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Le contexte 
• Plan cancer 3, Objectif 9 
• « diminuer l’impact du cancer sur la vie personnelle »  
    « atténuer les conséquences économiques du cancer » 

action 9.9 : « atténuer les surcoûts pour la famille 
liés à l’accompagnement d’un enfant malade » 

• Cancer et traitements        perte d’autonomie transitoire 
        sollicitation de la MDPH pour une AEEH 

• Action pilotée par la CNSA et co-pilotée par la Ligue 
nationale contre le cancer et l’INCa  



Le contexte  (suite)

ÄAction 9.9.1  « délivrer une information (…) sur les 
possibilités offertes par l’AEEH pour compenser les 
surcoûts et les besoins liés à la maladie. » 
Sensibilisation des professionnels des MDPH aux 
spécificités du cancer de l’enfant en terme d’impacts de 
la maladie et de besoins de compensation.  

ÄAction 9.9.2 « simplifier les procédures et conditions 
d’accès aux différents dispositifs d’aide proposés par les 
MDPH ».



Le groupe de travail
•  travail de co-construction avec des représentants : 

• CNSA: Caisse Nationale de la Solidarité et de l’Autonomie 
• DGCS: Direction Générale de la Cohésion Sociale 
• INCA: Institut National du Cancer 
• SFCE: Société Française des Cancers et Leucémies de l’enfant 
• UNAPECLE: Union Nationale des Associations d’Enfants de Parents 

atteints de Cancer et de leucémie 
• Réseau RIFHOP Ile de France 
• Réseau RESILIAENCE-Aquitaine 
• Assistante sociale –Institut Curie 

• Relecture pour avis : 
• À des MDPH 
• À la Ligue contre le cancer



La méthode
•  Quand ? 
 ➔ Entre octobre 2017 et mars 2018 
• 6 réunions physiques mensuelles au sein de la CNSA à 

Paris + échanges par mail 

•  Comment ? 
 ➔Travail sur une meilleure information des familles, 
ASE et médecins  qui remplissent  les dossiers  pour un 
traitement plus pertinent  
 ➔Réflexion sur les inégalités de traitement des 
dossiers par les MDPH en termes de délai et de type d’aide 
attribuée



La méthode (suite)
• Constats des disparités de prise en charge :  

– Enquête Nationale 2015 réalisée par le réseau POHO sur la prise en charge 
sociale du cancer de l’enfant  

– Relevé chiffré (septembre 2017) du réseau RESILIAENCE sur les liens entre 
les ASE et les MDPH concernant le secteur régional de l’Aquitaine et inter-
régional d’ISOCELE (16 départements) : nombre de dossiers, moyenne de 
délai de traitement, partenariat formalisé ou pas  

– Echanges  sur des situations concrètes 

• Recueil des attentes de chacun et partage d’informations : 
– De la part des MDPH sur leur fonctionnement et les prestations 
– De la part des professionnels d’oncologie : informations sur les différents 

types de cancer et les différents niveaux de contraintes



La méthode (suite)

• Sur le modèle d’un dossier technique de 2011 « parcours 
personnalisés pendant et après le cancer ; pratiques de coopération 
entre structures sanitaires et MDPH » 

• Volonté de réaliser un guide pratique destiné à tous les 
acteurs afin de permettre : 
✓ une meilleure compréhension de la démarche auprès 

des MDPH   
✓ la mise en place d’un langage commun 
✓ des procédures adaptées



Les réalisations

1. Définition d’une modalité de raccourcissement du délai de 
traitement des dossiers 

2. Proposition d’un renforcement des liens entre 
professionnels en oncologie et MDPH 

3. Création de 24 fiches-outil professionnelles



1.Délai de traitement 
• Parcours d’un dossier à la MPDH : 
→ Constitution du dossier : 
 formulaire unique + certif méd + justificatifs  
→ Réception dossier par courrier 
→ Numérisation  
→ Enregistrement du dossier (référent parcours de l’usager) 
→ Evaluation 
→ Instruction pour présentation à la CDAPH  
→ Edition d’une notification de décision sous 15 jours 
envoyé à la CAF ou MSA 
 DELAI APPROXIMATIF 4 MOIS … à 6 mois 

  



1.Délai de traitement (suite)

• Retentissement financier surtout pendant la période des 
traitements, soit 1 an pour la majorité des patients 

• Faible volumétrie de dossiers concernés : 
 Sur 1,7 millions de dossiers traités par la MDPH  
 env 6 000 concernent l’oncologie pédia/AJA  
 soit 0,3 % des dossiers



1.Délai de traitement (suite)
•  Possibilité d’envisager un protocole spécifique pour un 

traitement plus rapide des dossiers : lors de la 
constitution des dossiers par les ASE des services 
d’oncologie pédia/AJA 

 Annoter la mention « prise en charge en oncologie 
 pédiatrique/adolescent, et jeunes adultes » 

– sur le nouveau formulaire /partie A5 
– sur l’ancien formulaire, sur la 1ére page 

• Etude priorisée des dossiers  
  enregistrement, transmission, passage 
  DELAI PLUS COURT 
 particulièrement pour l’AEEH et la CMI 



2.Mise en place d’échanges 
d’informations entre professionnels

•  Faciliter et harmoniser les liens entre les services 
d’oncologie pédia/AJA et les MPDH 

•  Définir avec chaque MDPH, un partenariat à privilégier et  
selon quelles modalités : mails, n° de téléphone, 
identifications de travailleurs sociaux référents 
 → facilitation des échanges d’informations  
   entre partenaires 
 → sensibilisation particulière sur certains  
   dossiers  

 



3. Création de 24 fiches-outils

• Concernant le cadre réglementaire : 
– La loi du 11 février 2005 et la notion de handicap 
– La MDPH 
– Le dépôt du dossier et le traitement de la demande 
– Le formulaire de demande -- l’ancien -- le nouveau 
– Le certificat médical 
– La procédure de traitement d’un dossier par la MDPH 
– Les échanges d’informations entre partenaires 
– Le taux d’incapacité 
– Les mesures de conciliation, médiation et recours gracieux -- Les 

contentieux des décisions des CDAPH







3. Création de 24 fiches-outils (suite)

• Concernant les droits et prestations 
– L’ AEEH 
– Le complément d’AEEH 
– L’AAH 
– Un complément de l’AAH : le Complément de Ressources (CPR) 
– La PCH -- L’élément aide humaine --les autres éléments 
– La carte CMI « invalidité » -- « priorité » -- « invalidité » 
– L’inclusion scolaire 
– L’insertion professionnelle





Discussion
• Groupe pluri professionnel dynamique +++ 
• Reconnaissance mutuelle de tous les acteurs 
• Aboutissement à des propositions concrètes 

• Apports du médecin : connaissances oncologiques, 
fiches AEEH et compléments, et certificat médical 

• Apports de l’ASE : expérience de terrain sur une grande 
région et interrégion, fiches réglementation et droits



 Conclusion
• Avancées sur la prise en compte de la singularité de 

l’oncologie pédia/AJA au sein des MDPH 

• Retombées concrètes que si bonne diffusion +++  
- Auprès des professionnels de cancérologie : médecins, ASE ... 
communication au congrès des réseaux, à la réunion SFCE 27.11 
- Auprès des MDPH :  
présentation aux coordonnateurs des équipes pluridisciplinaires 20.09 
transmissions des fiches aux directeurs des MDPH via une lettre 
d’informations 21.09 
mise en ligne des fiches sur les sites de l’INCA et la CNSA 25.09 

   www.cnsa.fr


