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Texte de la question

M. Yannick Favennec attire l'attention de Mme la secrétaire d'État, auprès de la ministre des affaires sociales et
de la santé, chargée des personnes handicapées et de la lutte contre l'exclusion sur la situation des parents
d'enfants handicapés en attente de place en établissement spécialisé. Bon nombre de familles sont en
souffrance faute de structures en mesure de recevoir leur enfant. Ces structures ont des listes d'attente
doublant, triplant leur capacité d'accueil, sans compter qu'elles disposent d'agréments supérieurs à leur
financement. L'attente pour obtenir une place étant en moyenne de deux ans, les parents sont contraints
d'organiser eux-mêmes la rééducation de leur enfant auprès de professionnels libéraux dont la prise en charge
n'est pas entièrement remboursée par la sécurité sociale et les mutuelles. En outre, ces enfants ne bénéficient
pas d'un suivi approfondi et peuvent, dans certains cas, stagner ou régresser dans leurs apprentissages, car
seuls des éducateurs spécialisés ou des équipes pluridisciplinaires peuvent gérer des pathologies complexes.
Ces parents sont parfois dans l'obligation de cesser leur activité professionnelle pour accompagner
quotidiennement leur enfant et se retrouvent dans une situation d'isolement. La MDA leur accorde une
prestation de compensation du handicap au titre de l'aide humaine de type aidant familial, mais cette prestation
est imposable et n'apporte aucun droit au regard de la retraite. Au titre de la loi L. 144-1-1 du code de l'action
sociale et des familles, la personne handicapée a droit « à la compensation des conséquences de son handicap
quels que soient l'origine et la nature de sa déficience, son âge ou son mode de vie. Cette compensation
consiste à répondre à ses besoins, qu'il s'agisse de l'accueil de la petite enfance, de la solidarité, de
l'enseignement, de l'éducation, (...) ou de places en établissements spécialisés (...) ». Force est de constater
que dans les faits cette loi ne peut être appliquée faute de budget. C'est la raison pour laquelle il lui demande de
bien vouloir lui indiquer quelles mesures concrètes et urgentes elle entend prendre pour faire valoir les droits
des enfants handicapés et pour répondre aux attentes de leurs parents.
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