suivies uniquement par le
secteur psychiatrique libéral.

La nécessité d’une écoute et d’une veille sur les ter-
ritoires mise en évidence au cours de ce travail vient
renforcer tout l'intérét des groupes d’entraide

mutuelle et de la mission préventive des services
d’accompagnement et de la psychiatrie de secteur.

Les apports constatés, dans le cadre de I'expérimen-
tation, de la coopération des équipes pluridiscipli-
naires des MDPH et des services de santé mentale,
inclinent aujourd’hui a favoriser au quotidien cette
collaboration. Mais la compréhension et la prise en
compte des différents domaines de vie participant au
bien étre des personnes (que I'UNAFAM résume en
six dimensions fondamentales) supposent, au-dela ou
en deca de cette collaboration, de prendre en comp-
te les différents points de vue des acteurs impliqués
dans ces situations : ceux des personnes elles
mémes, ceux des familles et des aidants non profes-
sionnels et ceux des professionnels participant aux
services rendus aux personnes, que Ces Services
soient de I'ordre du soin ou de la compensation.

Un des résultats les plus solides de cette recherche
est que I'élaboration d’un projet de vie, I'évaluation
d’un situation et la mise en ceuvre d’un plan person-
nalisé de compensation, sont des processus interac-
tifs, qui s’inscrivent dans le temps (dans un parcours
de vie) et se comprennent dans une dynamique rela-
tionnelle qui permet (ou ne permet pas) aux différents
acteurs de transformer leur point de vue enrichi par la
connaissance progressive et partagée de la situation,
connaissance qu’ils  construisent  ensemble.
Cependant, il y a loin, dans les situations étudiées, de
la coupe aux levres, tant les représentations, les cul-
tures professionnelles voire les jugements moraux a
priori ont la vie dure. Un travail en profondeur d’expli-
citation et de communication en direction de tous les
publics reste a faire.

Un deuxieme résultat majeur issu de la comparaison
des différents terrains d’expérimentation, est que le
processus d’évaluation ne peut étre isolé de I'organi-
sation des réponses sanitaires et sociales sur le terri-
toire. Les propositions des quinze équipes comme
celles du séminaire national soulignent cette interdé-
pendance entre la maniere d’évaluer une situation et
les modes de réponses coordonnées sur le territoire.

Ce résultat débouche sur une troisiéme conclusion :
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les différentes dimensions et réponses possibles (en
matiere de logement, d’accompagnement, de soins,
de ressources, d’activités et de protection) sont inter-
dépendantes et supposent des possibilités d’articula-
tion entre elles.

Enfin, ces trois résultats prennent d’autant plus sens
dans le cadre de situations ou les parcours de vie ne
sont pas linéaires, ou la variabilité et I'imprévisibilité
des troubles supposent une capacité des différents
acteurs a adapter la stratégie globale et concertée
d’intervention en fonction des évolutions des situa-
tions. C'est cette coordination, cette souplesse et
cette réactivité a évaluer et a accompagner qui
constitueront, sur les territoires de vie, un facteur
essentiel pour répondre aux besoins des personnes
en situation de handicap d’origine psychique.

NOTES

" Nous avons choisi au cours de I'étude d’adopter le
terme « handicap d’origine psychique » a la place de
celui habituellement utilisé d’ « handicap psychique »,
ou encore de « situations de handicap d’origine psy-
chique » a la place de « personnes handicapées psy-
chiques » afin de renforcer I'approche situationnelle
du handicap défendue par la CIF. Le handicap corres-
pond a des limitations d’activités et des restrictions
de participation qui résultent d’une interaction entre
des dispositions personnelles et des facteurs environ-
nementaux. L'importance du handicap et les formes
qu'il recouvre sont trés variables dans les situations
rencontrées dans cette expérimentation mais ont en
commun une altération des fonctions psychiques qui
participe aux difficultés identifiées. Cette formulation
est a notre sens plus juste pour I'ensemble des han-
dicaps (ex : handicap d’origine moteur), mais est
d’autant plus importante pour les situations étudiées
dans I'expérimentation que les répercussions des
troubles psychiques sur la réalisation des activités
quotidiennes et les relations sociales sont a la fois
tres hétérogenes et relatives aux environnements.

20n n’y trouve dailleurs pas plus les expressions

habituelles de « handicap moteur » ou « handicap
sensoriel ».

3 Etudes et Résultats L'AAH, un minimum social des-
tiné aux adultes handicapés, n° 344, Octobre 2004,
DREES.

* Alain Blanc (Le handicap ou le désordre des appa-
rences, 2006, Armand Colin) reprend cette notion
d’Arnold Van Gennep en montrant comment |'assi-
gnation de « déficient » & des personnes les « plom-
be » dans des espaces liminaires qui répondent en
partie a leurs besoins (sanitaires ou domestiques)
mais qui les écartent de la vie sociale et d’une recon-
naissance comme citoyen a part entiere.

*# Structure d’insertion professionnelle progressive
dans un ESAT (souvent %2 occupationnel et 2 ESAT).

% Nous empruntons cette formule imagée du 1+1=5
a Philippe de Normandie qui s’exprimait a propos des
situations de handicap rare au conseil scientifique de
la CNSA de mai 2008. Qu'il en soit remercié.

¢ La notion d’autonomie ne doit pas renvoyer a un
strict « gouvernement de soi » (Erhenberg) ou les indi-
vidus sont sensés assurer seuls leur survie sans
régulation sociale, et ne doit pas étre dissociée du
besoin d’appartenance a un groupe social et donc
d’interdépendance que cette appartenance suppose.

" La PCH ne prend pas en compte en principe I'aide
aux activités domestiques. Cependant, le groupe de
travail sur la compensation dans le cadre de la
Conférence nationale du handicap a insisté sur la
nécessité d’'intégrer cette dimension dans le champ
de la compensation. Par ailleurs, des conseils géné-
raux ont choisi a titre dérogatoire, d’inclure « I'aide
ménagere » dans la PCH. C’est le cas du Conseil
général de la Meurthe-et-Moselle qui le fait dans le
cadre des conditions suivantes : I'éligibilité a I'aide
humaine, I'isolement ou un entourage familial
défaillant et un maximum de 15 heures par mois.

8 La mise en place par exemple de deux heures quo-
tidiennes d’intervention a domicile a ouvert des pers-
pectives importantes pour des personnes jusqu’ici
hospitalisées a plein temps ou accueillies dans des
structures collectives.
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° Ce critere de non activité professionnelle dans I'an-
née précedente vient d’étre supprimé par la loi de
finances pour 2009, accompagné d’une simplifica-
tion du relais entre revenus du travail et AAH avec un
cumul partiel amélioré.

' Orientation dans I'espace - Orientation dans le
temps - Maitriser son comportement - Gérer sa sécu-
rité.

" Décret 2005-11 du 6 janvier 2005 fixant les condi-
tions techniques d’organisation et de fonctionnement

des Instituts thérapeutiques, éducatifs et pédago-
giques (ITEP).

2 Cf. texte de travail J.Y. Barreyre « la capacité effec-
tive et I'accompagnement existentiel ; vers une cli-
nique sociale », CEDIAS, avril 2008.

' Guy Baillon, les usagers au secours de la psychia-
trie, ERES (mars 2009).

' Sachant que la pertinence du recours a une aide a
domicile pour ces personnes et les conditions de sa
mise en place doivent étre travaillées avec I'équipe
psychiatrique référente, I’accompagnement aux acti-
vités quotidiennes s’inscrivant dans le processus thé-
rapeutique global dont elles bénéficient. En effet, I'in-
tervention d’une aide a domicile @ un moment inop-
portun au regard du parcours de soins ou des stades
de la maladie, ou encore de fagon non articulée avec
les soignants peut venir perturber fortement le travail
thérapeutique et produire des effets inverses a ceux
escomptés (réactivation des troubles, évolution défici-
taire, etc.).

“Un professionnel peut ainsi avoir les meilleures
qualifications professionnelles, occuper une place
institutionnelle stratégique pour répondre concrete-
ment a un besoin particulier de la personne et étre
absent de la vie de la personne : les informations qu'il
pourra fournir seront alors peu pertinentes.

* Notamment dans le cadre de la Valorisation de
I'Activité en Psychiatrie (VAP) qui comprend
4 modules dont I'un correspond aux missions d’inté-
rét général.

16 C'est-a-dire, dans un dispositif itératif ou I'évalua-
tion s'integre comme un temps qui ne se situe pas
seulement en amont d’une décision administrative
mais prend progressivement en compte les apports
des différentes mesures mises en ceuvre et leurs
résultats.

7Y compris en accédant a des activités ou équipe-
ments de droit commun, en participant a des activités
sociales, etc.

'8 Par la mise en place d'aide humaine, I'accueil dans
des établissements d’hébergement et/ou en offrant
des ressources (minima sociaux).

' Projet « Bien vieillir » CNSA - DRASS - DGAS - DGS.
Expérimentation de la mise en place d’un «gestion-
naire de cas » aupres de 40 couples aidants-accom-
pagnants de personnes agées dont le conjoint ou le
parent présente une maladie d’Alzheimer ou trouble
apparente.

2 Ce département a choisi de mutualiser ses moyens
en termes d’information et d'accueil concernant les
personnes handicapées et les personnes agéees
(CLIC/MDPH) ; les missions d’évaluation restant dis-
tinctes.
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