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CE QU'EST LODAS ~JODAS

/7 7
C re e en 1990 a la demande des présidents des commissions des affaires sociales de ['As-
semblée nationale et du Sénat, 'Odas (odas.net) est une institution dont la vocation est de construire
de la connaissance partagée, utile pour l'action publique. Pour garantir sa neutralité et son indépen-
dance par rapport aux enjeux institutionnels et politiques, cet observatoire national a choisi la forme
associative.

Depuis l'origine, 'Odas observe les acteurs et institutions locales, construisant ainsi une connaissance
approfondie de l'impact de la décentralisation et de ses évolutions. 'Odas est ainsi porteur d'une
ambition forte pour les collectivités locales, acteurs stratégiques de la cohésion sociale.

A cette fin, ['Odas évalue impact des diverses politiques sociales : enfance-famille, autonomie, in-
sertion... Son champ d’intervention s'est progressivement élargi a toutes les politiques contribuant
a la consolidation des liens sociaux. L'Odas apporte également son concours aux différents acteurs
locaux et nationaux pour leur permettre d’acquérir une meilleure connaissance des publics et de
leurs besoins sociaux.

Plus particulierement, 'Odas peut accompagner ses adhérents (départements, communes, associa-
tions...) dans la construction de projets structurants et la conduite du changement. Comme l'analyse
qualitative des besoins sociaux d'un territoire ; ['organisation de ['action sociale de proximité mobi-
lisant 'ensemble des acteurs concernés ; le développement de la citoyenneté active dans une com-
mune ; la refonte du dispositif départemental de prévention et de protection de l'enfance ; l'identi-
fication des leviers de mobilisation des retraités dans leur territoire dans une logique d'utilité sociale
: la conception d'une Maison départementale de l'autonomie ; ['évaluation de la mise en ceuvre du
projet stratégique d'une association...

~ Par ailleurs, pour encourager des dynamiques d'innovation locale
000 o adaptées, 'Odas a créé en 2006 I'Agence des pratiques et initiatives
@Aprlles locales « Apriles » qui repere, expertise et diffuse les innovations

: portées par une éthique de développement social et susceptibles

de produire une transformation durable de la société (odas.apriles.net). Dans cet esprit, ['Odas a

aussi créé le Lab’AU en 2020 (odas.labau.org), un site ressource pour

changer durablement le regard sur le vieillissement et le handicap et o I

donner toute leur place dans la société aux personnes agées et/ou \;/ LAB ‘\U

en situation de handicap.

Alors que les fragilités et les difficultés ne cessent d'augmenter dans notre pays, il devient de plus en
plus urgent de s'attaquer aux causes et de redonner du sens au collectif, afin de retisser les solidari-
tés de proximité et de lutter contre le sentiment de défiance. Un objectif qui ne doit pas concerner
uniquement les plus fragiles, mais la société dans son ensemble, car la finalité est de soutenir le dé-
veloppement des liens sociaux et des repéres partagés.

x| ®) _ Ainsi, depuis plus de vingt ans, ['Odas s'est
ou?r?ée y CITOYENNETE  engagé dans la promotion des valeurs qui
Ci#oyen ne & FR/ATER.NI‘TE rassemblent, en invitant a revitaliser la valeur
4 journée nationale républicaine de fraternité et  développer la

citoyenneté (journeecitoyenne.fr; jncf.fr).
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PREFACES

a Conférence nationale du handicap (CNH) du 26 avril 2023, présidée par le président de la Ré-
I_publique, a fixé un certain nombre d’engagements, avec pour fil conducteur d'améliorer 'acces

aux droits fondamentaux et la vie quotidienne des personnes en situation de handicap. Les
droits des personnes handicapées concernent, comme pour les autres citoyens, 'ensemble des do-
maines de la vie, dont celui de la parentalité.

Ce droit est affirmé par la Convention Relative aux Droits des Personnes Handicapées de 'ONU,
dont la France est signataire. L'article 23 de cette convention reconnait ainsi « a toutes les personnes
handicapées le droit de se marier et de fonder une famille sur la base du libre et plein consentement des
futurs époux. Les personnes handicapées ont le droit de décider librement et en toute connaissance de
cause du nombre de leurs enfants et de l'espacement des naissances ».

Pour accompagner a la parentalité, sont désormais déployés, dans chaque région, des centres de
ressources sur la vie intime, sexuelle et d'accompagnement a la parentalité a destination des per-
sonnes en situation de handicap appelés « Intimagir ». Ces centres ressources qui travaillent étroite-
ment avec les personnes concernées s'adressent aussi aux aidants et aux professionnels.

De méme, afin de mieux accompagner les personnes en situation de handicap dés leur projet paren-
tal et leur offrir une écoute et un accompagnement spécialisés et personnalisés, sont développés,
depuis 2021, dans neuf régions, des dispositifs dédiés a 'laccompagnement a la périnatalité et a la
parentalité nommés CapParents. L'objectif général de ce nouveau dispositif est de mettre en ceuvre
les soutiens humains, matériels et d’appui moral pour permettre aux personnes en situation de han-
dicap de vivre une parentalité compléte et épanouie, et de contribuer a apporter ainsi un environne-
ment favorable a la santé physique, psychique et sociale de leur enfant.

En complément, la prestation de compensation du handicap a été élargie afin de pouvoir couvrir
les besoins liés a la parentalité. Ainsi, le besoin d’aide humaine en la matiere est forfaitairement
reconnu a hauteur de 30h par mois pour le parent en situation de handicap d'un enfant de moins de
3 ans et a hauteur de 15h par mois lorsque 'enfant a entre 3 et 7 ans. Le besoin au titre des aides
techniques est également reconnu spécifiguement et forfaitairement, a la naissance de l'enfant
(versement de 1 400 £€), puis a son troisieme (1 200 £€) et sixieme anniversaire (1 000€).

Toutes ces mesures permettent d'accompagner au mieux la parentalité des personnes en situation
de handicap.

Le rapport, réalisé par 'Odas, et dédié a la PCH parentalité nous aide a mieux comprendre l'impact
de cette prestation et les pistes a développer pour favoriser le soutien des parents en situation de
handicap.

Je remercie 'Odas pour cette étude qui s'appuie sur l'avis des personnes concernées et contribue
ainsi a la compréhension de ['effet de notre action publique sur la vie des personnes en situation de
handicap.

Fadila Khattabi
Ministre déléguée chargée des personnes dgées et personnes handicapées
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ans le cadre du partenariat entre la Caisse nationale de solidarité pour ['autonomie (CNSA)

et ['Observatoire national de ['action sociale (Odas), ce dernier a mené une étude sur 'usage

du forfait parentalité adossé a la prestation de compensation du handicap. Il s'agit d'une aide
financiére pour compenser les besoins en aide humaine et en aide technique liés a l'exercice de la
parentalité des personnes en situation de handicap.

Cette prestation avait été créée sous l'impulsion de Sophie Cluzel, alors Secrétaire d’Etat chargée
des personnes handicapées, avec le soutien actif d’Adrien Taquet, alors Secrétaire d'Etat en charge
de 'enfance et des familles. Deux ans apres la création de cette prestation, il était nécessaire d'ob-
server sa mise en ceuvre en identifiant ses atouts et ses limites.

Nous tenons a saluer I'Odas pour ['évaluation détaillée, tant quantitative que qualitative du service
de cette prestation par les départements et de son utilisation, tant du point de vue des différents
acteurs du soutien aux personnes en situation de handicap que des parents eux-mémes. Il propose
des évolutions possibles, en en mesurant les effets positifs et négatifs.

Sila prestation de compensation du handicap est par nature destinée a compenser selon différentes
modalités les effets du handicap pour les personnes elles-mémes, ce forfait en l'espéce est destiné
a les aider, physiqguement et matériellement, dans 'exercice de leur parentalité. Tout en relevant
limpact tres différent selon la nature du handicap sans omettre qu'il peut aussi évoluer voire sur-
venir aprés la naissance des enfants, ce rapport invite a changer de focale en abordant l'intérét de
'enfant.

Il s'agit pour ces parents d’appréhender les besoins fondamentaux des enfants et de construire des
réponses adaptées. C'est la le role fondamental de 'éducation, que chaque parent, en situation de
handicap ou pas, doit assumer en tant que premier éducateur de son enfant. C'est donc bien un
sujet largement partagé par tous les parents.

'Odas attire régulierement ['attention dans ses études sur l'affaiblissement des liens sociaux et des
repéres partagés qui accroit l'isolement des parents, dans un monde en pleine et rapide mutation.
Nous sommes convaincus que ces liens sociaux, bien au-dela d'une prestation financiére, sont indis-
pensables pour soutenir les parents en situation de handicap au bénéfice de leurs enfants. L'Odas
identifie (3 un levier puissant d'inclusion et invite donc a ne pas construire une politique d'accompa-
gnement a la parentalité spécifique avec les parents en situation de handicap.

Sarah El Hairy
Ministre déléguée chargée de l'Enfance, de la Jeunesse et des Familles
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Objectifs : étudier l'impact du forfait parentalité et les pistes a développer pour
favoriser le soutien des parents en situation de handicap.

Méthodologie : étude menée par questionnaires et entretiens.
= Questionnaire a tous les départements (67 répondants) ;
= Questionnaire dans les 5 départements volontaires (47 réponses de partenaires et
103 bénéficiaires) ;
=Entretiens dans les départements volontaires (95 acteurs dont 20 bénéficiaires) ;
= Des rencontres multiples au cours de l'année suite aux communications CNSA/
Odas.

I. LA MISE EN CEUVRE DU FORFAIT PARENTALITE DE LA PCH

1.
= Environ 9 000 forfaits annuels et 5 000 bénéficiaires. Environ 1,5 % de bénéficiaires de la PCH
recoivent le forfait parentalité ;
= Des personnes essentiellement concernées par un handicap moteur, une maladie invalidante ou
un handicap sensoriel ;
= Des variations selon les départements ;
= Connaissance de la prestation par la MDPH (55 %) ou par l'entourage (30 %, principalement si surdité).

2.
=Une appréhension difficile du nombre de personnes concernées, autant par le secteur du
handicap que par celui de la parentalité. Un taux de demandes plus faible qu'attendu;;
=Une communication insuffisante, pour plusieurs raisons. Peu d'information auprés des
bénéficiaires déja existants et peu d'information transversale (PMI, sanitaire). Des démarches
volontaristes de certains départements sont a noter ;
= Une prestation dont les acteurs se sont assez peu emparés.

= La modalité forfaitaire interroge autant les associations que les professionnels. En contradiction
avec 'évaluation et avec les plans de compensation liés a la PCH. S'ajoute aux forfaits sensoriels ;

= 'éligibilité a la PCH exclut de fait certains parents ayant des besoins spécifigues;

= Si une évolution est envisagée, cela implique ['évaluation des besoins et des propositions, avec
des compétences sur le soutien a la parentalité ;

=La PCH reste complexe a appréhender, notamment pour des professionnels accompagnant
des personnes confrontées a un handicap psychique ou cognitif, faisant souvent face a des
problématiques liées a la parentalité ;

= Un accompagnement qui serait souvent bénéfique, sur les possibilités que ce forfait offre. Sujet
qui reste encore peu pensé car a la marge.

Il. DU FORFAIT PARENTALITE AU SOUTIEN A LA PARENTALITE
DES PERSONNES EN SITUATION DE HANDICAP

1.
= Une prestation simple et utile aux bénéficiaires. 91 % déclarent un impact positif ;
= Un impact pour la famille dans son ensemble, organisation du quotidien, baisse ou perte de salaire,
soutien du réle de l'aidant, surplus de temps de garde. Des différences a noter selon le genre du parent
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=Des aides aussi plus spécifiques pour sécuriser et accompagner le parent dans ses actes.
Intervenants divers selon disponibilité de l'offre : TISF, auxiliaires de vie selon qualifications, mais
aussi ménage, devoirs...

= Des solutions bien souvent bricolées selon les besoins, qui évoluent ;

= Une autonomie bienvenue pour assurer son réle de parent qui renforce sa légitimité pour faire
les choix les plus adaptés et ne pas dépendre de son entourage ;

= Limite d'dge 3 7 ans incomprise.

2.
= | a satisfaction des bénéficiaires ne veut pas forcément dire que les besoins sont couverts. On
constate notamment un manque d'accompagnement ;
= Des situations variées avec des difficultés a degrés divers et parfois cumulatives ;
= La réponse est financiére mais elle ne résout pas entierement la question de ['aide humaine;
= Des services difficiles a mettre en place : des compétences de service qui doivent étre multiples,
un contexte de crise du travail social, une coordination des interventions qui implique une charge
mentale, une crainte du jugement;
= 'élargissement de la PCH et du public éligible entraine des besoins différents de ceux des
bénéficiaires actuels et des réponses d'un autre type. Pour le moment, les premiers retours ne
montrent pas une explosion de la demande;
=La réponse éducative nécessite davantage d’accompagnement pour des publics avec troubles
cognitifs ou psychiques. Le role des SAVS et SAAP déja présents, pourrait étre étayé. Davantage
de liens pourraient étre faits avec tous les acteurs de la protection de l'enfance.
3.
=Renforcer les coopérations via la connaissance et le décloisonnement : entre les services
départementaux et les partenaires avec les dispositifs SAPPH et Intim'Agir ;
= Croiser les logiques d'intervention entre les secteurs du soutien 3 la parentalité et du handicap
car celles-ci sont différentes. S'appuyer sur les compétences des personnes ;
= Chercher par ailleurs les solutions d'accompagnement dans ['environnement de la famille, pour tous
parents : famille, école... Role des pairs ;
= Mobiliser les ressources du territoire (des SAVS et SAAP notamment) et favoriser la connaissance
des dispositifs de soutien a la parentalité ;
= Repérer de facon précoce : information des maternités, PMI, centres hospitaliers. Philosophie
des 1 000 premiers jours.
CONCLUSION

= Un faible nombre de bénéficiaires maisun colt non négligeable. Une amélioration de l'information
nécessaire pour assurer l'accés au droit ;

= Une modalité tres discutée. Les évolutions potentielles doivent prendre en compte l'impact pour les
MDPH et les bénéficiaires;;

=Une large satisfaction des bénéficiaires. La limite d'adge fixée a 7 ans pose question ;

= Une offre de service qui n'est pas toujours adaptée car les compétences requises sont a la croisée
entre le soutien au handicap et la parentalité;

= Le soutien doit étre recherché autour d’'une multiplicité d'acteurs, professionnels et pairs ;

= Le forfait compense des empéchements physiques ou matériels mais le handicap peut également
obérer la perception des besoins fondamentaux de ['enfant. Un accompagnement de ces publics
doit étre pris en compte ;

=Si des réponses spécifiques sont nécessaires, la parentalité entraine des difficultés similaires
pour tous les parents qui sont souvent seuls pour faire des choix et créer les liens nécessaires.
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'étude a été réalisée entre octobre 2022 et décembre 2023.

Dans un premier temps, 'Odas a mobilisé son réseau pour recueillir les observations de quelques
Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MDPH), départements et fédérations natio-
nales. Des porteurs de projets spécifiques a 'accompagnement des parents en situation de handi-
cap et des associations ceuvrant pour la reconnaissance du sujet ont été également rencontrés (cf.
Annexe 1). De plus, 'Odas s'est appuyé sur le rapport réalisé par la CNSA et la Direction Générale de
la Cohésion Sociale (DGCS) a un an de la mise en ceuvre de la PCH parentalité’, ainsi que sur divers
rapports?, pour la plupart réalisés par les associations rencontrées.

Puis, un questionnaire et un appel a participation ont été adressés a 'ensemble des directeurs géné-
raux adjoints aux solidarités des départements, afin qu'ils puissent les diffuser aupres des services et
MDPH. 67 questionnaires (cf. Annexe 2) ont été retournés complétés et cing départements se sont
portés volontaires pour étre terrains d'enquéte.

—— Tableau de présentation des départements-terrains

Départements | robignis | BENdficaies) Forfalegoren \Bghefidates  Interocuteuc
Ain 671937 2 862 131 71 13
Gard 757 345 3024 83 47 21
Pas-de-Calais 1453934 8 506 636 204 23
Rhone 504 469 1979 49 30 18
Vaucluse 563789 2 606 151 46 20

1. Estimations INSEE 2023 2. Données nationales 2023 pour lannée 2021 3. Déclarations départementales arrétées en cours d'année 2023

Une visite sur site a été organisée dans chacun de ces territoires afin de rencontrer divers interlo-
cuteurs, identifiés en partenariat avec le référent de ['Odas au sein du département concerné. Les
MDPH ont été les principales interlocutrices de ['enquéte.

Ces entretiens individuels et collectifs, qui se sont déroulés entre avril et septembre 2023, ont permis de
mobiliser au total 95 acteurs, relevant des services départementaux et des services en lien avec le soutien
au handicap ou a la parentalité ainsi qu'un échantillon de bénéficiaires (cf. Annexe 3). De plus, un question-
naire a été diffusé auprés de ces derniers, permettant de recueillir 102 témoignages écrits (cf. Annexe 4). 46
professionnels ont également répondu a un questionnaire qui leur a été diffusé par certains départements.

Les communications de ['Odas (a travers son site, ses réseaux sociaux et ses contacts) ont permis
d'organiser des rencontres tout au long de ['étude avec certains acteurs ayant développé une ex-
pertise sur le sujet (cf. Annexe 5). Parmi eux, l'association Breizh Handicap avec qui un question-
naire et un webinaire d'information ont été coorganisés (10 témoignages de parents en situation
de handicap et 260 inscriptions au webinaire dont 120 connexions). La CAF et le département du
Lot-et-Garonne ont également partagé avec 'Odas leurs résultats issus de ['enquéte Handiparenta-
lité réalisée sur leur territoire en 2022 pour « Faciliter le parcours des parents en situation de handi-
cap, les soutenir dans l'exercice de leur parentalité ».

Six séances du comité de pilotage CNSA-Odas se sont tenues. De plus, trois réunions (janvier, mai et
décembre 2023) associant les départements ayant accueilli une visite sur site, la DGCS, la CNSA et
'Odas ont été organisées pour suivre la mise en ceuvre de ['étude et discuter de ses enseignements.

La méthodologie mise en ceuvre a ainsi permis de rencontrer, et de faire se rencontrer, une hété-
rogénéité d'acteurs sur 'ensemble du territoire national, que ce soit dans le champ du handicap ou
dans celui de 'enfance et de la famille.
— 1. Non publié.

2.Voir annexe 5.
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Introduction

Le décret n°2020-1826 du 31 décembre 2020 ouvre le bénéfice de la prestation de com-
pensation du handicap (PCH) aux besoins liés a l'exercice de la parentalité des personnes
en situation de handicap. A cet effet, il crée une aide forfaitaire qui peut étre versée aux
parents éligibles a la PCH, sous certaines conditions. Communément appelée « PCH pa-
rentalité », il a paru plus approprié de la désigner dans ce rapport sous le vocable « forfait
parentalité ».

La décision de création de cette aide découle d'une liste de revendications des associa-
tions de personnes en situation de handicap, issues d'un travail plus global de recherche
de solutions pour soutenir leurs besoins liés a la vie intime, affective, sexuelle et paren-
tale. Au fondement méme de leur citoyenneté, ces problématiques restent encore au-
jourd’hui souvent peu visibles.

La reconnaissance réglementaire de besoins spécifiques liés a la parentalité en situation
de handicap constitue donc déja un premier acte symbolique et implique que les institu-
tions et professionnels tiennent compte de la situation de ces parents et de la possibilité
d'ajuster des solutions.

Dans le cadre du partenariat entretenu entre la Caisse nationale de solidarité pour 'au-
tonomie (CNSA) et I'Odas, il a été convenu d'observer ['utilisation du forfait parentalité.
L'étude, tant dans son aspect qualitatif que quantitatif, a été menée en s'appuyant sur des
enquétes et en allant rencontrer les principaux acteurs ainsi que des personnes concer-
nées dans cing départements : 'Ain, le Gard, le Rhone, le Pas-de-Calais et le Vaucluse.
Enfin de multiples entretiens avec des Caisses d’Allocations Familiales (CAF) et des asso-
ciations nationales ou locales ont été menées.

Il est apparu trés vite que l'importance du montant mensuel du forfait était interrogée,
tout comme certaines de ses modalités. Mais au dela, le sujet méme du soutien a la paren-
talité des personnes en situation de handicap s'est posé, et plus fondamentalement leur
droit a accueillir et accompagner des enfants. La premiére partie de ce rapport portera
sur la mise en ceuvre de cette nouvelle prestation. Eu égard aux autres compétences du
département dans le champ de l'enfance et de la famille, la deuxiéme partie portera sur
l'impact de la prestation et ses potentialités dans le champ de la prévention.
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| - LE PROFIL DES BENEFICIAIRES DU FORFAIT PARENTALITE

1.1.

La CNSA et la DGCS ont réalisé une étude portant sur la premiére année, 2021, de mise en ceuvre
du forfait parentalité. Afin d'appréhender quantitativement le service de ce forfait depuis, 'Odas
aréalisé une enquéte flash adressée a 'ensemble des départements, a laquelle prés des deux tiers
d’entre eux ont répondu.

Il en résulte que 6 497 forfaits ont été attribués en 2022 par les 67 départements répondants. Par
extrapolation?, il est possible d'estimer le nombre de forfaits attribués par l'ensemble des dépar-
tements autour de 9 530. Le bilan 2021 indiquait 9 339 forfaits ; ce qui reviendrait 3 une augmen-
tation de 2 % en un an. Au cumulé, ce sont donc environ 19 000 décisions d’attribution du forfait
parentalité qui ont été prises lors des deux premiéres années de la mise en ceuvre de la prestation.

Il est utile de préciser que le nombre de forfaits ne correspond pas au nombre de bénéficiaires,
puisque chaque bénéficiaire peut étre attributaire de plusieurs forfaits : un au titre de l'aide hu-
maine et un ou plusieurs au titre de ['aide technique. Les données de 12 départements permettent
d'établir une moyenne de 1,8 forfait par bénéficiaire et ainsi estimer, par extrapolation, aux alen-
tours de 5 400 le nombre de bénéficiaires du forfait parentalité en 2022. En sachant que 347 100°
bénéficiaires de la PCH étaient recensés au niveau national, environ 1,5 % d’entre eux percevraient
donc au moins un forfait parentalité.

Les réponses de 59 départements montrent que le forfait parentalité est réparti de facon
quasi-identique entre aide humaine et aide technique : 2 918 forfaits d’aide humaine et 2 891 for-
faits d'aide technigue ont été attribués en 2022. Toutefois, des disparités sont constatées en regar-
dant la répartition par département. Si dans la moitié des territoires quasiment autant d'aides hu-
maines que d'aides techniques sont en effet attribuées (entre 45 % et 55 % d'aides humaines), 30 %
des départements déclarent plus de 55 % d'aides humaines attribuées, dont 10 % plus de 70 %.

— Part de forfaits aide humaine attribués par département

De50355% .
soo\J-5 —
- 20%
20%
10%
0%
Moins de 30 % De30345% De45355% De 55370 % Plus de 70 %

Base : 59 départements

— 4. 'ensemble des départements répondants comptait 45,782 millions d’habitants pour 67,162 millions d’habitants en France entiére (Po-
pulations [égales des départements en vigueur au 1er janvier 2023, Insee, Recensement de la population 2020).
5. DREES, Le handicap en chiffres, édition 2023, données de décembre 2020.
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Trois départements ont été en capacité d'isoler les montants versés et le nombre de bénéficiaires
concernés en 2022. Ces données permettent de calculer un montant annuel moyen de 9 450 €
par bénéficiaire, soit 787,50 € mensuel. Pour comparaison, le montant moyen de ['élément aide
humaine de la PCH au niveau national est de 951 € mensuel et celui ponctuel de l'élément aide
technigue de 982 €. Par estimation, la dépense du forfait parentalité atteindrait environ 2 % de la
dépense de PCH globale. Par ailleurs, le montant mensuel moyen percu par les bénéficiaires de la
PCH au titre de l'aide humaine serait considérablement augmenté par le forfait parentalité. Ces
résultats constituent une premiére approche et sont a prendre avec précaution. En effet, il serait
utile de les vérifier en reprenant les calculs avec un échantillon beaucoup plus important.

1.2.

Afin de recueillir la perception des bénéficiaires du forfait parentalité, un questionnaire leur a été
adressée dans les cing départements qui ont contribué au volet qualitatif de ['étude. 102 réponses
ont été exploitées.

Les bénéficiaires témoignent en trés grande majorité de difficultés liées a des altérations de fonc-
tions physiques ou sensorielles et, de facon tres marginale, de difficultés liées a des altérations de
fonctions psychiques ou cognitives. Ceci s'explique principalement par les critéres d'éligibilité a la
PCH qui, jusqu’'a 'élargissement de la prestation a partir du 1¢"janvier 2023, visaient peu ce public-ci.

— Répartition des bénéficiaires par type de handicap

21% 6%
1% 1%
PR
Moteur Surdité . Maladie Cécité Surdicécité Troubles
invalidante cognitifs

Base : 102 bénéficiaires

Cette répartition est variable dans les cing départements observés, comme le montre le tableau ci-
aprés. La présence d'établissements spécialisés peut notamment influer sur une surreprésentation
de bénéficiaires avec un type de handicap.

—— Répartition des bénéFiciaires par type de handicap selon les départements
Maladie

Départements Moteur Surdité TR Cécité Total général
Ain 25% 56 % 13% 6 % 100 %
Gard 38% 38% 15% 8 % 100 %
Pas-de-Calais 49 % 22 % 20 % 8 % 100 %
Rhéne 17 % 50 % 33% 0% 100 %
Vaucluse 42 % 25% 33% 0% 100 %

Base : 96 bénéficiaires
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Les résultats qui suivent s'appuient sur les réponses aux questionnaires, complétées par des don-
nées transmises par des départements. L'échantillon (n=139) est constitué davantage de femmes
(52,5 %) que d’hommes (47,5 %), avec cependant des écarts importants selon les départements.

Pres d'un bénéficiaire sur deux avec des enfants entre 0 et 7 ans a entre 30 et 40 ans. L'age moyen
de ces parents a la naissance de leur enfant s'approche donc de I'dge moyen observé nationale-
ment, selon les données de l'Institut National d'Etudes Démographiques (30,2 ans pour les femmes
et 33,1 ans pour les hommes en France en 2013).

Enfin, en s'appuyant aussi sur les différents échanges avec des bénéficiaires et des professionnels,

il est possible d’esquisser trois catégories de bénéficiaires :

= Des personnes vivant avec une pathologie lourde depuis de nombreuses années voire depuis la
naissance, pour qui la parentalité était jusque récemment peu imaginée comme possible ;

= Des personnes ayant soit une pathologie qui s'est déclenchée ou aggravée aprés la naissance de
leur(s) enfant(s) soit ayant eu un accident, pour qui le handicap s'est imposé dans leur vie de parent;;

= Des personnes vivant avec un handicap auditif ou visuel pour qui la PCH est versée par forfait, qui sont
globalement moins dans une recherche d'accompagnement.

1.3.

Les bénéficiaires du forfait parentalité, qui ont répondu au questionnaire, ont eu majoritairement
connaissance de ['existence de la prestation par l'intermédiaire d'un contact avec la MDPH ou la MDA
(Maison Départementale de [Autonomie), généralement lors d'une visite a domicile d’'un évaluateur
pour une premiere demande de PCH ou pour un renouvellement de droit. Les propres moyens des
bénéficiaires constituent la deuxiéeme source d'information (pairs, associations, internet...). Enfin,
une minorité d’entre eux ont été informés par un professionnel d'une institution autre que la MDPH.

—— Source d'information du forfait parentalité

PMl\
5%\

Agent social hors MDPH

\ - L 55%
2 o MDPH/MDS
0
Médecin
=X traitant

Pairs, associations, internet

Base : 102 bénéficiaires

La source d'information du bénéficiaire est fortement corrélée a son type de handicap. En effet, les
personnes en situation de handicap moteur ou ayant une maladie invalidante prennent connaissance
du forfait parentalité principalement par le biais d'un contact avec la MDPH. En revanche, les per-
sonnes ayant un handicap auditif ont plus souvent eu connaissance de cette prestation par leur en-
tourage. Celas'explique par des réseaux de communauté plus forts et une circulation de l'information
plus facile entre cercles de pairs. En outre, les regles qui leur sont applicables pour le bénéfice de la
PCH limitent les contacts avec les MDPH car une évaluation de leur situation n'est pas requise.

Les bénéficiaires eux-mémes assurent la promotion de cette prestation. 43 % des bénéficiaires ré-
pondantsindiquent ainsi avoir déja informé au moins une personne. Ils disent étre étonnés de l'exis-
tence de cette prestation, ce qui explique qu'ils n"hésitent pas a en informer d'autres personnes
potentiellement concernées, voire des professionnels tels que leurs médecins.
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—— Source d'information du forfait parentalité selon le type de handicap

100 % 100 %
75%
65% ) 65%
18 % 30% 0%
5% ) 10 %
117 %

Moteur Surdité Maladie Cécité Surdicécité Troubles

invalidante cognitifs

® MDPH/MDS Pairs, association, internet  Agent social hors MDPH PMI - @ Médecin traitant

Base : 101 bénéficiaires
Lecture : 65 % des personnes en situation de handicap moteur ont eu connaissance du forfait parentalité par la MDPH

Il. UNE MISE EN CEUVRE DISCUTEE DU FORFAIT PARENTALITE
I1.

La parentalité des personnes en situation de handicap est un sujet encore peu pris en compte et
la création de cette prestation représente en elle-méme une avancée positive du point de vue de
'ensemble des acteurs. Néanmoins, il reste difficile d'estimer le nombre de parents en situation de
handicap concernés et leurs besoins.

La seule source fiable pour identifier le nombre de parents en situation de handicap est de regar-
der les bénéficiaires de l'allocation aux adultes handicapés (AAH). Selon les chiffres nationaux de
décembre 2021, 15 % des allocataires de 'AAH sont parents, soit environ 188 000 personnes. Ce
taux baisse a 9 % concernant les allocataires ayant un taux d'incapacité de 80 % ou plus, soit environ
57 000 personnes.

—— Répartition des allocataires de 'AAH selon leur situation Familiale

Allocataires de 'AAH Ensemble de
\ " . " la population
Tauxd'incapacité Taux d'incapacité Ensemble agée de 20 ans
de50%a79% de 80 % ouplus ou plus

Effectifs 615 400 636 300 1252 300 49 892 400
Situation familiale
Seul sans enfant 68 % 77 % 3% 24 %
Seul avec enfant(s) 8% 3% 6 % 8%
Couple sans enfant 12% 13% 13% 32%
Couple avec enfant(s) 1% 6 % 9% 36 %

Champ : France ; ensemble de la population : ménages ordinaires en France (hors Mayotte).

Sources : CNAF et MSA pour les effectifs,; CNAF pour les répartitions (97 % des allocataires de AAH relévent des CAF), Insee, enquéte Emploi 2021,
pour les caractéristiques de l'ensemble de la population ; DREES, ENIACRAMS, pour le taux d'inscription a Péle emploi. Tableau extrait de DREES,
Minima sociaux et prestations sociales, édition 2023.

Il est utile de préciser que le calcul de 'AAH prenait en compte les ressources du ménage jusqu’au
1¢ octobre 2023, ce qui laisse supposer que de nombreuses personnes en situation de handicap
vivant en couple avec enfant(s) n'étaient pas bénéficiaires de l'AAH. La déconjugalisation du calcul
du droit a 'AAH devrait faire augmenter le nombre de parents allocataires.
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Il est donc possible de conclure que le nombre de parents en situation de handicap est largement
supérieur a 57 000. Toute personne allocataire de 'AAH n’est pas bénéficiaire de la PCH, et récipro-
quement, toute personne bénéficiaire de la PCH n'est pas allocataire de 'TAAH. Mais comme le re-
leve une coordinatrice d'une Caisse d’Allocations Familiales (CAF), « les situations des bénéficiaires de
UAAH sont tres variées et leur handicap n'impacte pas systématiquement l'exercice de leur parentalité ».

C'est pourquoi le pouvoir réglementaire a choisi de poursuivre la logique de compensation introduite
danslaloidu 11 Février 2005 pour ['égalité des droits et des chances, enreliant le forfait parentalité a la
PCH. Il reste que l'appréhension du nombre de personnes éligibles a la PCH qui sont parents d'enfants
de moins de 7 ans est indispensable. En effet, vérifier que tous les bénéficiaires potentiels puissent
avoir acces a la prestation est nécessaire pour garantir une équité de traitement. Or, les informations
explicitement recueillies dans les formulaires de demande MDPH, et obligatoirement saisies dans les
systemes d'informations, n'incluent pas la situation familiale des bénéficiaires. Ce n'est qu'en ouvrant
les dossiers individuellement que certains départements ont pu repérer les personnes éligibles dans
une préoccupation d aller-vers. En absence d'information le recours a la méthode de 'échantillonnage
a été utilisée. Par exemple un département a choisi de n'ouvrir que les dossiers des femmes de moins
de 40 ans bénéficiant de l'aide humaine de la PCH. De surcroit, cette difficulté d'identification obere
la capacité a prévoir le nombre de demandes et par conséquent le budget a allouer.

En parallele, du coté des institutions accompagnant la parentalité, le handicap est difficilement identi-
fiable. Une cadre de PMIindique par exemple que « Le handicap ne fait pas partie des questions posées,
on le découvre lors de la rencontre éventuellement mais cela ne fait pas partie des criteres de fragilité ».

Dans certains départements, une vigilance s'est développée sur les besoins d’accompagner des pa-
rents en situation de handicap en raison du nombre d'enfants accueillis a ['aide sociale a 'enfance (ASE)
dont les parents présentaient un handicap. Plus précisément, dans les situations d’accueil d’enfants
de longue durée, une partie des parents présenteraient régulierement une déficience intellectuelle.
Néanmoins, il est difficile de dénombrer les situations ou les déficiences sont reconnues par la MDPH.

Partant de ce constat, le département du Nord travaille conjointement avec les as-
sociations « Papillons Blancs » depuis 2002 en soutenant le fonctionnement de neuf
Services d'Aides et d’Accompagnement a la Parentalité pour des personnes en si-
tuation de handicap mental. Ces services ont vocation a permettre aux parents de
développer progressivement des compétences parentales et d’'accéder aux ser-
vices de droit commun. Les professionnels réalisent des visites a domicile, des ate-
liers et peuvent accompagner les parents lors de rendez-vous (école, médecin...).

C'est donc avec beaucoup d'incertitudes que la mise en place du forfait parentalité a été réalisée. C'est
ainsi qu'un chef de service évaluation d'une MDPH lillustre : « Les évaluateurs y sont allés a tdtons, en
ne sachant pas s'il y aurait une vague de demandes, un peu perdus sur la facon dont elle allait servir. Fina-
lement, ils ne sont pas tant sollicités que cela et ont assez rapidement rencontré des personnes pour qui la
prestation allait étre utile ». De nombreux départements se disent ainsi étonnés de ne pas recevoir plus
de demandes de forfait parentalité en raison de son caractére relativement « simple et généreux ».

1.2.

Le décret créant le forfait parentalité est paru la veille de la date d'effet de cette nouvelle aide.
Siune information a préalablement été donnée par la CNSA, avec l'appui de la DGCS, aupres des
directeurs de MDPH et des directeurs autonomie des départements, ['ensemble des dispositions
techniques ne pouvaient étre opérationnelles instantanément : adaptation des systéemes d'infor-
mation, modele de formulaire de demande, kit de communication...
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Ainsi, la mise en ceuvre de la prestation a nécessité du temps et les premiers paiements ont été
effectués a des dates différentes selon les départements. Certains d'entre eux ont choisi d'instruire
manuellement les demandes pour contourner les contraintes informatiques.

Les MDPH et départements n'ont majoritairement pas mis en place d'actions de communication lo-
cales pour amplifier celle engagée nationalement, notamment parce qu'ils n'étaient pas préts a traiter
les demandes de facon optimale. Une page sur le site internet du département est parfois consacrée
3 la présentation de la prestation. Pour ce qui concerne les professionnels, 'information a principale-
ment été relayée aupres des agents des MDPH et, dans une moindre mesure, aupres d'autres agents
départementaux intervenant dans le champ de ['action sociale, et ce de maniére ciblée.

Selon les cadres des MDPH, ce serait surtout la communication portée par les associations du
champ du handicap qui aurait entrainé rapidement de nombreuses demandes. Cela a pu effecti-
vement étre le cas, d'une maniere tres variable d'un département a 'autre. Mais de facon géné-
rale, les professionnels des MDPH signalent qu'ils ont été peu sollicités par les associations pour
obtenir des informations, alors gu'ils le sont de maniere beaucoup plus intense sur le sujet de
l'élargissement de la PCH a compter du 1¢ janvier 2023. Cet élargissement est aussi per¢u comme
davantage susceptible d'attirer de nombreux nouveaux bénéficiaires. C'est pourquoi des actions
d'information plus importantes ont été mises en ceuvre, ce qui a parfois permis de présenter le
forfait parentalité.

Il n'y a en revanche pas eu de communication individuelle auprés des bénéficiaires de la PCH,
une absence justifiée notamment par l'impossibilité technique d’identifier automatiquement la
situation familiale. Il est rappelé que des départements ont néanmoins organisé des approches
d'aller-vers, en recherchant manuellement, dans chaque dossier la mention d’'une situation de
parentalité.

Les agents des MDPH témoignent qu'ils veillent 3 donner l'information au cours de l'exercice de
leurs missions. C'est pourquoi l'origine de la demande du forfait parentalité est souventissue d'une
proposition de leur part apres avoir pris connaissance de la situation. Ce constat est confirmé par les
bénéficiaires eux-mémes dans les réponses au questionnaire de ['Odas (cf. supra). Cependant, cela
ne suffit aujourd’hui sans doute pas a toucher I'ensemble des parents qui peuvent potentiellement
bénéficier de cette aide.

Il est fait mention par certains professionnels que, désormais, les nouvelles demandes qui arrivent
sont de plus en plus souvent faites directement a la naissance de l'enfant. Afin que cette pratique soit
généralisée, il serait sans doute souhaitable que les agents du champ de la parentalité, en particulier
la PMI et les maternités, soient effectivement bien informés de cette prestation. Les différents entre-
tiens menés au cours de cette étude ont révélé des lacunes sur ce sujet. De plus, il ne faut pas oublier
que le handicap peut survenir apres la naissance de l'enfant. Une information des agents du champ
sanitaire concerné serait aussi utile pour mieux garantir ['accés au droit des personnes.

11.3.

De nombreux départements ont confirmé s'étre relativement peu emparés du sujet et ne pas
avoir mis davantage d'actions en place, au-dela de la seule gestion administrative de la prestation.
Plusieurs raisons sont mentionnées a ['appui de ce constat, parmi lesquelles le manque de temps,
notamment du fait de la multiplication de nouvelles mesures, et la préoccupation de s'assurer de
'opérationnalité de la mise en ceuvre avant la montée en puissance des demandes. Il semblerait
aussi que la rapidité avec laquelle la décision de création du forfait parentalité a été prise aurait
accrédité 'idée d'un caractere expérimental de cette nouvelle prestation.
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Dans certains départements, des initiatives expérimentales ont été prises en parallele

de la création du forfait parentalité. Le département du Loiret a fait le choix de financer

pour un an, dans le cadre de la loi « Taquet », un poste de référent accompagnementalla

parentalité au sein de la Maison Départementale de ['Autonomie. Parmi ses missions :

= Accompagner les parents en situation de handicap sous forme d'un engagement
réciproque sur mesure (état des lieux puis rendez-vous) de six mois, renouvelable.
Selon le souhait du parent, un appui peut étre apporté sur les possibilités d'utili-
ser le forfait parentalité;

= Mise en réseau des acteurs, faire le lien avec les services départementaux ;

= Apporter une expertise sur le handicap dans les lieux dédiés a la maternité ;

= Etre a disposition de la Cellule de Recueil et de traitement des Informations Pré-
occupantes.

De nombreuses études de 'Odas montrent depuis plusieurs années un développement inquiétant
des logiques de silos. Les différents échanges menés dans le cadre de cette étude ont confirmé
ce constat en soulignant la difficulté 3 organiser des actions concernant différents services. Cette
réalité est plus ou moins prononcée selon la qualité des relations entretenues par les agents de la
MDPH ou MDA avec ceux des autres services sociaux et médicosociaux du département.

Ainsi, l'étude a été saisie par les départements volontaires comme une opportunité pour réfléchir a ce
qu'il était possible de faire et renforcer les liens entre acteurs du champ du handicap, mais aussi avec
ceux de la parentalité. Cela a, par exemple, permis a la MDPH de réaliser des actions de communica-
tion aupres des différents services départementaux (PMI, ASE...) et de créer des outils pour soutenir
le développement de la prestation (plaquette, tableau de suivi...).

Lors de la création du forfait parentalité, il a aussi été annoncé la création de dispositifs® destinés a
accompagner la parentalité des personnes en situation de handicap, tels que des Centres Intim'Agir
et des Services d’Accompagnement a la Parentalité des Personnes en situation de Handicap (SAPPH)
dont le financement est assuré par les Agences Régionales de Santé (ARS). Le développement de ces
nouveaux services est plus ou moins avancé selon les régions. Lhypothese qu'ils puissent contribuer a
développer le recours au forfait parentalité peut étre posée mais il est prématuré de le vérifier.

Ce développement ne pourra prospérer sans une animation des coopérations entre les différentes
institutions concernées et la nécessité de soutenir une interconnaissance entre les différents acteurs.

De plus, les professionnels de terrain, principalement des services d'accompagnement a la vie so-
ciale (SAVS) et des Etablissement et services d'aide par le travail (ESAT), disent accompagner de
plus en plus de parents en situation de handicap mental. Un signe supplémentaire, aprés celui des
services de ['aide sociale a 'enfance, que ce sujet mérite une attention particuliere.

I1l. UN FORFAIT PARENTALITE QUI BUTE SUR LES
PRINCIPES ET LES LIMITES DE LA PCH

1.

La création d’'une aide spécifique pour compenser les effets du handicap sur l'exercice de la paren-
talité était une demande de long terme de la part des associations de personnes concernées. Si
cette aide est soumise a ['éligibilité a l'aide humaine de la PCH, son attribution est simplifiée par le
recours au forfait.

— 6. https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/actualite/quels-soutiens-pour-les-parents-en-situation-de-handicap.
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Néanmoins, ce recours au forfait est interrogé autant par les acteurs associatifs que par les acteurs
départementaux. En effet, la logique de forfait est contraire a la logique développée pour le calcul
du montant de la PCH qui repose sur une évaluation individuelle et un ajustement aux besoins des
personnes concernées, formalisés dans un plan de compensation visant a soutenir la réalisation
de leur projet de vie. Le principe du forfait est donc en opposition avec les pratiques développées
par les MDPH pour travailler sur les demandes de facon globale, en regardant la situation dans son
ensemble et non seulement en réponse a une demande spécifique formulée. A contrario, le forfait
parentalité est attribué uniquement sur des critéres préétablis.

Une autre interrogation porte sur l'absence de contréle de ['utilisation des montants attribués au
titre de ce forfait. Cette question est en particulier portée par les professionnels des services au-
tonomie des départements, lesquels invoquent souvent le terme « d'opacité » concernant 'usage
de cette prestation par les bénéficiaires. Pour les départements, il s'agit donc d’'une dépense sur
laguelle ils n'ont que peu de visibilité et dont la charge s’ajoute a 'augmentation constante de la
PCH depuis sa création, ce qui ne manque pas d'inquiéter. De plus, le forfait parentalité s'ajoute aux
forfaits spécifiques liés aux handicaps sensoriels, qui constituaient une exception dans les modali-
tés d'attribution des différentes prestations décidées par les MDPH. De surcroit, la forte proportion
de bénéficiaires cumulant les deux forfaits (sensoriel et parentalité), qui représenteraient pres de
40 % des bénéficiaires de ['aide a la parentalité (cf. supra), accroit la part des dépenses sur lesquelles
le département ne dispose pas de visibilité.

Le forfait parentalité en ['état n'est donc pas modulable selon les situations. Contrairement a 'aide
humaine de la PCH, les sommes versées pour l'aide a la parentalité ne sont pas dédiées a une utilisa-
tion particuliere (aidant familial, gré a gré, service prestataire, service mandataire) ni estimées selon
un volume horaire. Il est relevé que le montant du forfait, qui ne varie que selon l'dge de 'enfant et
s'ily a une situation de monoparentalité, n'est pas adapté a chague situation. Associations comme
professionnels de terrain font état que les sommes versées représentent parfois beaucoup pour
certains bénéficiaires, tandis que pour d'autres ces sommes sont finalement insuffisantes au vu du
co(t des prestations d’'aide a domicile.

En Ille-et-Vilaine, une aide extra-légale existait dés 2006 pour prendre en compte des
besoins spécifiques des jeunes parents en situation de handicap moteur par la PCH.
Elle était attribuée sur demande écrite du parent, pour financer l'intervention d’'une
aide humaine a hauteur maximale de 5h (pour un enfant entre 0 et 3 ans) ou 2h (pour
un enfant entre 3 et 7 ans) par jour, réalisées par un service prestataire autorisé, 365
jours par an pour un parent seul ou 216 jours par an pour un parent vivant en couple.
Lintervention devait permettre d'assister le parent dans la prise en charge physique
de l'enfant (accompagnement aux sorties de 'enfant, prise des repas, aide a la toi-
lette, habillage, temps de jeux...) et imposait la présence du parent.

Cette aide était subsidiaire. Il était donc vérifié au préalable que les heures allouées
par la Caf, mutuelle ou autres organismes avaient été attribuées avant que ('aide
a la parentalité soit demandée. Cette aide était aussi bien distincte des actions
de prévention relevant de la PMI. Elle donnait lieu a une évaluation des besoins
du quotidien, réalisée par un travailleur social de la MDPH, avec 'appui des parte-
naires entourant la famille.

47 bénéficiaires, dont 85 % de femmes, ont pu bénéficier de cette aide entre 2006
et 2019. Les limites percues portaient principalement sur le fait que l'intervention
ne pouvait avoir lieu sans que le parent soit présent, sur la limite d'age fixée a 7 ans
et sur la nécessité d'un accompagnement pour que la multiplicité des interventions
soient complémentaires.




De plus, le forfait parentalité ne peut étre attribué que si le bénéficiaire est éligible a la PCH. Le
fait que les besoins en services ménagers soient exclus des critéres d'accés a la PCH est particulie-
rement pointé par les personnes concernées car ils sont directement en lien avec les besoins liés
a l'exercice de la parentalité. En outre, ['ouverture du droit au forfait parentalité dés lors que le
bénéficiaire est éligible a la PCH, méme avec un montant d’aide nul, est une subtilité qui appelle a
la vigilance pour ne pas exclure de potentiels bénéficiaires.

Ainsi, le principe du forfait suscite divers questionnements, plus de deux ans aprés sa mise en place.
Atel point que de nombreux acteurs s'attendent a une évolution de ce forfait parentalité. Une des
pistes serait de transformer ce forfait en une allocation dont le montant résulte d'une évaluation
fine des besoins, ce quine va pas de soi. En effet, poury parvenir il serait aussi nécessaire de mobili-
ser des compétences dans le champ du soutien a la parentalité, sans omettre la ressource humaine
et le temps nécessaire pour réaliser 'évaluation. En outre, il n'est pas certain que des réponses
adaptées aux besoins des parents soient disponibles sur tous les territoires. Enfin, une autre voie
a été suggérée avec l'attribution d'un forfait plancher, majoré éventuellement en fonction d'une
évaluation des besoins. Cette idée, séduisante au premier abord, se heurtera inévitablement aux
limites qui viennent d’étre évoquées.

.2.

« Tout le monde connait la PCH, mais personne n‘a entendu parler du forfait parentalité ». Contre toute
attente, si le forfait parentalité est effectivement peu identifié, il est plus surprenant de constater
que la connaissance de la PCH reste elle aussi tres partielle. De nombreux professionnels, en-dehors
de ceux affectés a la MDPH ou au service autonomie, ont en effet exprimé étre en attente d'infor-
mations a propos de ['aide a la parentalité, mais aussi bien souvent de pouvoir mieux appréhender
la PCH elle-méme. Par ailleurs, les professionnels des services accompagnant des personnes en
situation de handicap ou de services d'accompagnement a la parentalité sont peu nombreux a avoir
rencontré des bénéficiaires du forfait parentalité.

Plus particulierement, au sein des services d'accompagnement (SAVS-SAMSAH), et surtout aupres
de personnes porteuses de déficience intellectuelle ou troubles psychiques, l'exercice de la paren-
talité fait l'objet d'un accompagnement sans pour autant que l'existence du forfait parentalité ne
soit connue. Il est vrai gu’avant le 1¢" janvier 2023, ce public n'était que rarement éligible a la PCH.
Mais plus étonnant, ces professionnels n'avaient pas encore tous connaissance de l'élargissement
de la PCH aux publics qu'ils accompagnent. Un travail régulier d'information sur la PCH et sur le for-
fait parentalité doit étre envisagé car la multiplicité des dispositifs et le turnover des professionnels
dans les champs médical, médicosocial et social ne favorisent pas la continuité de la connaissance.

Cette information permettrait aux professionnels de mieux orienter les personnes concernées
pour qu'une décision puisse étre prise au plus pres de la date ou les conditions d’'une ouverture
potentielle de droit sont réunies. Il est désormais bien reconnu que la qualité de ['accompagnement
3 la constitution du dossier, lorsque cela est nécessaire, est déterminante pour le bon déroulement
du processus au mieux des intéréts des demandeurs. Lorsque la naissance intervient postérieure-
ment a la constitution du dossier, la connaissance du forfait parentalité et de la procédure de de-
mande spécifique par les professionnels permettrait d'accélérer ['acces au droit pour les personnes
concernées.

Enfin, la décision d'attribution du forfait parentalité, dont linstruction reléve principalement
d'agents administratifs, est formalisée par une notification dont le contenu peut dérouter. Il est déja
fréquent d’entendre que les notifications de décisions des MDPH sont parfois difficilement com-
préhensibles par ['ensemble des professionnels. Il en est a fortiori de méme pour les bénéficiaires
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et leur entourage. De plus, lors des entretiens, des professionnels ont signalé que la décision d'attri-
bution du forfait parentalité reprenait la trame de la décision d'attribution de la PCH et comportait
donc des mentions inadaptées, comme la mention du controle de ['utilisation de l'aide. En outre, la
notification de décision ne précise pas 'usage possible de cette aide. Un constat qui invite a déve-
lopper une pédagogie, voire proposer un accompagnement pour que les bénéficiaires disposent de
points de repére sur ce qu'il est possible de faire pour eux avec cette aide et d'une connaissance de
['offre de service sur leur territoire.

11.3.

L'attribution du forfait parentalité laisse les bénéficiaires décider de son usage. Sur certains territoires,
des évaluateurs ont indiqué étre régulierement sollicités a ce sujet, mais majoritairement leur réle se
limite a l'information de l'existence de cette prestation lorsqu'ils conduisent une évaluation. « Cette
allocation gérée de maniére uniquement administrative peut s‘assimiler a une allocation de la CAF ». C'est
donc au bénéficiaire lui-méme d'intégrer ['usage de ce forfait dans son parcours de vie.

Méme si lors d'une évaluation dans le cadre de ['attribution de la PCH il est recherché une approche
globale, la pratique en montre les limites. C'est particulierement vrai dans le champ de la parenta-
lité. « Le besoin global de la personne, c’est les services infirmiers et ménagers par exemple, c'est aussi
l'exercice de sa parentalité. Mais les propositions que l'on peut faire pour soutenir éventuellement cet
exercice restent trés centrées sur l'offre de service du département. » Ce témoignage montre les dif-
ficultés des professionnels a appréhender une approche en termes de parcours au bénéfice des
personnes. C'est aussi tres perceptible « aprés l‘annonce du handicap : réfléchir a qui on mobilise et
comment on accompagne ».

Les professionnels des MDPH évoquent leurs difficultés a assurer « un accompagnement social des
personnes dont elles traitent la demande et a les accompagner jusqu’a la mise en ceuvre de la presta-
tion ». Il est d'ailleurs fait remarquer que les plans d’aide sont rarement utilisés dans leur totalité.

Mais accompagner les personnes sur les conséquences de leur handicap sur l'exercice de leur pa-
rentalité est un nouveau sujet, que la MDPH ne peut traiter seule.

Du c6té des autres services départementaux, la Protection Maternelle et Infantile (PMI) semble in-
contournable par sa mission d'information et de suivi de la périnatalité, des parents et des enfants
de moins de six ans. Ce n'est cependant pas une priorité : « les PMI sont ouvertes a tous mais elles
doivent faire des choix, aller surtout sur des situations répondant a des critéres de vulnérabilité dont le
handicap ne fait pas partie. De plus, la PMI est embolisée par la protection de l'enfance ». En outre, son
role peut étre associé a un controle suscitant de la défiance, voire étre méconnu. Toutefois, les en-
tretiens menés dans le cadre de cette étude ont montré que les professionnels de PMI se révelent
peu informés de cette prestation, tout comme ceux du service départemental d’action sociale.

Du c6té des partenaires, les Caisses d'Allocations Familiales (CAF) sont également incontournables.
Mais le sujet de la parentalité des personnes en situation de handicap reste a étre réellement pris
en compte, comme |'a confirmé des rencontres avec des représentants de cette institution. Une
consultation de quelques schémas de services aux familles confirme ce constat.

D’'une maniere générale, le soutien et 'laccompagnement de la parentalité est un sujet qui mérite-
rait d'étre clarifié, valorisé et reconnu comme une thématique a part entiére.






DU FORFAIT
PARENTALITE
AU SOUTIEN A
LA PARENTALITE
DES PERSONNES
EN SITUATION
DE HANDICAP

Le lien entre la PCH et le forfait parentalité imposait logiquement d’en confier

la gestion aux départements via les MDPH. Un autre choix aurait nécessité
d’'organiser des relations entre le département et l'organisme payeur afin
d’éviter de Ffaire porter sur les éventuels bénéficiaires la communication des informations sur
leur éligibilité a la PCH et d’organiser une information réguliére sur la continuité d’ouverture
du droit a l'aide humaine a la PCH pour éviter d’éventuels indus au forfait parentalité.

De plus, il ne Faut pas oublier que les départements, outre des responsabilités dans le champ
du handicap, ont également des responsabilités dans le champ de l'enfance et de la famille,
que ce soit autour de la périnatalité, la petite enfance et plus globalement sur tout ce qui peut
prévenir la mise en danger des enfants. Il est aussi utile de rappeler qu’au terme de l'article
L121-1 : « Le département définit et met en ceuvre la politique d'action sociale, en tenant
compte des compétences confiées par la loi a I'Etat, aux autres collectivités territoriales ainsi
qu'aux organismes de sécurité sociale. Il coordonne les actions menées sur son territoire qui
y concourent ». Le département a donc pleine compétence pour susciter les coopérations des
partenaires.

Ce qui fonde a s'interroger sur l'impact du forfait parentalité sur les autres compétences du
département en matiére d'enfance et famille. Il convient de vérifier d'abord comment ce forfait
est percu et utilisé par les bénéficiaires (I) et ensuite, s'il satisfait les besoins des parents en
situation de handicap dans le champ de la parentalité (l1). Enfin, il s'agira de s’interroger si ce
forfait ne peut pas constituer une opportunité pour développer la prévention (ll1).



I. LA SATISFACTION DES BENEFICIAIRES

La quasi-totalité des personnes rencontrées bénéficiant du forfait parentalité ont manifesté une
large satisfaction a son propos. De plus, 91 % des bénéficiaires ayant répondu a l'enquéte (cf. supra)
ont confirmé que la prestation avait eu un impact positif pour eux. Le graphique ci-dessous donne
la répartition des usages qu'ils en ont faite.

— Utilisation de la prestation déclarée par les bénéficiaires

Achat de matériel spécifique 61%
Rémunération d'une tierce personne 30%
Compensation perte d'emploi 20 %
Frais de créche 19 %
Soutien scolaire 16 %
Assisitante maternelle 14 %
Auxilliaires de vie 12 %

Aide ménagere 1%

TISF 8 %

Base : 102 bénéficiaires

Il est précisé que plusieurs réponses étaient possibles, ce qui explique que la somme des items soit
supérieure a 100 %. De plus, les bénéficiaires utilisent le forfait de facon globale, sans dissocier
['aide humaine mensuelle de l'aide technique ponctuelle.

Pres des deux tiers des répondants indiquent consacrer une partie du forfait parentalité a ['achat
de matériel spécifique. Cet item est le plus cité. Par exemple, le forfait permet le financement de
matériel de puériculture de gamme supérieure souvent mieux adapté, aux déficiences de mobilité
et de motricité notamment : « Quand vous étes malade tout est toujours plus cher, cette aide c'est déja
énorme mais en soi ce n'est jamais assez », « A chaque chose (poussette, lit, baignoire, siége auto...), vous
devez prendre le plus cher ».

1.1.

Non seulement les bénéficiaires décrivent l'aide comme tres positive, mais aussi inattendue. Sur-
tout, elle constitue un réel apport pour la gestion du quotidien avec leurs enfants.

Je ne comprenais pas en quoi c'était adapté pour moi, d quoi ¢a pouvait me
servir. Finalement oui, ¢ca m'aide énormément. J'ai aussi un fils de 31 ans, et c'est
tout ce que je n’ai pas pu lui offrir »

— Pere, en situation de surdité, de deux enfants (31 ans et sept mois).

La vie est chere, je suis parfois en difficulté pour offrir a mon enfant des choses
qui lui sont utiles, donc cette aide c'est vraiment pour lui. Je ne veux pas m'en servir
pour moi, je suis contente de pouvoir lui offrir plus de choses »
= Mere, malentendante et malvoyante, de deux enfants (18 ans et trois mois).



On a fait le choix de prendre la prestation de facon globale pour que les enfants
en profitent et qu'ils aient un peu plus de loisirs »
= Pere, hémiplégique, de trois enfants (8, 6 et 4 ans)

Cette aide financiére a été une bouffée d'oxygéne, elle nous donne un confort
financier et familial »,
— Pere, amputé d’une jambe, de deux enfants (5 et 2 ans).

Elle apporte ainsi davantage de sécurité a des parents dont la situation financiére est souvent ren-
due difficile en raison du handicap. Bien que décrite comme un complément de revenu, la plupart
des parents ont a coeur de l'utiliser pour leur(s) enfant(s).

Il ressort gu’elle vient en particulier soutenir le quotidien de 'ensemble de la structure familiale. Selon
lenquéte, le deuxieme item le plus cité, par prés d'un tiers des bénéficiaires, est la rémunération de
['aide d’'une tierce personne. Il s'agit dans de nombreux cas d'un aidant familial. Dans la méme logique,
pour un bénéficiaire sur cing cette aide pallie la baisse des revenus du ménage du fait d'une perte
d’emploi. Ce dernier point a été corroborée par les échanges avec des bénéficiaires ol le parent en
situation de handicap ou son/sa conjoint(e) n'a pu conserver son emploi, en raison de la survenue ou
de 'aggravation du handicap et de ses conséquences pour continuer a assumer la charge des enfants.

Toutefois, l'analyse des réponses montre une utilisation différente de la prestation selon le genre.
Lorsque le parent en situation de handicap est la mére, le forfait est plutét utilisé pour compenser
la perte ou la baisse de son revenu ou la baisse de celui de son conjoint, ainsi qu'a financer des
temps de garde et services extérieurs. Tandis que lorsque le bénéficiaire est le pere, le forfait versé
sert davantage a financer l'arrét ou la réduction d'activité professionnelle de la mere pour qu'elle
puisse consacrer plus de temps aux enfants. Ce partage est conforme a la répartition tradition-
nelle des réles familiaux ol la mere se consacre principalement aux enfants. Lorsqu'elle est plus ou
moins empéchée, des stratégies impliquant des tiers sont mises en place pour y remédier. Tandis
que si le pere est plus ou moins empéché, la compensation incombera principalement a la mére.
Mais cette répartition connait aussi des aménagements, qui en tout état de cause repose sur une
organisation établie conjointement.

Elle a permis que ma femme puisse réduire son activité professionnelle pour
s'occuper des enfants, une nounou nous codtait trop cher. Moi je ne peux étre seul
au domicile tant que les enfants ne sont pas un minimum autonomes »
= Pere, paraplégique, de trois enfants (2 ans et jumeaux de 8 mois).

Pour nous c’est une aide financiére afin que ma femme puisse ne pas travailler,
puisque c'est déja difficile de s’'occuper de moi, donc qu’elle puisse s’occuper des
enfants. On devra réaménager notre organisation lorsque la prestation baissera »
— Pere, hémiplégique, de trois enfants (8, 6 et 4 ans).

Cette somme me permet de financer la cantine, la garderie, la nourrice qui doit
venir d domicile. Ma maladie s’est déclarée il y a cinqg ans. J'étais banquiére, j'ai été
licenciée pour invalidité, je ne peux plus travailler et je ne regois plus que la moitié
de mon salaire. Je dois réguliérement faire appel a ma mere »

— Mere de sept enfants, atteinte d'une maladie neurodégénérative.

Je peux verser cette prestation a ma sceur car elle s'occupe a temps complet de
moi et mes enfants, elle met sa vie de c6té. Je suis sous chimiothérapie tous les 15
Jours, je reste au lit, chaque effort est un obstacle »

— Mére de deux enfants, atteinte d’'un cancer.



Mon mari a décidé de faire une pause de six mois dans son travail pour me
relayer alors lorsque je serai seule avec mon bébé, j'essaie de m’y préparer mais
J'aimerais avoir plus de conseils »

— Mere, malentendante et malvoyante, de deux enfants (18 ans et trois mois).

Mon mari travaille moins afin de compenser ma perte d’autonomie, aller
chercher les enfants, s'en occuper plus »
— Mere, atteinte d’'une maladie neurodégénérative, de deux enfants (6 et 4 ans).

Mon conjoint travaille davantage maintenant pour compenser la perte de mes
revenus »
= Mere, paraplégique, de deux enfants (3 et 5 ans).

Trés concrétement, le forfait parentalité constitue un réel soutien aux parents pour organiser au
mieux la garde des enfants lorsque le handicap vient entraver la possibilité pour 'un d'eux de s'occu-
per pleinement de son ou ses enfants (manque de mobilité, douleurs, fatigue, rendez-vous médicaux
répétitifs...). Cest le cas pour un tiers des répondants qui recourent aux services d'une créche ou
d'une assistante maternelle.

Non seulement 'usage du forfait parentalité dépend de ce que le ménage estime le plus intéres-
sant pour eux mais aussi des valeurs et des principes qu'ils souhaitent privilégier. Le choix d'avoir
recours a des temps de garde ne va pas forcément étre privilégié car revenant souvent plus cher et
ne convenant pas forcément aux habitudes des bénéficiaires.

On finance des aides qui viennent nous aider a domicile, mais on recourt plus
souvent d des proches car on ne veut pas faire entrer des inconnus chez nous. Je
ne veux pas trop recourir a des temps périscolaires, car je préfere avoir les enfants
avec moi. De plus, tous les déplacements colitent cher, et surtout j'ai besoin d’eux »
= Pere, atteint d’'une myopathie, de cing enfants (de 6 a 15 ans).

Le forfait parentalité est bien souvent percu comme une valorisation de |'aide humaine par le proche
aidant dont le réle est accru par la présence d'enfant et la nécessité de compenser les conséquences du
handicap sur l'exercice de la parentalité du conjoint. « Les conjoints doivent étre des super-héros, ils doivent
surcompenser tout ce que l‘autre ne peut faire (ménage...) et que ce soit trés peu rémunéré ». Le role d'aidant
assuré par les enfants, plus 4gés, eux-mémes n'est pas négligeable.

Ces usages du forfait parentalité laissent sceptiques des professionnels des départements qui s'inter-
rogent sur la [égitimité des MDPH a intervenir dans le champ de la parentalité. A l'appui de cette interro-
gation, ils estiment que la compensation du handicap doit étre centrée sur le bénéficiaire lui-méme, alors
que le forfait parentalité concerne 'ensemble de la famille.

1.2

Le forfait parentalité permet aussi de financer des aides techniques trés spécifiques destinées a com-
penser les déficiences rencontrées par les bénéficiaires. Le matériel acheté peut représenter des
sommes non négligeables selon la nature de handicap et le niveau des empéchements engendrés :
babyphone et alarmes lumineux, balance de cuisine ou thermometre médical parlants, vétements sans
boutons ni pressions, écharpe de portage sans nceuds, tablette pour apprendre les premiers mots,
baignoire spécifique, table a langer adaptée, toilettes adaptées, landau, poussette et cosy adaptés,
siege auto spécifique, cododo... Cette aide peut également faciliter 'adaptation du logement et du
véhicule.



Les personnes concernées témoignent de l'impact positif de toutes les aides techniques qui existent
mais également du caractere tres diversifié de 'existant et de leurs difficultés a discerner ce qui
peut leur étre réellement utile : « On ne peut pas acheter ce dont on ignore l'existence », « Il y a plein
de matériel spécialisé, jai di acheter le plus cher en raison de mes difficultés ». Sur ce sujet, 'expertise
des professionnels de la PMI et celle des ergothérapeutes pourrait étre mobilisable afin d'aider les
bénéficiaires a mieux identifier et choisir des produits ou des aménagements adaptés.

Il convient de rappeler que les dépenses de matériel de puériculture représentent pour tout pa-
rent un budget conséquent a la naissance, surtout lorsqu'il s'agit du premier enfant. Bien évidem-
ment, ce budget peut étre plus important pour compenser les effets du handicap des parents sur
l'exercice de la parentalité. A la différence des prestations familiales, le forfait parentalité n'est pas
modulé en fonction des ressources. En comparaison, les sommes versées sont considérables, mais
peuvent malgré tout se révéler parfois insuffisantes en fonction des besoins. « L'enveloppe me parait
énorme aujourd’hui mais au moment de la naissance, 1400 euros d‘aide technique ce n'était pas du tout
suffisant ». Ce qui explique que l'aide humaine du forfait parentalité soit utilisée aussi pour l'acqui-
sition de matériel spécialisé.

Le forfait parentalité permet également pour un tiers des bénéficiaires le recours 3 des professionnels
pour sécuriser et accompagner le parent dans ses actes, que ce soit par une auxiliaire de vie (12 %) ou
une aide-ménagere (11 %), mais également en s'appuyant sur une technicienne de l'intervention so-
ciale et familiale (TISF) plus spécialisée dans le soutien aux parents pour ['organisation familiale (8 %).

Cela m'aide pour l'achat de matériel, déja pour un bébé il en faut beaucoup
mais la des aides bien spécifiques sont nécessaires (et souvent ce sont des aides
onéreuses et introuvables sur les annonces d'occasion car trop spécifiques au
handicap). Idem pour l'aide humaine qui m'‘accompagne dans les gestes de la vie
quotidienne et a mes rendez-vous avec bébé (par exemple pour sortir il faut porter
la poussette, le cosy, etc., c'est tres lourd) »

— Mere en situation de monoparentalité, avec un handicap physique lié a une maladie
rare, d’'un enfant de 1 an.

Evoluant en fauteuil roulant, il m'est impossible de réaliser certains gestes
seule. L'aide d’une tierce personne m'est donc indispensable dans l'exercice de ma
parentalité. Le forfait parentalité m'a permis de me sentir en sécurité au niveau du
présentiel, sans ca je n'aurais pas pu assumer financiérement »
= Mere paraplégique.

Cela me permet de plus profiter de ma fille en faisant intervenir une tierce
personne pour les actes que je ne peux pas réaliser »,
— Parent ayant perdu ('usage de son bras droit.

Un énorme impact positif, car elle m'a permis de payer pour avoir de l'aide avec
mes enfants les week-ends oi ma maladie prend le dessus et cela n‘a vraiment
pas de prix, ¢ca me facilite la vie et permet de reposer mes articulations avant de
débuter la semaine »
— Mere, atteinte de polyarthrite rhumatoide, de deux enfants (4 et 2 ans).

Le recours a une aide humaine adaptée dépend d'abord de ['existence d'une offre de service di-
versifiée et de sa connaissance par les bénéficiaires. La nature du soutien dépend aussi de la qua-
lification des professionnels et de leur disponibilité. Il peut donc s'agir des intervenants de l'aide a
domicile, sous réserve qu'ils soient habilités a intervenir auprés des enfants, d'intervenants de la
petite enfance, de TISF...
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\[\ Par le prestataire X, j'ai une intervenante qui est également monitrice-
éducatrice. Elle n'a pas besoin que je sois forcément ld, donc je peux me reposer
ou faire autre chose. Elle va chercher mes enfants et s'en occupe jusqu'a 18h30
pour les bains, les jeux, deux fois par semaine. Par contre, je fais aussi appel a
un intervenant Y et la par exemple je dois forcément étre présente. On adapte le
programme avec X pour les vacances, en regroupant les heures cela permet d’avoir
deux journées complétes pour que l'intervenante puisse faire des sorties avec les
enfants, ce que moi je ne peux pas faire »
= Mere, en situation de handicap physique, de deux enfants (6 ans et 3 ans qui est

atteinte de trisomie 21).

Je paye un prestataire pour avoir trois heures de ménage par semaine. Je
finance aussi une baby-sitter pour qu'elle m‘accompagne, moi et mon fils, d la
piscine, ce qui permet qu’elle prenne le relais quand il y a un risque »
= Mere, atteinte de la maladie de Tarlov, de trois enfants (6, 19 et 20 ans).

AR C'est mon assistante sociale qui m’a conseillée de faire appel a une TISF, elle
venait dix heures par semaine. Elle m’‘accompagnait pour faire a manger, les courses,
le ménage, elle me conduisait, elle m'a appris des gestes pour faciliter ma facon de
m’occuper des enfants, des conseils pour les activités. On pourrait dire que c’est banal
mais ¢a m‘aidait beaucoup, car chaque geste est plus compliqué. Mais actuellement
Je ne peux plus en obtenir, elle est partie, il n'y a plus de professionnel disponible sur
mon territoire. En plus, je ne payais qu’une partie. Alors j'ai pris une aide-ménagére
qui vient trois fois par semaine pour me soulager, mais ¢a codte cher et ce n'est pas
suffisant, je trouve le service mal fait. Alors j'ai arrété mais je vais étre obligée de
refaire appel d eux car il n'y a pas d'autre prestataire qui vient ld ou j’habite. Je ne
savais pas que je pouvais embaucher en gré-d-gré, je vais donc me renseigner »

— Mere, atteinte de polyarthrite rhumatoide, de deux enfants (4 et 2 ans).

Je rémunére quelqu’un pour les transports et pour m‘aider a m’occuper de ma
fille, elle m‘accompagne aussi en lieu d’accueil enfant-parent (LAEP) parce que je
veux que mon enfant soit au contact d'autres enfants. D'abord je suis passée par
une entreprise mais qui n‘a pas trouvé car il fallait une certification pour s‘occuper
d’un nouveau-né. Une agence m’'a envoyé quelqu’un mais qui n'était pas diplomé,
y compris en ce qui concerne les premiers secours. Donc j'ai fini par passer par
une embauche directe, en faisant passer une annonce sur Leboncoin et dans mon
entourage, pour trouver un professionnel avec le diplome BEP service a la personne
et petite enfance. Mais les besoins évoluent, donc je dois chercher d'autres
personnes et d'autres matériels. J'aimerais pouvoir la mettre en créche dans
quelques temps pour la sociabiliser davantage et que ce soit moins cher »

— Mere en situation de monoparentalité, avec handicap physique lié a une maladie
rare, d’'un enfant (1 an).

En raison de la difficulté a trouver 'aide humaine et/ou technique adaptée ou d'un co(t trop impor-
tant, de nombreux bénéficiaires disent donc devoir bricoler des solutions.
1.3..Un encot omie mais prise
Comme pour tout parent, la prise de conscience de 'évolution des besoins de 'enfant émerge au

fur et a mesure de l'avancée en age de ce dernier. Mais l'adaptation de la réponse éducative peut se
heurter aux empéchements liés au handicap, lequel est de surcroit susceptible d'évoluer.
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J'ai fait mon bébé sans savoir que l'aide existait, mais c'est une fois qu’on est
dedans qu’on se rend compte de toutes les difficultés. Je ne sais pas finalement
comment je m'en serais sortie »

— Mere en situation de monoparentalité, avec handicap physique lié a une maladie
rare, d’'un enfant (1 an).

On se sent inquiet parfois en tant que parent, quand on se rend compte de ce
que l'on ne peut pas faire avec ses enfants »,
= Pere, en situation de surdité, de deux enfants (31 ans et sept mois).

Je ne suis pas inquiéte de l'arrét du forfait parentalité, je mets de cété ce que je
ne dépense pas pour pouvoir financer des besoins plus tard »
— Mere, atteinte de polyarthrite rhumatoide, de deux enfants (4 et 2 ans).

De plus, les modalités du versement du forfait parentalité laissent aux bénéficiaires la faculté d'arbi-
trer entre le recours a des solutions familiales ou se trouvant dans leur entourage, le recours a des
intervenants professionnels et les adaptations matérielles. Lors des entretiens, des bénéficiaires ont
dit combien ils appréciaient ['autonomie ainsi permise et qu'ils y voyaient méme une forme d'égalité.
« Cette aide développe l'acces aux droits, préserve la liberté de choisir ce que l'on souhaite et d'inventer sa
solution ».

Si le forfait parentalité soutient le fonctionnement de la structure familiale, il permet également de
renforcer la [égitimité de la personne en situation de handicap en tant que parent, par les choix qu'il
facilite selon les valeurs et les principes qu'elle souhaite privilégier.

Cela peut par exemple s'exprimer par la recherche d’une organisation qui permette au parent en
situation de handicap de passer du temps avec son enfant : « Jaimerais pouvoir faire seule ce que
mon conjoint fait, cette aide m'a permis de me mettre au méme niveau ». Mais il peut aussi s'agir de
minimiser l'impact du handicap pour U'enfant : « Le forfait parentalité me permet de mieux vivre mon
handicap et que ce dernier ait moins de répercussions sur le développement de mon bébé. Grdce a cette
aide, il y a du monde tout le temps donc ma fille ne se rend pas trop compte de mon handicap ». Cette
derniére préoccupation peut aussi concerner la relation a 'entourage : « Je suis seule, je ne sais pas a
qui madresser. C'est ma maman qui m'emmeéne a chaque fois, alors qu'elle est malade en plus. Ce serait
mieux que je puisse le faire moi-méme ». Enfin, au-dela d'un usage immédiat, le forfait parentalité peut

,,,,,

gner, d'envisager la vie un peu plus sereinement plutét qu'employer Uaide en frais de garde. »

Toutefois, quelles que soient les modalités ou le montant de l'aide a la parentalité, elle ne pourra en
aucun cas compenser entierement les effets du handicap :

Accepter de déléguer ses compétences parentales, méme partiellement, n'est
pas du tout facile »
— Mere, atteinte de la maladie de Tarlov, de trois enfants (6, 19 et 20 ans).

Je me sens un poids pour ma famille, mes enfants, mon mari. J'ai U'impression
d'étre un monstre »
— Mere, épileptique avec troubles du développement de six enfants (de 3 a 25 ans).

Mon mari a une pathologie narcoleptique, il ne peut rester seul avec les enfants
mais on essaie de lui laisser sa place en tant que pére. Méme si c’est trés compliqué,
il ne peut pas assurer plein de tdches comme amener les enfants a l'école »

— Conjointe d’un pére, atteint d’une pathologie rare du sommeil, de deux enfants (4 et 8 ans).



Mon mari veut s'en occuper mais il ne peut pas, il lui est difficile de rester
debout »
— Conjointe d’un pere, atteint de diabéte, obésité et maladie rénale, de cinqg enfants
(de 2 a 12 ans).

On a besoin d’aide parce qu’on perd de l'‘autonomie »
= Mere, atteinte d’'une maladie neurodégénérative, de deux enfants (6 et 4 ans).

Iy a une infantilisation subie quand les parents ou la famille doivent faire a la
place de »
— Mere d’un enfant d’un an et demi, bénévole d’un collectif de parents en situation de
handicap.

Limpact du forfait parentalité doit étre apprécié non seulement a ['‘échelle des bénéficiaires, mais
également a l'échelle de leur famille. C'est peut-étre ce qui explique en particulier que les bénéfi-
Ciaires plébiscitent cette prestation.

En revanche, l'dge limite de l'enfant pour le bénéfice du forfait parentalité suscite des interrogations.
C'est ainsi que deux répondants sur cing pointent son arrét a sept ans comme problématique. Il s'agit
de la principale limite identifiée, ce que confirment les entretiens avec des bénéficiaires mais aussi
avec des professionnels. Cette limite d'dge n'est pas comprise : « Je comprends que la prestation naille
pas jusqu’a la majorité de l'enfant mais a sept ans ils ne sont pas suffisamment autonomes et ils ont méme
beaucoup d‘énergie »; « Les difficultés que je rencontre avec mon enfant vont perdurer aprés ses sept ans ;
« C'est impossible que je laisse seul mon enfant de sept ans » ; « C'est une tres belle aide qui m'a beaucoup
aidé, larrét va changer beaucoup de choses. ». En dépit de I'adage populaire qui fixe a sept ans l'dge de
raison, cet age ne correspond a aucune étape significative du développement de l'enfant ou de son
parcours scolaire.

—— Limites citées par les bénéFiciaires

Arréta7ans 41%
Aucune 39%

Non prise en compte
du nombre d'enfants 20%
Mangque d'information / 18 %

d'accompagnement .

Montant insufFisant 13%

Base : 103 bénéficiaires

Au-dela du sujet de la limite d'age, un répondant sur cing regrette que le forfait ne soit pas modulé
en fonction du nombre d’enfants. En référence a ce qui a déja été évoqué (cf. supra), pres d'un ré-
pondant sur cing souhaiterait davantage d'informations, voire un accompagnement. « Linformation
générale est la mais on ne sait pas dans les détails ce que la prestation recouvre ». Toutefois, quatre
répondants sur dix déclarent que la prestation ne comporte aucune limite ayant pu les mettre en
difficulté.



Il. UNE GRANDE DIVERSITE DES BESOINS
1.1.

La satisfaction quasi-unanime de la part des bénéficiaires envers le forfait parentalité ne signifie
pas pour autant que ce dernier répond complétement a leurs besoins, et encore moins a ceux de
'ensemble des parents en situation de handicap. La moitié des répondants considerent que leur
handicap entraine des besoins non compensés par la prestation.

Surtout, pres d'un répondant sur trois aurait souhaité bénéficier d'un accompagnement spécifique a
la parentalité. Ces chiffres viennent confirmer que si le montant financier est une grosse plus-value
pour la situation des parents éligibles a cette prestation, une part non négligeable d'entre eux aurait
besoin d'étre mieux orientés sur l'aide qu'ils peuvent solliciter et mettre en place pour étayer 'exer-
cice de leur parentalité. « Dés que jai appris mon handicap, il est certain que jaurais aimé étre accompa-
gnée car c'est completement différent de s’'occuper d'un enfant en n‘ayant pas de handicap et s‘occuper de
son enfant quand on ne peut pas se fier a ses propres articulations, son propre corps... Par qui, je ne sais pas,
des professionnels de la MDPH ? Et pour quoi ? Pour ne pas culpabiliser d'étre malade et d'avoir des enfants,
pour savoir comment réagir et comment s’y prendre sans s‘en vouloir... ».

Ce dernier résultat est a rapprocher d'une enquéte menée par ['Odas auprés des parents allocataires
de la Caf de 'Oise en décembre 20207. En effet, plus d'un tiers des parents en situation de mono-
parentalité se sentaient isolés dans 'éducation de leurs enfants, ce que confirment d'autres études.
Mais de plus, prés d'un parent sur quatre en couple avait une perception identique. Le sujet de l'ac-
compagnement a la parentalité concerne bien 'ensemble des parents quelle que soit leur situation
personnelle ou sociale.

La perception et la verbalisation de ce besoin dépendent du parcours des bénéficiaires, notamment
sila personne a une bonne connaissance des possibilités du secteur social (par sa profession notam-
ment), si son handicap est récent ou pas ou si elle est en lien avec une association d'entraide. Mais
elles dépendent aussi de sa situation familiale (en couple ou seul-e) et de la qualité et de la diversité
de ses liens avec son entourage. L'expression du besoin peut dépendre aussi du type de handicap.
Ainsi, un évaluateur témoigne par exemple avoir rencontré plusieurs situations de « parents en si-
tuation de handicap moteur assez peu demandeurs de conseils car rapidement volontaires pour penser
a des possibilités de s'en servir, financer des heures de créche ou de tiers pour surveillance et qui se sont
vite appropriés la prestation apres proposition. » En revanche, la déficience auditive peut par exemple
étre un frein pour la recherche d'information et d'aide.

D’autre part, si de nombreux bénéficiaires rencontrés jugent les montants accordés plutét généreux,
13 % des répondants les qualifient d'insuffisants, ce qui peut étre compris comme ['expression de ré-
alités et de degrés de difficultés différents. En effet, le terme de handicap recouvre des situations qui
ne sont pas comparables. Les montants peuvent sembler insuffisants lorsque la compensation des han-
dicaps lourds impose le recours a des prestataires comme principal soutien. De surcroit, la situation
familiale (monoparentalité) et sociale (isolement) peuvent constituer des difficultés qui se cumulent
aux empéchements liés au handicap. Enfin, les enfants sont parfois également en situation de handicap.

L'aide humaine doit donc étre adaptée a toutes ces spécificités. Mais son intensité, qui risque d'étre
plus importante, aura un co(t accru et demande aussi de trouver des réponses adaptées et multiples :
« Cela demande une charge mentale énorme pour le bénéficiaire qui doit faire attention a tous les profes-
sionnels qui l'accompagnent, certains préférent ne pas avoir d gérer les croisements des services, ne pas étre
regardé ».

— 7. Marie-Agnes Feret, sous la direction de Didier Lesueur - « Parentalité et confinement dans 'Oise » - Odas, Décembre 2020. https://
odas.net/actualites/enquete-parentalite-et-confinement-dans-loise
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Une jeune mére atteinte d'infirmité motrice-cérébrale a d'abord été accompa-
gnée par sa mere a la naissance de sa fille avant de rejoindre un centre maternel,
elle n'a donc jamais été seule avec sa fille agée d’un an. La puéricultrice présente
lors de l'entretien explique que la sortie du centre maternel de la mere avec sa
fille est imminente et que tout est en train de s'organiser, notamment avec l'aide
de l'association APF France Handicap, pour qu'elles puissent vivre en logement
individuel. Néanmoins, la difficulté principale réside dans le fait de trouver et de
coordonner les intervenants.

Enfin, si les situations et les besoins sont donc différents parmi les personnes bénéficiant du for-
fait parentalité, encore faut-il pouvoir accéder a la PCH. En effet, cette derniére n'est pas toujours
connue, ['éligibilité n'est pas toujours possible et son acces peut différer d'un territoire a l'autre. En
amont, les personnes doivent identifier ou s'adresser et la complexité des démarches administra-
tives peuvent les décourager. « La prestation n'est pas adaptée a de trop nombreux besoins, l‘arrivée
est trop tardive, le traitement MDPH est trop éreintant et ne tient pas compte de la réalité matérielle de
la situation. » ; « On ne sait pas ce qui existe, les dossiers MDPH sont trés compliqués a compléter, pour
les personnes et pour les médecins. Tout le fonctionnement est compliqué. J'ai un bac +8 alors je me dé-
brouille, mais pour les personnes les plus handicapées c'est le parcours du combattant ».

L'identification d’'une ressource pour se faire accompagner dans les démarches suppose en outre
d'avoir conscience de ses difficultés et de les accepter : « Il est parfois difficile de faire comprendre
aux personnes qu elles sont elles-mémes en situation de handicap et en difficulté. »; « Le handicap est vu
comme l'incapacité. Pour les personnes, il y a un vrai enjeu de montrer ses capacités, ce qui va a linverse
de la logique du remplissage d’'un dossier MPDH ».

Enfin, les bénéficiaires du forfait parentalité sont jusqu'a présent principalement confrontés a des
difficultés d’ordre physique. Leurs besoins nécessitent donc davantage un soutien matériel pour
eux et leurs enfants. En revanche, 'aide pour répondre a des besoins davantage éducatifs est en-
core plus difficile a mobiliser. Ce sujet risque de prendre de 'ampleur avec ['élargissement de la
PCH depuis le 1¢7janvier 2023 aux personnes ayant des troubles mentaux, psychiques, cognitifs ou
du neurodéveloppement. Pourtant, les SAVS et ESAT qui accueillent ces publics témoignent étre
souvent confrontés a cette problématique. « Nous, les SAVS, accompagnons a la parentalité depuis
de nombreuses années, il y a une forte demande au sein de notre service. Certains bénéficient de la PCH,
alors Uexistence du forfait parentalité est une trés bonne nouvelle, méme si souvent les personnes accom-
pagnées ont une déficience intellectuelle qui ne permet pas l'accés a la PCH » ; « Notre SAVS intervient sur
la parentalité, c’est un des axes mais pas aussi intensif que les autres. Nous n‘avons pas d'expertise sur la
parentalité ni sur l'éducatif ».

La diversité des situations et |'élargissement potentiel des publics conduisent les acteurs a s'inter-
roger: « La réponse aux besoins est-elle forcément financiére ? Le forfait est une réponse mais il y a aussi
l‘accompagnement. Comment soutient-on une fois que l'argent est donné ? »

1.2.

Pour répondre aux besoins de ces familles, la mise a disposition d'une pluralité et d’'une pluridisci-
plinarité de compétences peut étre particulierement adaptée. Au-dela de la qualification du profes-
sionnel, une relation de confiance doit étre instaurée avec les parents et le (ou les) enfant(s) afin que
les gestes accomplis soient percus comme une aide et non une substitution : « le professionnel ne
doit pas faire a la place de, ne pas voler le réle de parent. Le parent doit étre a coté et dire quoi faire, que
le professionnel soit les bras du parent. Le risque est que l'enfant identifie le professionnel a la personne
ressource ».



Le forfait parentalité a été pensé lors de sa création pour permettre aux bénéficiaires d'avoir re-
cours a des TISF. Ce type de professionnel intervient aupres des familles et des personnes, pour
préserver leur autonomie et les soutenir en les aidant dans leur quotidien, dans un réle a la fois pré-
ventif, éducatif, d'accompagnement et de soutien. L'intervention de ces professionnels est généra-
lement financée par différents acteurs institutionnels, les organismes de protection sociale (dont la
CAF ou la mutualité sociale agricole - MSA) ou le département (au titre de la PMI ou de 'ASE). Rien
n‘empéche a priori que la personne concernée demande elle-méme une intervention de TISF au-
prés d'un service ou un professionnel, mais cette facon de faire n'est que peu, voire pas, pratiquée.
En outre, le nombre de ces professionnels est tres déficitaire par rapport aux besoins existants.

On ne trouve plus de TISF, on fait appel a des moniteurs-éducateurs et des
éducateurs de jeunes enfants exercant en libéral, ce qui revient en général a 40€ de
(’heure a minima »

— Cadre de PMI.

Certains bénéficiaires confirment également avoir recours a des moniteurs-éducateurs, lorsqu'ils
parviennent a en trouver autour d'eux. Lorsque les bénéficiaires sont accompagnés par des auxi-
liaires de vie pour leurs propres besoins quotidiens, le temps d’accompagnement peut étre éten-
du afin que leurs auxiliaires les aident aussi dans les actes liés a leur parentalité. Néanmoins cette
extension n'est envisageable que si l'agrément du service employeur l'autorise. Bien évidemment,
compte tenu du peu de situations concernées, les auxiliaires de vie sont rarement confrontées a ce
type de demandes et ne sont pas toujours formées a des accompagnements d’enfants. Les parents
en situation de handicap doivent donc pouvoir faire appel a une offre de service adaptable. De plus,
lintervention reste particulierement difficile a organiser pour des besoins spécifiques : gardes de
nuit, périodes longues d’hospitalisation, départs en vacances...

Pour accompagner 'enfant dans sa scolarité ou pour aider au nettoyage et a 'entretien du lo-
gement, des aides spécifiques peuvent étre nécessaires. Enfin, pour les personnes atteintes de
troubles graves de ['audition, le recours a un interpréte permet de favoriser la communication lors
des rendez-vous importants pour 'enfant. Toutefois, |d encore, le nombre de professionnels est
réduit et faire appel a l'un d'eux nécessite de ['anticipation.

Au-dela de l'aspect financier, le recours a cette diversité de professionnels (non exhaustifs) né-
cessite pour les bénéficiaires de connaitre au préalable leur existence, d'identifier les lieux ou ils
peuvent les solliciter et que des professionnels soient disponibles a proximité de leur domicile.
L'adaptation des savoir-faire du professionnel est indispensable, au risque de répondre de maniere
inadaptée aux besoins des familles et de mettre toutes les personnes concernées en difficulté.

Il a été proposé par exemple, a un couple de malentendants qui venait
demander de l'aide pour que leur enfant apprenne le langage, d’aller en créche ou
en accueil collectif, au lieu de pouvoir penser a une solution a domicile ot le parent
puisse étre présent »

Des parents ont été victimes d’informations préoccupantes émises par des
professionnels les accompagnant qui ont jugé tres vite la situation alors qu'ils
mangquaient juste de connaissances. Selon notre handicap, on développe finalement
des compétences qui ne sont pas celles qu'ils attendent, comme apprendre a
changer notre enfant au sol »



11.3.

Le décret du 19 avril 2022 élargit les conditions d'acces a la PCH depuis le 1er janvier 2023 afin
de tenir compte des besoins spécifiques exprimés par des personnes atteintes d'une altération
de fonction psychique, mentale, cognitive ou avec des troubles du neurodéveloppement. Ainsi,
l'aide humaine de la PCH peut étre attribuée dans un but de « soutien a l'autonomie ». Pour cela,
les criteres d'évaluation lors d'une demande de PCH intégrent deux nouveaux actes essentiels (qui
s'ajoutent aux cing existants) : maitriser son comportement et entreprendre des taches multiples.

L'élargissement du public éligible a la PCH impose de réfléchir a la facon d'adapter les référentiels
d’'évaluation des besoins et 3 la construction de solutions.

Iy a une crainte pour la mise en ceuvre, avec un besoin de formation. Qui va
évaluer et comment ? C'est une problématique de ressources humaines »

Une vraie réflexion doit avoir lieu sur les aides qui interviennent auprés des
personnes rencontrant des troubles psychiques ou une déficience intellectuelle : il y
a une offre de service a créer et il faut bien sécuriser les situations »

En toute logique, ces nouveaux bénéficiaires pourront également étre éligibles au forfait paren-
talité. U'absence d'évaluation et d’indication sur ['usage du forfait parentalité risque de mettre en
difficulté ce nouveau public de bénéficiaires. « Ld on est face a un public peu ou prou qui sait ce dont il
a besoin et qui sait quoi demander, ce qui est beaucoup moins le cas pour des personnes avec un handicap
mental ou psychique. »

De plus, si ces personnes rencontrent des difficultés d'adaptation a la vie sociale, elles peuvent
davantage avoir besoin d'un soutien pour gérer l'aide attribuée. Dans le cas ou elles bénéficient
déja d’'une mesure de protection juridique, les services de tutelle devront a minima bénéficier d'une
information sur l'usage de cette prestation et étre en lien avec les autres services d'accompagne-
ment pour garantir une cohérence des soutiens.

En présence d’un handicap moteur et sensoriel, on est plutét sur comment
adapter l'environnement quotidien et une fois que ces barrieres sont levées, on
est globalement confrontés aux mémes problématiques que pour tout parent.
Tandis qu’'en présence d’un handicap psychique ou intellectuel, il faut travailler
sur la création de liens, le repérage des besoins de l'enfant, faire un gros travail de
médiation également autour des partenaires »

Avec des personnes concernées par la déficience intellectuelle, il faut quand
méme parfois presque faire en prenant la main, cela demande un accompagnement
trés présent. La difficulté est qu'ils peuvent faire, mais qu'ils ne font pas sans
incitation »

Par ailleurs, cette perspective impose de travailler plus précisément les relations entre la MDPH et
'ensemble des acteurs concourant a la protection de 'enfance. Il s'agit de tous les services qui sont
en relation avec 'enfant : modes d'accueil, centres de loisirs, écoles... Mais il s'agit aussi de services
plus spécialisés, en particulier ceux placés sous la responsabilité du département : la PMI, le service
départemental d'action sociale, voire le service de I'ASE.

C'est d'autant plus important que l'attribution du forfait parentalité a ces parents pourrait étre
une opportunité de proposer un accompagnement tres précoce afin d'éviter que les enfants
soient confiés a 'ASE. En effet, les services de 'ASE constatent qu’une part des parents des enfants
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accueillis dans leurs services présentent des troubles psychiques ou un handicap mental. Un accom-
pagnement ajusté peut permettre aux parents de mieux répondre aux besoins de leur(s) enfant(s).
Des situations diverses témoignent de l'impact positif qui peut ressortir d'un accompagnement
ajusté : « Nos services d'accompagnement a la parentalité rencontrent parfois des situations ot les pa-
rents ne peuvent étre seuls au domicile. En étayant avec l‘appui des TISF, de la creche, de 'école, etc., il
est possible de parvenir a ce que les méres puissent créer du lien avec l'enfant. Alors certes cela demande
un vrai colt, mais moindre qu’un placement, et d'autant plus en termes de codt émotionnel. »

Lorsque l'accueil 3 l'aide sociale a 'enfance est préférable au maintien a domicile de 'enfant, un dis-
positif particulier d'accompagnement des parents est nécessaire, ainsi qu'une adaptation des mo-
dalités d'utilisation du forfait parentalité. « On accompagne des personnes vivant avec des troubles
psychiques lourds, méme un accompagnement renforcé ne permettrait pas déviter le placement. Ce
sont des personnes qui ont dénormes difficultés avec laltérité. Cette mére qu'on accompagne par
exemple est trés angoissée a chacune de ses rencontres avec son enfant, alors que lui est en demande
de la voir plus souvent. Chaque visite demande une organisation avec la maison des solidarités, la mobi-
lisation d'un éducateur et d'un véhicule. Alors avec une prestation, il serait peut-étre possible de pouvoir
programmer davantage de visites. »

L'élargissement de la PCH entrainera probablement des situations de bénéficiaires du forfait pa-
rentalité dont les besoins seront trés différents de ceux des bénéficiaires actuels. Cela nécessitera
sans doute davantage d'information et d’accompagnement ainsi que des liens entre les acteurs
impliqués pour garantir ['accés aux droits. Mais, l'application du droit ne suffira pas a ce que l'usage
du forfait parentalité facilite un exercice de la parentalité qui satisfasse aux besoins fondamentaux
de l'enfant. Ce qui nécessitera de renforcer des approches de soutien a la parentalité.

I1l. UN ENJEU DE PREVENTION

HL.1.

Linsuffisante connaissance du forfait parentalité, constatée dans chaque territoire et aupres de
chaque acteur (PMI, CAF, ASE, services d’aide a domicile, travailleurs sociaux de polyvalence, ac-
teurs du soin...), est une conséquence du cloisonnement des organisations et de la priorité donnée
au « coeur de métier ». « On travaille, nous collectif de parents, avec le secteur de la périnatalité sur
des co-formations des professionnels mais on constate un cloisonnement entre la PM| et la MDPH. On
a aussi rencontré le responsable éducation/inclusion du département qui « découvrait » qu’il y avait des
parents en situation de handicap. »

Le fonctionnement en silos est une réalité régulierement observée que ce soit a l'échelle nationale
comme a l'échelle locale, en dépit d'une volonté régulierement affirmée d'encourager le décloi-
sonnement. C'est notamment ['une des vocations des schémas uniques des solidarités que certains
conseils départementaux ont approuvés. En ce qui concerne le forfait parentalité, plusieurs départe-
ments ont reconnu que sa mise en ceuvre constituait une opportunité de renforcer les liens entre la
MDPH et ses autres services. « Malgré les réunions, il y a toujours une méconnaissance de chaque service
et de ses missions. »; « Le secteur PMI est bien plus en lien avec ASE et le service social/insertion, pas avec
nous. »

Ce renforcement des liens concerne également les partenaires. « La maladie (cancer, diabete par
exemple...) est peu pensée comme un handicap, travaillant en maternité je n‘aurais pas pensé a orienter
la personne vers la MDPH. C'est le retentissement dans la vie quotidienne qu'il faut prendre en compte ».
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Ce renforcement des liens favoriserait également une information sur les projets soutenus par
d’autres acteurs du territoire, notamment ceux promus par 'Agence Régionale de Santé (ARS).
« Nous n‘avons eu aucune connaissance d'une mise en place d'un SAPPH ou d'un centre Intimagir. Pour-
quoi est-ce qu'il n'y aucune communication ? »

L'analyse montre que ces différents liens sont souvent établis de facon ponctuelle et dépendent
beaucoup des personnes. « Nos liens entre MPDH et PMI se font de facon informelle, cela dépend
surtout des personnes ». De plus, l'information peut circuler entre les responsables de différents
services sans qu’elle ne soit systématiquement diffusée aupres de leurs collaborateurs. « Pour les
cadres de PMI ou du service social, l'existence du forfait parentalité est redescendue, mais pour les pro-
fessionnels de terrain trés peu ».

Au-dela de lindispensable partage d'informations, différents acteurs font état d'un besoin
d’échanges afin de mieux se connaitre, de comprendre les missions et la maniére de les assurer de
chacun et de pouvoir aussi partager les réalités observées par chacun. « Il faudrait pouvoir partager
les mémes évaluations et les mémes objectifs entre les différents services, les différents secteurs du tra-
vail social ». C'est d'autant plus nécessaire que la réponse aux besoins des personnes en situation de
handicap est différente selon la nature du handicap. « Il y a bien souvent des solutions d‘accompagne-
ment par type de handicap, il n'y a quasiment jamais un seul service qui s‘adresse a la fois a des personnes
avec un handicap moteur et a des personnes ayant une déficience intellectuelle ».

Le forfait parentalité qui s'inscrit dans la politigue du handicap concerne également la politique
du soutien a la parentalité. Chacune de ces politiques publiques ont des logiques d'intervention
différentes. En effet, 'une est centrée, méme si elle s'appuie sur une approche globale, sur 'acces-
sibilité et éventuellement la compensation des effets du handicap ; alors que l'autre est centrée
sur l'exercice de la parentalité et la réponse aux besoins fondamentaux de l'enfant. « Les TISF n‘ont
pas une formation de base handicap, elles ont donc besoin de formations progressives sur des points
particuliers ». Ces deux approches ne sont pas incompatibles, car elles s'appuient sur 'lautonomie et
le développement des compétences des personnes. Mais afin d’éviter tout malentendu qui serait
préjudiciable aux personnes concernées, une confrontation des approches serait utile pour mieux
appréhender les possibilités et les limites de chacun, contribuant ainsi a leur sensibilisation voire
leur fFormation. « Il y a une grande difficulté a ce que les professionnels puissent aider la personne a faire
et non faire a la place de. Cette qualité d'intervention nécessite de la formation, alors que nous avons
déja du mal a recruter. »

Une réponse globale aux besoins des personnes n'est pas concevable sans développer des coo-
pérations entre les institutions concernées qui s'appuient sur 'entretien d'une interconnaissance
des différents acteurs. « La CAF vient de contacter la MDPH car elle est sollicitée par des services de
TISF qui s'interrogent sur pourquoi des parents en situation de handicap continuent a les mobiliser eux,
plutdt que de passer par le forfait parentalité. » Or, en ce qui concerne le forfait parentalité, force
est de constater qu’au sein du département, c'est principalement la MDPH qui porte seule son
déploiement. Si la responsabilité du département dans le champ du handicap est bien identifiée,
aucune collectivité publique n'est désignée comme pilote du soutien a la parentalité. « La MDPH est
censée étre le guichet unique de Uinformation sur le handicap. Mais est-ce qu'il y a un numéro vert des
institutions sur la parentalité ? Qui est la téte de file du soutien a la parentalité ? Par exemple, la CAF se
veut le référent unique de la parentalité mais sur la parentalité des personnes en situation de handicap,
ils nous disent que ce n'est pas leur champ d'intervention. » Toutefois, le département est également
clairement désigné comme responsable de la prévention dans le champ de l'enfance et de la fa-
mille, une mission notamment portée par la PMI, le service départemental d'action sociale et 'ASE.
Par ailleurs, les CAF financent des dispositifs de soutien a la parentalité.



C'est pourquoi, le forfait parentalité étant a la croisée de deux politiques publiques, il est néces-
saire de renforcer les coopérations, de rendre lisible pour les usagers une porte d'entrée, et de
veiller lorsque cela est utile a la coordination des interventions. « La prise en charge est plurielle, il y
aurait besoin d’un référent qui coordonne, d’un fil rouge. » Tout en veillant a ne pas empiler les dispo-
sitifs : « On crée des dispositifs sans s‘appuyer sur ce qui existe déja, on crée des choses a part et des gens
qui coordonnent. Il y a un empilement et un enchevétrement des dispositifs. »

1.2.

Une approche cloisonnée du soutien a la parentalité des personnes en situation de handicap pour-
rait conduire a promouvoir des solutions spécifiques, ce qui reviendrait a soutenir que, quel que
soit le handicap, une réponse spécialisée doit étre développée. La pertinence de cette approche
n'est pas confirmée par les parents eux-mémes.

—— Acteurs cités par les bénéficiaires qui les accompagnent dans leur parentalité

Conjoint+e ou grands-parents 56 %

Ecole 52%

Services d'accompagnement (SAVS, =
SAMSAH, auxiliaires de vie) 31%

Créche/halte-garderie 21%

Assistante maternelle 6%

PMl/travailleur social du département 6%

Base : 48 bénéficiaires

Ces résultats ressortent des réponses a une question spécifique que le département du Pas-de-Ca-
lais a posé aux bénéficiaires du forfait parentalité. Ainsi, 'entourage familial du bénéficiaire consti-
tue un acteur prépondérant ['accompagnant dans l'exercice de sa parentalité pour 56 % d'entre
eux. Ils sont également un peu plus d'un répondant sur deux a attribuer un réle trés important a
['école. Ce niveau de confiance dans l'école est cependant tempéré par des bénéficiaires qui ob-
servent que 'école peut effectivement étre tres facilitatrice, mais aussi trés bloquante : accessibili-
té physique, communication avec le personnel enseignant...

Ces réponses ne sont pas surprenantes et sont sans doute cohérentes avec celles que pourraient
formuler tout parent. Ce qui signifie que les éventuelles solutions d'accompagnement peuvent
étre communes. C'est d’autant plus vrai que 'éducation des enfants s'exerce aujourd’hui dans un
environnement inédit et sans cesse en évolution, contraignant les parents a trouver des réponses
adaptées. Dans cette optique, une recherche d'appui par les pairs constitue une voie prometteuse.

Privilégier des solutions communes en matiere d'accompagnement a la parentalité serait conforme
a une approche inclusive. Elles ne pourraient cependant pas répondre a ['ensemble des besoins des
parents en situation de handicap. C'est notamment le cas du handicap psychique et mental (cf.
supra). Mais plus globalement des soutiens spécifiques pour ['exercice de la parentalité sont, selon
les situations, indispensables.
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Plus précisément, des bénéficiaires ont, en réponse a la question « Par qui auriez-vous souhaité étre
accompagné(e) ? », pu détailler ce qu'ils attendaient :
= Des ergothérapeutes pour m'aider au portage et gestes de puériculture. Des soignants capables
de faire le lien entre environnement valide et parent handicapé pour aider a expliquer certaines
notions aux enfants;
= Aide a la recherche d'accompagnement pour mon fils ;
= Un site internet avec du matériel adapté ou des astuces d'autres personnes avec le méme
handicap (trés rare) ou des listings d'aidants et/ou de mise en relation avec des prestataires
d'aide ou des auxiliaires diplémées petite enfance intervenant a domicile;
= Aux différents dges de la croissance de mon enfant, par des personnes volontaires, pour le soin,
le suivi scolaire, la surveillance, la mobilité.

Par ailleurs, l'existence d'éventuels dispositifs de soutien a la parentalité est méconnue par les bé-
néficiaires, ce qui a pu étre vérifié a partir d'une question spécifique et lors des entretiens. Cette
méconnaissance est également partagée par les professionnels. Pourtant, des dispositifs spéci-
fiques existent et se développent dans les territoires.

En particulier des Services d’Accompagnement a la Parentalité des Personnes en situation de Handi-
cap (SAPPH) et des centres ressources sur la vie intime, affective, sexuelle et la parentalité des per-
sonnes en situation de handicap (Intim’Agir) sont récemment impulsés par les ARS. En outre, des SAVS
et des Services d'’Aides et dAccompagnement a la Parentalité (SAAP) par exemple ont également dé-
veloppé au cours des années une expertise sur cet accompagnement spécifique (cf. supra). « Le SAVS
ne peut étre dans de l‘accompagnement quotidien, ils accompagnent le projet des personnes, dans des
moments particuliers. Ce travail de soutien des personnes dure pour nous en moyenne trois ans, dans lidée
daller vers l'autonomie, de le soutenir dans sa posture de parent, les aider a mettre en place un accompa-
gnement par des services, par la PMI, d'envisager des perspectives, de s'y retrouver face a la diversité de
professionnels médicosociaux. On est dans une contractualisation avec la personne sur ce qu'elle attend,
mais avec aussi une obligation de notre part de signaler si des difficultés sont percues. » Des initiatives
sont aussi prises dans les territoires, comme des centres de santé sexuelle qui font des interventions
dans les établissements spécialisés et abordent des projets et non-projets de parentalité. Dans le
Haut-Rhin par exemple, un SAP s'est adossé a un lieu parent-enfant, permettant « une nouvelle al-
liance entre les professionnels et les familles basée sur la pair-aidance »2. Ces diverses structures ont
également vocation d’'accompagner les parents vers des solutions de droit commun.

Lenjeu est donc de préciser les complémentarités entre les réponses spécifiques et le droit com-
mun. La construction de réponses adaptées aux besoins de chaque parent s'appuie sur l'ensemble
des ressources existantes du territoire, qu’elles relevent des champs de 'autonomie, de la parenta-
lité, de l'éducation, de l'intervention sociale...

11.3.

Pour tous les parents, la naissance d'un enfant, et plus particulierement du premier, les confronte
aux doutes sur leurs capacités a 'élever. Dans ces cas-la, 'entourage des futurs parents peut jouer
un role de réassurance. Mais pas toujours, 'entourage peut méme jouer un réle inverse, et en parti-
culier lorsqu’un des parents est en situation de handicap. « Les parents se posent toujours les mémes
questions : est-ce que je suis capable ? Parce qu'on m‘a dit que jétais en situation de handicap donc que je
n'en suis pas capable, qu'il ne fallait pas que je m'embéte a faire un enfant... ». Le sujet de la parentalité
des personnes en situation de handicap est empreint de représentations et de jugements. Il reste
en particulier un sujet qui déroute les acteurs, qui est celui de la parentalité des parents en situation
de handicap psychique.

— 8. https://www.sinclair.asso.fr/etablissements-sinclair/pole-socialisation/service-accompagnement-et-soutien-parentalite-haut-rhin/
aubriete.html
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De plus, le parent en situation de handicap peut étre confronté a de réels empéchements pour exer-
cer sa parentalité. Un repérage le plus tot possible de ces futurs parents permettrait de construire
avec eux des réponses adaptées. C'est en ce sens que des bénéficiaires ont répondu a la question
« Quand auriez-vous souhaité bénéficier d'un accompagnement spécifique a la parentalité ? » en pré-
cisant leurs attentes (« Avant la naissance, pour nous aider a nous équiper », « Quand on a un premier
enfant, c'est l'inconnu », « A la naissance des enfants concernant les aides possibles en tant que parent
en situation de handicap »). Cet accompagnement serait particulierement utile pour certains parents
en amont méme du projet de parentalité. Mais il ne faut pas non plus omettre l'impact, pour la vie
familiale et pour les enfants, de la survenue du handicap, du fait d'un accident ou d’'une maladie. La
encore, un accompagnement adapté peut étre utile.

C'est pourquoi l'enjeu du repérage est essentiel. D'autant que les jeunes parents n'ont pas néces-
sairement une perception des impacts du handicap sur 'exercice de leur future parentalité. A l'ap-
pui de ce constat, outre les entretiens, seuls 11 % des bénéficiaires, ayant répondu au question-
naire qui leur était destiné, précisaient s'étre renseignés avant la naissance sur les aides auxquelles
ils pouvaient prétendre. De plus, les maternités n'ont pas forcément connaissance du handicap du
parent, voire de ses éventuels impacts. Quant au courrier de la PMI proposant un rendez-vous a do-
micile, il n’est généralement envoyé qu’aux parents répondant a certains criteres de vulnérabilité,
dont le handicap du parent ne fait pas partie.

Pourtant, 'ensemble des acteurs s'accordent sur le fait que « si on pouvait accompagner les parents
sur les premiéres semaines ce serait essentiel, ce qui nécessite surtout de travailler sur le réseau des
intervenants ». Certains suggérent méme d'envisager l'attribution du forfait parentalité en amont
de la naissance, sur la base du certificat de grossesse, afin de faciliter la préparation de la venue de
'enfant. Cet accompagnement précoce est cohérent avec la philosophie du programme des 1000
premiers jours.

En ce sens, les intervenants relevant de la protection de ['enfance ou des services d'accompagne-
ment de familles insistent sur 'importance d'agir au plus tot, sans négliger les difficultés a le faire :
« Nous prénons toujours la prévention mais nous sommes de plus en plus sollicités dans 'urgence, quand
il est déja trop tard ». Cette prégnance de l'urgence a tendance a renforcer le cloisonnement du
fonctionnement et laisse moins de disponibilité pour construire des relations de travail entre 'ASE,
la PMI, le service social et la MDPH. Ainsi, les services de ['aide sociale a l'enfance attendent généra-
lement des réponses immédiates des MDPH : « Les professionnels viennent vers nous en recherchant
la solution pour demain, ils ne peuvent pas attendre la meilleure solution. Or le handicap est formaté
davantage sur le parcours, pas sur l'urgence. »

Pourtant, la prévention la plus précoce possible vise a favoriser la construction d'appuis a proximité
du lieu d’'habitation des parents en suscitant des réseaux d'entraide avec eux. Les professionnels
ont alors un role de facilitateur et de veille quant a la complémentarité des interventions sanitaires,
sociales et médicosociales. Cet écosysteme permettrait sans doute la mise en ceuvre de dyna-
miques inclusives qui faciliteraient les logiques de parcours et la construction au fil du temps des
réponses aux besoins.



Conclusion

Les constats que pose cette recherche ont 'ambition d'éclairer les décideurs et les acteurs
en ouvrant des voies de réflexion, que des études plus exhaustives pourraient confirmer.

Bien que le nombre de bénéficiaires du forfait parentalité reste tres faible, le colt pour
les départements n’est pas négligeable, ce qui s'explique par le montant de ce forfait. Ce-
pendant, l'information sur 'existence de cette prestation ne semble pas suffisante pour
garantir l'accés au droit.

Le principe du forfait reste tres discuté car, a l'inverse de la PCH, il est attribué sans éva-
luation et son utilisation ne fait 'objet d'aucun controle. Les éventuelles évolutions de ces
modalités d'attribution doivent prendre en compte les impacts pour les MDPH, que ce
soit en termes de charge de travail et de compétences requises, sans omettre les impacts
pour les bénéficiaires.

D’autant qu’il ressort de 'étude une large satisfaction des bénéficiaires, car le versement
sous forme de forfait leur laisse toute latitude dans les choix d'aide humaine et d'aide
technique. Si des bénéficiaires du forfait parentalité ont regretté 'absence d'accompa-
gnement pour leur faire connaitre les possibilités d'aide, il a été constaté qu'une offre de
service adaptée n’est pas toujours disponible car les besoins de ces parents nécessitent
des compétences a la croisée du handicap et de la parentalité. Par conséquent, le soutien
doit étre recherché auprés d'une multiplicité d'acteurs, autant des professionnels que
des pairs. Par ailleurs, si 'impact des empéchements a l'exercice de la parentalité liés au
handicap évolue selon I'dge de 'enfant, la limite actuellement fixée a sept ans ne corres-
pond cependant pas a un degré d’autonomie de ['enfant suffisant.

Ce forfait parentalité compense essentiellement les empéchements physiques ou maté-
riels liés au handicap pour l'exercice de la parentalité. Or, les conséquences du handicap
peuvent obérer de maniere plus ou moins importante la perception des besoins fonda-
mentaux de l'enfant, ce qui posera inévitablement la question de 'accompagnement a
la parentalité de ces publics. Plus spécifiqguement, les sujets de l'accompagnement et de
l'adaptation de |'offre de service se poseront sans doute avec plus d’acuité avec des pa-
rents en situation de handicap psychique et mental, concernés éventuellement par 'élar-
gissement de l'acces a la PCH et au forfait parentalité depuis le 1er janvier 2023.

Si des réponses spécifiques sont nécessaires pour faciliter I'exercice de la parentalité au
quotidien, la réponse aux besoins fondamentaux de 'enfant concerne en revanche tous
les parents. En effet, qu'ils soient ou non en situation de handicap, ils sont tous confron-
tés au défi d’éduquer leurs enfants dans un monde de plus en plus complexe et en per-
manente mutation. D'autant plus que les relations familiales sont impactées par ['éloi-
gnement géographique et le modeéle individualiste de notre société. Les parents sont en
conséquence plus seuls pour assumer leur responsabilité éducative et les éventuels sou-
tiens issus de leur entourage dépendent davantage de leur capacité a créer des liens avec
leur environnement immeédiat, ce qui donne tout son sens aux démarches de soutien a la
parentalité.



ANNEXES

— Acteurs nationaux et locaux consultés (hors enquéte de terrain)

= Département de [Aube

= Département des Hautes-Pyrénées

= Département du Cher

= Département du Lot-et-Garonne

= Département du Loiret

= Caf du Lot-et-Garonne

= Caf de Gironde

= UNA (Union Nationale de ['Aide, des
soins et des services aux domiciles)

= UNADMR (Union Nationale de ['Aide 3

Domicile en Milieu Rural)
= AFM-Téléthon
= APF France-Handicap

= Groupe Vyv lle De France (SAPPH - Service d’Accompagnement a
la Parentalité des Personnes en situation de Handicap)

= | es Papillons Blancs d’Hazebrouck (SAAP - Service d'Aide et
d’Accompagnement a la Parentalité)

= UDAPEI Les Papillons Blancs du Nord

= UDAPEI Alpes Provence

= Association LAmitié (Club Famille)

= |nstitut Mutualiste Montsouris (consultation spécialisée
parentalité handicap)

= Groupement des hopitaux de 'Institut Catholique de Lille
(Handi'CAP vers la maternité)

= Dispositif d'’Appui a la Coordination des Hautes Alpes

= Breizh Handicap (Breizh Santé Handicap et Intim’Agir Bretagne)

— Départements ayant répondu au questionnaire Odas

=01 Ain

=02 Aisne

=03 Allier

= 04 Alpes-de-Haute-Provence
=05 Hautes-Alpes

=06 Alpes-Maritimes
=08 Ardennes

=09 Ariege

=10 Aube

=12 Aveyron

=13 Bouches-du-Rhone
=14 Calvados

=15 Cantal

=16 Charente

= 17 Charente-Maritime
=18 Cher

=21 Cote-d'Or

=24 Dordogne

=25 Doubs

=26 Drome

=27 Eure

= 28 Eure-et-Loir

=29 Finistere

= Collectivité de Corse
=30 Gard

=33 Gironde

=34 Hérault

=37 Indre-et-Loire
=38 Isére

=39 Jura

=40 Landes

=41 Loir-et-Cher
=45 Loiret

=46 Lot

=47 Lot-et-Garonne
= 49 Maine-et-Loire
=50 Manche

=51 Marne

= 53 Mayenne

= 54 Meurthe-et-Moselle
=55 Meuse

= 57 Moselle

=59 Nord

=60 Oise

=61 0rne

= 62 Pas-de-Calais
=63 Puy-de-Dome

= 65 Hautes-Pyrénées
= 67-68 Collectivité européenne d'Alsace
=69 Rhone

= Métropole de Lyon
=70 Haute-Sabne

=71 Sabne-et-Loire

=72 Sarthe

=73 Savoie

= 74 Haute-Savoie

=75 Paris

=78 Yvelines

=79 Deux-Sévres

=80 Somme

= 82 Tarn-et-Garonne
=84 Vaucluse

=86 Vienne

= 87 Haute-Vienne

=90 Territoire de Belfort
=91 Essonne

=94 Val-de-Marne

— Acteurs rencontrés lors de 'enquéte de terrain

— Département de 'Ain

= Directrice MDPH
= Directrice autonomie

= Chargé de mission handicap auprés du DGS et président

CDAPH

= Responsable pble développement et innovation SPASAD

= Evaluatrice PCH

= Directrice pble adulte APF Ain

= Vice-Présidente en charge de la démographie
médicale et de 'autonomie

s e

= Responsable service évaluation handicap MDPH



— Département du Gard

= Directeur autonomie/MDPH

= Directeur-adjoint autonomie/MDPH

= Responsable accueil PAPH

= Directrice Mission évaluation, ingénierie, coordination

= Chargée de mission évaluation, ingénierie, coordination

= Référente accueil creches

= Responsable ESAT

= 5 éducateurs SAVS

= Médecin PMI

= Référente PMI

= 2 agents du dispositif RAPEH (Relais
Accompagnement Petite Enfance et Handicap)

= Travailleur social accueil MDPH

= 4 bénéficiaires

— Département du Pas-de-Calais

= Secrétaire général du pole des solidarités

= Directrice-adjointe MDPH

= Chef de mission prévention maternité et parentalité

= Coordinateur équipe pluridisciplinaire d'évaluation vie
quotidienne et insertion professionnelle

= Evaluatrice PCH

= Référent de proximité SI MDPH

= Chef du service coordination - appui autonomie

= Chef de mission évaluation d'un territoire

= Adjointe de direction Etablissement Public
Départemental de I'Enfance et de la Famille

= Directrice Association Aide Familiale Populaire

= TISF Association Aide Familiale Populaire

= Responsable de direction Association Tutélaire du
Pas-de-Calais

= Chargée de mission prévention accompagnement
parentalité

= Chef de service enfance-famille

= 6 bénéficiaires et 2 aidants

— Département du Rhéne

= Chef de service MDPH

= Chargée de mission MDPH

= Référent technique MDPH

= Responsable cellule médicosociale MDPH

= Cadre de santé PAPH, direction autonomie

= 2 évaluatrices PCH

= Responsable social-insertion territoire

= Educatrice référente foyer de vie association
Laroche

= Assistante de direction SAAD Azaé

= Coordinatrice-éducatrice ESAT Alged

= Responsable Pole familles CAF du Rhéne

= Coordinateur du collectif Parhands

=2 bénévoles Parhands
parentalité

= 2 bénéficiaires

— Département du Vaucluse

= Directrice-adjointe MDPH

= Conseillére technique MDPH

= Chef de service évaluation et accompagnement
PCH adultes et APA

= 3 évaluateurs PCH de territoire

= Assistante de service social au centre hospitalier
Avignon

= Coordinatrice handicap & loisirs CAF

= 1 éducatrice spécialisée et 1 assistante sociale de
SAVS-SAMSAH (Etablissement St Antoine)

= 1 éducatrice spécialisée et 1 CESF de SAVS-
SAMSAH (SAVA 84 et ITINOVA)

= Responsable territoriale ASE

= Médecin référent PMI| et ASE

= Sage-femme PMI

= 5 bénéficiaires

— Répartition territoriale des bénéficiaires ayant répondu au questionnaire

—— Part des bénéficiaires répondants par territoires

[0)
A)\

125

Ain

Gard

3%

Bretagne

Rhone

Base : 101 bénéficiaires

/16%

Vaucluse

_— 48 %
Pas-de-Calais



— Rapports consultés sur le sujet

= PCH Parentalité Remontées de terrain et résultats
d'enquéte, APF France handicap, novembre 2021.

= Comment assurer ['effectivité du droit a la vie intime,
affective, sexuelle et a la parentalité ?, Synthese
Collogue Parentalité, Comité parentalité des
personnes en situation de handicap, 2022.

= Appui au Centre Ressource vie intime, affective, sexuelle
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