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Méthodologie

Le groupe se compose de 7 personnes issues dexdtifams :

» 2 éleves Attaché d'’Administration Hospitaliere (AAH

» 3 éleves Directeur d'Etablissement Sanitaire, $etislédico-Social (DESSMS)
e 1 éleve Directeur des Soins (DS)

» 1 éleve Inspecteur des Affaires Sanitaires et SEc{@ASS)

Préparation du MIP

Apres une lecture individuelle du dossier de prizgeam du MIP et des premiers éléments
bibliographiques, nous nous sommes rencontres fainer connaissance. Cette rencontre
nous a permis de nous rendre compte de la divelsi¢ggoupe et de notre volonté commune
de travailler ensemble. Tous les membres du groanpehoisi cette thématique au regard
de la fiche de présentation élaborée par les aaimgtde leurs objectifs de formation et de
leurs aspirations professionnelles. Cette rencanérgalement été I'occasion de discuter du
public et du secteur d'activité que nous souhattont particulierement aborder. Le groupe
s'est rapidement accordé sur I'enfant en situaioimandicap et la scolarité.

Puis, Monsieur SHERLAW a rencontré le groupe aBrpdesenter les attendus du MIP et
de faire connaissance avec les éleves. Apres ésemation de chacun (filiere, motivations
pour la thématique du MIP, ...), le groupe a exp@sgmopositions de public et de secteur
d'activité. Monsieur SHERLAW les a validées, mémeedles-ci pourraient complexifier
notre travail de recherche. Il a proposé de n@rsmettre des références bibliographiques,
des articles, des personnes ressources en liennagegropositions. Il a fait un retour de

notre rencontre aux autres animateurs.

Pendant le MIP

Outils de travail et de communication

Un groupe sur le OneDrive a été créé afin quedimide des éleves puisse avoir acces aux
documents et informations, tels que la bibliograpdtiles résumés rédigés par les membres
du groupe, le budget, les coordonnées des memhrgsodpe MIP, le calendrier avec le

programme des entretiens et la répartition destiehtre éleves avec le délai (par exemple,
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la rédaction de cette fiche)... Le OneDrive peréggtlement de travailler a plusieurs sur un
méme document, ce qui facilite le travail en groupe

Les techniques de communication a distance noupesriis de travailler ensemble, méme
si nous n'étions pas tous a 'EHESP. En effet, mertee enquéte de terrain dans différentes

régions a été un atout pour notre travail de rextteer

Les premiers jours : la définition des conceptsetherche de la problématique, I'élaboration

des grilles d'entretien, la détermination des abeeavail

Nous avons travaillé en groupe et sous-groupes; &tesans les animateurs, sur la
thématique par des discussions et recherches dgnigpbiques permettant une définition des
termes tels que : la qualité de vie, la particgratsociale, l'inclusion — lintégration —
l'insertion scolaire au regard de nos choix deipwdilde secteur d'activité

Puis, nous avons rassemblé les résultats de nberobes pour aboutir & une question
centrale, notre problématique, en cohérence avit@taatique initiale du MIP, la durée du
module et les attendus du rapport. Une attentiaticpfiére est portée au critere de
« faisabilité » du travail de recherche dans ungptealité courte.

A partir de la problématique, validée par les 3rateurs, nous avons choisi des personnes
gue nous souhaitions rencontrer et élaboré deegym'entretien semi-directif, tout en
prévoyant des questions de relance et qui nousgtenmh de recadrer I'entretien sur notre
objet de recherche si nécessaire (une a destindgi®mprofessionnels et des familles, puis
des grilles spécifiques pour certains acteurs gelitique en faveur de I'enfant en situation
de handicap et de leur place dans notre sociét@)gxe 2)

Profitant de la présence de I'ensemble du grollp#H&SP, nous avons déterminé des axes

de travail sur la base des grilles d'entretien.

La réalisation de I'enquéte de terrain et l'anatieseentretiens

Le groupe, par binbme ou individuellement, a réatiss entretiens aupres de professionnels,
de parents, d'enfants en situation de handicaypelss sur Rennes, dans le Sud-Ouest et en
PACA, par téléphone, lors de rencontres et de ted'pisservation dans les structures
d'accueil.

L'ensemble du groupe était informé de la progresdiotravail par la mise en ligne sur le
OneDrive des entretiens (verbatim) et/ou de lealyse a partir des grilles d'entretien.
L'analyse des entretiens nous a amené a revoe paiblématique et nos axes de travalil.
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La rédaction du rapport

La rédaction du rapport a été précédée de la validdu plan lors d'un regroupement sur le
site de I'EHESP et par téléphone, ainsi que paerglissage des différentes parties par
chaque membre du groupe au regard des informatiofisctées durant les lectures,
entretiens, rencontres et observations.

Nous avons choisi de nous répartir le travail dacéon en désignant un binbme référent
pour chaque partie. Son réle a été de reprendrelées, verbatim insérés dans la phase
préparatoire de la rédaction.

Des membres du groupe ont ensuite relu le rap@ors don intégralité afin de vérifier la
syntaxe, I'orthographe et la cohérence entre chpauie.

Enfin, la mise en forme finale du rapport a étdiséa.

Avis général sur le MIP et le travail réalisé par ¢ groupe

Ce module interprofessionnel de santé publiqué amé richesse pour chacun d'entre nous.
La diversité de nos parcours et de nos personsaiété un atout pour le réaliser.

Ce travail de recherche a été I'occasion d’échamighes, constructifs et respectueux au
sein du groupe.

Nous sommes conscients des limites temporellesIéy &lii ont un impact sur le rendu en
termes d'exhaustivité.

L'ambiance de travail durant ces trois semainesgiaaireprésentée par les 3 C : Consensus,

Collaboration et Convivialité.
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Introduction

En France, la loi n° 2005-102 du 11 février 200&rd@galité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes ltapées, apporte des évolutions essentielles
pour répondre aux attentes des personnes handicdpge de ces avancées porte sur la
reconnaissance du droit pour tout enfant porteun diandicap d’étre inscrit en milieu
ordinaire, dans I'école la plus proche de son ddenét de bénéficier d'un accompagnement
adapté a travers un projet personnalisé de scati@ms« Inscrire Manon dans une école
ordinaire était une condition nécessaire a sa skiga#ion. Elle est autiste et va a I'école, en
cours préparatoire quatre matinées par semaine.sgoe je lis sur le cahier de liaison
guasiment tous les jours RAS (rien a signalerkyes heureuse car aujourd’hui Manon
participe pleinement aux activités scolaires £e témoignage illustre combien la
scolarisation de I'enfant en situation de handicEms un milieu ordinaire peut étre
stimulante — dans ses exigences et ses contrasoigales — pour son bien-étre, sa

socialisation, sa participation sociale.

Cependant une prudence s'impose. Il ne s’agit pasars de ce rapport de définir la qualité
de vie et la participation sociale autour d’uneaaption unique qui se devrait d’emblée étre
commune a tous. Face au conflit toujours possibke usions du monde partagées, nous
avons choisi d’appréhender a travers la littéragarentifique ces deux concepts en contexte,

celui de la situation de handicap de I'enfant an des lieux de vivre ensemble.

Selon Patrick Fougerollag,le handicap est le résultat d'un processus ddyrtion sociale
qu'il s'agit d'aménager, de transformer, voire @énere pour favoriser I'épanouissement de
la personne handicapée en tenant compte des cenieg liées a la société& £n effet, la
situation de handicap ne serait pas une carai@estie la personne mais le résultat de
l'interaction entre ses caractéristiques différgnteersonnelles et un environnement
spécifique. Finalements ce sont I'ensemble de ces caractéristiques pegli@s qui, en
interaction avec les facteurs environnementauxt faire face soit a des facilitateurs, soit
a des obstacles pour produire un résultat au niveesihabitudes de vie que I'on traduit par
une qualité de participation sociale ou ce qu'ontebitué a identifier comme situation de

handicap, le désavantage socidl »

1 Témoignage de Mme Véronique M., mére de Manore élitiste de 6 ans.
2 MERCIER, M.L'identité handicapéePresses universitaires de Namur, 2004, cit. p. 223
8 MERCIER, M. (2004). Op. Cit. p. 232.
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A travers cette analyse, nous mettons en évidemoae personne en situation de handicap
dispose de peu de participation sociale. Une pas@articipant socialement n'étant pas
considérée comme étant en situation de handicappdrticipation sociale renvoie a
I'expression du pouvoir de la personne et de stonamie. Pour Castelein (2012), citant
Meister (1977), participer signifie prendre part, posséder une part de quelque chose
pouvant étre une propriété ou un pouvofr Améliorer la participation sociale nécessite
ainsi d'adopter une vision positive des personnesitaation de handicap en reconnaissant
leurs potentialités, en admettant qu’elles ont dle social et qu'elles ne sont pas des
personnes objets de soins ou d'action éducative bian des personnes singuliéres et
uniques. Pour Mercier (2004} le paradigme de la participation sociale consiatéaire
reconnaitre la personne handicapée en tant qu'acteuaial apte a revendiquer sa place

dans la société 3.

Chez les enfants agés de un a trois ares acquisitions comportementales de marche, de
propreté et de langage sont fondamentales pourlgyocessus d'autonomisation, lié a
une nouvelle forme d'affirmation de soi et d'affitan de son identité, se réalise. (...) En
outre, vers l'age de 5 a 6 ans, l'enfant prend peegivement son autonomie dans
I'habillement, les soins corporels, I'hygiéne Idesla défécation et de la mictiorf Re son
cOté, I'enfant en situation de handicap ne pouaa g@gévelopper les mémes formes
d'autonomie que les autres enfants dits « validézarce qu'il ne dispose pas des mémes
outils et parce qu'il est regardé socialementfdigren situation de handicap se voit atteint
dans son identité en tant qu'enfant. Il est d'eteigja identifié comme différent. Souvent a
partir de trois ans, mais de toute facon a paetisid ans, c'est la fréquentation scolaire qui
va interpeller. La problématique de l'intégratianinclusion dans I'école ordinaire ou de la
fréquentation d'une école spéciale est alors nnissxergue. Comme a pu I'évoquer Michel
Mercier, « c'est souvent I'épreuve de l'affrontement dunegas pairs avec tous les aléas,

les maladresses, les violences et les craintesufiesits entre eux (...)".

Dans ce rapport, seront entendues comme posituasl@ participation sociale toutes les
initiatives et expériences de vivre ensemble qui ftisparaitre le handicap grace a une

adaptation de I'environnement et permettent adferde trouver un réle au sein d'un groupe,

4 CASTELEIN, P. « Participation sociale : un enjéuridisciplinaire ».GIFFOCH, 2012, cit. p. 2.
5> MERCIER, M. (2004). Cit. p. 273.

6§ MERCIER, M. (2004). Cit. pp. 15-16.

" MERCIER, M. (2004). Cit. pp. 16-17.
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de construire son identité sociale en interactimtdes autres. Les relations aux autres sont

également un point important de la qualité de @d'ehfant.

Dans la préface de I'ouvrage intittandicaps de I'enfantlean Francgois Mattei évoque la
qualité de vie de I'enfant handicapé en ces termésa qualité de vie d’'un enfant handicapé
est fonction de la qualité matérielle de son espHaecueil, mais aussi de son éveil et de sa
vie relationnelle >$. Cette proposition introduit deux réflexions da@s tapports qui sous-
tendent la qualité de vie de I'enfant en situatinhandicap : la premiére renvoie aux
perspectives d’ordre pragmatique, la seconde cnades contraintes d’ordre conceptuel.
Issu des courants humanistes, existentiel et phénologique, le concept de qualité de vie
(1960) a fait I'objet de nombreuses définitions.dae sa nature complexe et multifactorielle,
I'évaluation de la qualité de vie questionne toussa bien les composantes cognitives et
affectives du bien-étre d’un individu que les facseinternes et externes pouvant influencer
ce bien-étre. En 1994, I'Organisation mondiale alesdanté (OMS) dans la continuité de
multiples publications proposera la définition suite de la qualité de viec:La perception
qu'a un individu de sa place dans I'existence, dam®ntexte de la culture et du systeme de
valeurs dans lesquels il vit, en relation avec geectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes. C’est un concept tres large influedes maniére complexe par la santé
physique du sujet, son état psychologique, sonaniw#indépendance, ses relations
sociales, ainsi que sa relation aux éléments esde@dt son environnementBarallelement,

les travaux de Goode (1999) et de Schalock (19%)romt en évidence les trois aspects
fondamentaux qui définissent la qualité de vie dessonnes présentant des incapacités
notamment au niveau des sentiments généraux détoeermes possibilités a développer son

potentiel, des sentiments d'engagement socialifposit

Selon Schalock (1993% La qualité de vie est ressentie lorsque les Inssdé base de la

personne sont comblés et lorsqu'elle a les ménmeEsihplités que quiconque de poursuivre
et d'atteindre les objectifs dans les secteurs mapts de sa vie que sont le milieu
résidentiel, le milieu de travail et la communauté.ll désigne ainsi le bien-étre subjectif
en tant qu’expérience vécue par la personne damsasception d'une « qualité de vie
subjective ». Quant a la « qualité de vie objectwel’auteur désigne les conditions

environnementales externes qui favorisent l'autaeost la qualité de vie de I'enfant

8 Dans les propos liminaires de 'ouvrage de CHABROL, BH&DDAD, J. Handicaps de I'enfantRueil Malmaison,
DOIN éditeurs, 2006, cit. p. 1.

9 SCHALOCK, R. L. « Attempts to conceptualize and measurality of life ». In R. L. SCHALOCK, (EA.), Quajitof
life: Perspectives and issues, 141-148. Washin@¥@h,American Association on Mental Retardation, 1990 p. 146.
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comme le bien-étre matériel et physigles relations avec les autres (enfants, famille,
fratrie, réseau social, ., I développement personnel et 'accomplissemene{dppement
intellectuel, scolarité, créativité et expressiensonnelle, réalisation de soi, temps libre sous

la forme d’activités personnelles ou collectives, ...

La recension des écrits montre que les questioasialéé de vie et de participation sociale
concernent les personnes en situation de handieapledplus jeune age. Le bien-étre
physique, le sentiment subjectif de bien étre,eletiment de sécurité et la possibilité de
développer son potentiel sont autant d’indicatezosymuns qui explorent a la fois la
participation sociale de I'enfant en situation dadicap dans sa construction identitaire pour
lui et pour autrui, dans la construction de satimleaux autres et sa qualité de vie. Une étude
de 2008 sur le développement de I'accés des emfarsituation de handicap aux structures
d'accueil collectif de la petite enfance, de Igisiu de vacances, réalisée sous la direction de
Charles Gardou, part du constat que les enfansst@ation de handicap sont trop souvent
privés de leur droit d'acces a l'ensemble des bsmmsaux parmi lesquels comptent
I'éducation, la culture, le sport, et les lieuwcdigeil, de loisirs ou de vacances. Airsipffre
d'accueil se révele cinqg fois inférieure a la ré@alile la demande parentale®Or, il est
évident que la qualité de vie d'un enfant — son-Biee physique, le sentiment subjectif de
bien étre, le sentiment de sécurité et la poswhilé développer son potentiel — dépend de
la possibilité d'acces a de tels biens sociauwnddaréalisation constitue une mise a I'écart
de la communauté de I'enfant anéantissant toutesipation sociale : I'environnement ne
s'adapte pas pour faire disparaitre la situatiomashelicap, I'enfant différent ne peut réaliser
pleinement ses habitudes de vie'} c’est-a-dire ses « activités de la vie quotidenret

ses « activités de la vie domestique » mais égalesas roles sociaux.

Ce rapport de MIP ne porte pas sur le droit awiret a I'éducation des enfants en situation
de handicap. Ainsi, il ne sera pas question du merdb structures d'accueil souhaitable ou
d'un débat sur I'éducation inclusive, position cali « demandant que les écoles se
transforment elles-mémes en communautés scolairesus les apprenants sont accueillis

sur la base d'un droit égal Armstrong, 199832 Ce rapport se penche sur l'accueil en lui-

méme au sein des « lieux de grandir ensemble é @msemble », c'est-a-dire au sein des

10GARDOU, C. & THOMAS, L. « Développer 'accés degants handicapés aux structures d’accueil coflecti
de la petite enfance, de loisirs ou de vacancesledglus jeune age ». Fédération Loisirs pluRéte-forme
Nationale Grandir Ensemble, 2009, cit. p. 3.

11 CASTELEIN, P. « Participation sociale : un enjéuridisciplinaire ».GIFFOCH, 2012, cit. 6.

12 AMSTRONG, F. « Curricula, ‘Management’ and Speaiatl Inclusive Education », In P. CLOUGH (dir.).
Managing Inclusive Education: from Policy to Exmarce Paul Chapman, London, 1998, pp. 48-63, cit. p. 53.
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structures qui accueillent a la fois des enfantsiteiation de handicap et des enfants valides,
gu'il s'agisse d'écoles ou d'autres structure®<amhiicatives comme les centres de loisirs.
Ces lieux sont intéressants car I'on sent biedsg@nferment des enjeux a la fois pour
I'épanouissement des enfants et de leurs faméleppur la société toute entieke.Les
enfants y apprennent, en jouant, grandissant, ¥ieasemble, a faire un monde commun :
a étre avec pour devenir ensemble(Gardou, 2009} C'est a I'élucidation de cette
articulation entre « participation sociale » etualifé de vie » que nous avons consacré ce
MIP.

Nous nous sommes alors demandés en quoi les levixied ensemble des enfants dans leur
diversité pouvaient favoriser la qualité de vi®etla participation sociale ou non de I'enfant

en situation de handicap.

Durant ces quarante dernieres années, la volontéutteplier les lieux de vivre ensemble

n'a cessé de se renforcer. (Partie 1) Cependame, siuffit pas que ces lieux existent pour
garantir la participation sociale et une qualitévile élevée des enfants en situation de
handicap en leur sein. Pour que l'accueil ne smtgligmatisant et favorise pleinement la
réalisation de I'enfant en situation de handictysipurs conditions doivent étre réunies et
les difficultés surmontées (Partie 2). En défugifiméme si ces lieux de vivre ensemble
contribuent largement a favoriser la participatsaciale et la qualité de vie des enfants en

situation de handicap, des pistes d’amélioratiartinaent d’étre proposées. (Partie 3)

13GARDOU, C. & THOMAS, L. « Développer I'accés des engshandicapés aux structures d’accueil colleetibcpetite
enfance, de loisirs ou de vacances, dés le plusejége ». Fédération Loisirs pluriel. Plate-formatidhale Grandir
Ensemble, 2009, cit. p. 3.
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Partie 1 : La volonté de créer des lieux de vivrersemble en faveur des

enfants en situation de handicap

Il est indéniable que les lieux de vivre ensembleaent multipliés depuis quatre décennies.
En effet, les politiques d’inclusion ont pris pregsivement le pas sur les politiques
spécialisées (1.1). Or, les lieux de vivre enseroblepour principal objectif d’inclure les

enfants en situation de handicap dans la socié§ (1

1.1 Le passage du « tout spécialisé » aux lieux de vivensemble

Comme a pu en témoigner la maman d’une fille trisjpi® de 48 ans aujourd’hui, pouvoir
inscrire son enfant en situation de handicap dams école ordinaire étaik tres
exceptionnel >dans les années 1970. Cela résultait de la vottegéparents et, surtout, de
I'accord de la direction de I'école. Or, méme qud#iadcord était obtenu, il était difficile
d’affronter le regard des autres parents, pleippfé@hension a I'idée qu’un enfant handicapé
puisse étre scolarisé dans la méme classe quenéamt. Ainsi, la France est longtemps
restée dans la logique de 1909 qui consistait rér oifie éducation spéciale aux enfants «

handicapés » dans des établissements « spécia@parés de I'école commune.

Ce n'est qu'a partir de la loi du 30 juin 1975 démtation en faveur des personnes
handicapées qu’on commence a affirmer le droit pegipersonnes en situation de handicap
d’accéder aux institutions ouvertes a tous. Cepandai la loi place bien au premier rang
les actions dans le milieu ordinaire, elle n'’énongas explicitement des perspectives
d’intégration scolaire dans les classes ordinaises* Suite & un long débat a I'’Assemblée
Nationale et au Sénat, les parlementaires onttefé@sent choisi de parler d’ « obligation
éducative » plutét que d’ « obligation scolairédinsi, I'article 4 de la loi fait mention des
dispositions prises pour une « éducation spécialans les établissements ordinaires ou au
sein d’établissements et services specialisés,inmagreévoit pas de dispositifs spécifiques
a l'intégration des enfants en situation de hamdzmns les classes ordinaires. On est encore
dans I'esprit du Rapport Bloch Laif¥ui considére que c’est a la personne handicapée d

s'adapter car elle estinadaptée »a la société.

14 Cf. le chapitre d’Eric Plaisance « Evolution desions historiques » dans BELMONT, B., VERILLON A.
Diversité et handicap a I'école. Quelles pratiqéelicativesParis : INRP et CTNERHI, 2003, cit. p. 26.

15 Rapport Bloch-Lainé intitulé « Etude du probléngméral de I'inadaptation des personnes handicapées
Remis au Premier ministre en 1967, il ouvre la \aidexte d'orientation de 1975.
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A la suite de ca, plusieurs types d’intégration la@ce ont émergé : lintégration

« individuelle » en classe ordinaire et l'intégoati« collective » en classe spécialisée.
Renommeées « classes d'intégration scolaire » (ChdB) les écoles primaires, ces classes
spécialisées se substituent en 1991 aux différetaeses spéciales qui existaient jusqu’ici
et notamment aux classes de perfectionnementi@mient créées pour les arriérés mentaux
en 1909. Le principe d’intégration est donc polysgra en France alors que dans d’autres

pays, comme I'ltalie, seul le premier sens subsiste

S’étant rendu compte des difficultés d’applicatide ce principe, le gouvernement
missionna, en 1998, les Inspections généralesftiea sociales (IGAS) et de I'’éducation
nationale (IGEN) pour dresser un bilan de I'apglaade la loi de 1975. Face aux critiques
de ce rapport, le « Plan Handiscol' » fut lancél889 afin d’améliorer la capacité du
systeme éducatif a scolariser les éleves en situde handicap. Le droit fondamental a la
scolarisation pour tous les enfants, quelles giensteurs déficiences ou maladies, fut ainsi
réaffirmé et confirmé par la loi du 11 février 2085la Convention relative aux droits des
personnes handicapées (ONU, 2006). Cependant, d& I2005 ne fixe aucune obligation
concernant les structures d'accueil collectif dedtte enfance, des loisirs ou de vacances.
L'étude de 2008 de la Plate-forme Nationale GraBdgemblé® sera I'une des premiéres a

S'y consacrer.

Parallelement, les travaux de I'Organisation Moledige la Santé (OMS) sur la
Classification Internationale du Handicap (CIH) 1 2 puis sur la Classification
Internationale du Fonctionnement (CIF), ainsi qee nhodéle québécois de Patrick
Fougeyrollas sur le processus de production duibapdPPH), ont permis d’introduire une
dimension sociale dans I'analyse du handicap. Geaaqu pour conséquence de ne plus
catégoriser les enfants en situation de handicagmme atteints d’'une déficience ou d’'une
maladie, ni prévoir a priori des orientations spaleils a leur égard, mais plutdt les
considérer parmi les autres, avec leurs differeneesaménageant le contexte éducatif ».
C’est dans cette perspective que I'on parle aujburdie « besoins éducatifs spéciaux » ou
« particuliers » (une proposition du Rapport Waknde 1978, en Grande-Bretagne) et

d’ « école inclusive » en France.

8 GARDOU, C. & THOMAS, L. « Développer I'accés des engshandicapés aux structures d’accueil colleetibcpetite
enfance, de loisirs ou de vacances, dés le plusejége ». Fédération Loisirs pluriel. Plate-formatidhale Grandir
Ensemble, 2009.
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Comme a pu le faire remarquer Charles Gareole, recours actuel a des termes, comme
«inclure » et « inclus », traduit clairement urudbte refus. Celui d’'une société, d’une école,
d'un univers professionnel, de lieux de culture,spert, de loisir, dont les seuls bien-
portants se penseraient propriétaires (...). Le refussi de I'insularisation de ceux que I'on
juge génants, étrangers, incompatibles, de leur geas une culture de l'aléa. Ces mots
viennent peu a peu se substituer aux mots « iniégra, « intégrer » (étymologiquement
réparer, remettre en état, recréer, refaire), ggrsfient, eux, « faire entrer dans, incorporer
a un ensemble ¥.L’intégration renvoie a I'adaptation de I'individuune organisation alors
que, par contraste,ky a inclusion lorsqu’une organisation socialefaé flexible et modifie
son fonctionnement (...) elle reléve de l'investigsdmlobal et suppose un processus de
profonde mutation culturelle*®. On I'aura compris, il ne convient plus de pereted’agir

en termes spécifiques. Il faut s’appliquer a cies lieux qui permettent aux enfants en
situation de handicap de grandir aux cotés degsetfants, c’est en cela que I'on pourra
réellement supprimer les obstacles a la parti@patie tous les enfants et favoriser leur

autonomie.

1.2 Les objectifs des lieux de vivre ensemble : entréhéque et recherche de la

qualité de vie et de la participation sociale

1.2.1 Des objectifs éthiques

Les lieux de vivre ensemble cherchent en preméer d atteindre des objectifs éthiques. II
s’agit tout d’abord d’offrir les mémes droits pdaus, que ce soit en termes d’éducation, de
loisirs, d’offre culturelle, d’accessibilite, efeour un centre de loisirs comme Loisirs Pluriel,
qui accueille a la fois des enfants en situatiohatedicap et des enfants « valides », a hauteur
de 50% chacun selon le projet de I'associatiom,d&s objectifs principal est d’offrir aux
familles d'enfants handicapés les mémes possthilit@ccueil extra-scolaire que les
autres »°. Une directrice d'un centre de Loisirs Pluriel goes avons rencontrée expliquait
gue certains parents en situation de handicaprian@aient dix fois chaque soir lorsqu’ils
venaient chercher leurs enfants. L'un de ses hailsq'ils comprennent qu'elle ne leur
faisait pas une faveur, mais qu'il était natured tpur enfant puisse étre accueilli en centre

de loisirs comme les autres.

7 GARDOU, C.Désinsulariser le handicap. Quelles ruptures poueltes mutations culturellés Ramonville
Saint-Agne, Editions Eres, 2007, cit. pp. 320-321.

18 GARDOU, C.Désinsulariser le handicap. Quelles ruptures poueltes mutations culturellés Ramonville
Saint-Agne, Editions Eres, 2007, cit. page 321.

18 Charte de Loisirs Pluriel.
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La rencontre d'enfants en situation de handicajaletes dans les lieux de vivre ensemble
devrait également conduire a un changement dedagata société sur les personnes en
situation de handicap. C'est un moyen d'habitisfiuleires générations des le plus jeune age
a fréquenter des personnes en situation de handaaptous leurs espaces de vie. Ainsi,
nous avons pu constater au cours de nos entretipies de nombreux parents
inscrivaient leurs enfants « valides » dans desregwle loisirs accueillant des enfants en
situation de handicap pour sensibiliser leurs dsfam handicap et a la différence. Par
ailleurs, de nombreux parents trouvent bénéfiquealevoir inscrire tous leurs enfants,
valides ou non, dans le méme centre de loisirs. @l d’avoir accés aux méme droits, cela
permet aussi aux fréres et sceurs d’enfants hardiahgpvivre un temps de loisirs avec leur
frere ou sceur handicapé(e), en dehors de I'espandidl et de rencontrer également

d’autres fratries confrontées au handicap.

Au sein des lieux de vivre ensembile, il est impurtée considérer I'enfant en situation de
handicap comme un individu au premier plan. Entgfi@ur reprendre les termes du médecin
de I'Education nationale (EN) que nous avons iatgrk I'hnumain prime sur le handicap »
Ainsi, la scolarisation des enfants en situation fdadicap en milieu ordinaire a
également pour objectif de rendre le handicap shtwrx yeux des enfants.L'esprit de la

loi de 2005 de fagon élargie, c'est aussi favorigescolarisation des enfants handicapés
pour naturaliser le handicap, pour que les enfastgent en contact avec d'autres enfants
handicapés et que pour eux ca devienne natureted@tec eux »Dans ces objectifs
éthiques, on retrouve bien l'esprit de la partibdigpasociale (PS), puisqu'il s'agit de changer
I'environnement pour faire disparaitre la situatierhandicap.

1.2.2 Des objectifs pour la qualité de vie et la particiption sociale

Au-dela des objectifs éthiques, les lieux de vierssemble se fixent des objectifs qui
favorisent concretement la qualité de vie (QdMVa&S de I'enfant en situation de handicap.
Dans les lieux de vivre ensemble comme les centeekisirs, I'accés aux jeux et aux
activités sportives et culturelles des enfantsieratson de handicap doit ceuvrer en faveur
de leur QdV, les loisirs devant permettre a I'enflnse réaliser, de développer son potentiel
dans un lieu ou il est en sécurité. Loisirs Plusiehgage ainsi dans sa charte garantir

pour chaque enfant un accueil de qualité, chalexrédique et sécurisant?%

20 Charte de Loisirs Pluriel
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Par ailleurs, selon un médecin de I'EN, l'un degadifs de I'école est & améliorer
collectivement, (...) [les] conditions, [les] envim@ments de vie des enfants en situation
de handicap, de facon a améliorer leur QdV. Lesqgrerels de I'EN vont donc chercher a
réaliser cet objectif. Les médecins scolaires, pladiculierement, sont engagés dans un
dialogue entre I'école et la médecine, deux mord@siori opposes, mais qui doivent

composer ensemble pour le bien-étre de I'enfanpigiente un handicap.

Les lieux de vivre ensemble visent également arfs@ola PS de I'enfant en situation de
handicap. Cet objectif de PS a été identifié gaudle de 2008 de la plateforme nationale
« Grandir Ensemble ». Ainsi, Charles Gardou éaitsdla préface que l'objet premier de
cette étude est de veridésiller les yeux en« montrant combien ces structures constituent,
par essence et par excellence, des lieux de paation, de citoyenneté partageée,

d'inclusion »*!

Favoriser la PS de I'enfant en situation de hapdicast lui donner la possibilité de faire
des choix. Ainsi, I'un des objectifs de Loisirs il est de« permettre a tout enfant,
handicapé ou non, d'avoir accés aux activités trbde son choix?. Par ailleurs, I'école
représente le premier lieu d'apprentissage de dacitoyenne et par conséquent de la
socialisation des enfants. La présence de I'erdantdifférents temps de I'école (le temps
d’apprentissage, celui des activités plus ludigietles que le sport et la musique, les
élections des délégués, etc.) concourt donc plegner I'objectif d’'inclusion sociale de
I'enfant en situation de handicap et permet, stilcencretement réalisé, de faire disparaitre
cette situation de handicap chez l'enfant.

Cependant, la volonté de créer des lieux de viasemble favorable a I'inclusion sociale
des enfants en situation de handicap ne suffigpasrmettre réellement 'amélioration de
leur PS et de leur QdV.

2LGARDOU, C. & THOMAS, L. « Développer I'accés degants handicapés aux structures d’accueil coflecti
de la petite enfance, de loisirs ou de vacancesledglus jeune age ». Fédération Loisirs pluRéte-forme
Nationale Grandir Ensemble, 2009, cit. p. 3.

22 Charte de Loisirs Pluriel
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Partie 2 : Les impacts des lieux de vivre ensembdeir la qualité de vie et la
participation sociale de I'enfant en situation de hndicap

Il ne suffit pas que les lieux de vivre ensemblestext pour qu'ils favorisent une bonne
qualité de vie et de participation sociale de #enfen situation de handicap. Les divers
entretiens menés nous ont permis d'identifier tatp clés qui conditionnent un accueil
épanouissant de I'enfant. Ces points sont souwggtssa débat et seul le regard croisé des
différents acteurs (professionnels, parents, esfag@rmet d'identifier les techniques et les
outils qui semblent les plus pertinents a mobildaars 'intérét de I'enfant (2.1). Par ailleurs,
nous avons également mis en évidence les diffeujtée les acteurs de terrain pouvaient

parfois rencontrer (2.2).

2.1 Les conditions nécessaires au sein des lieux de reivensemble pour

améliorer la qualité de vie et la participation soiale

2.1.1 La question de la qualité de I'encadrement

Tous les professionnels et parents s'accordentt goe les lieux de vivre ensemble
favorisent réellement la QdV et la PS des enfantsiteiation de handicap, I'encadrement
doit étre de qualité. Reste a déterminer ce quteprofessionnel de qualité.

La volonté des encadrants

Pour les parents d'enfants en situation de handirapremier point est que les encadrants
soient conscients du handicap de leur enfant, @oiise comprendre, aient envie de trouver
des solutions pour pallier a cet handicap.

Ainsi, a I'école, l'intégration dépend beaucoupla&olonté propre de I'enseignart.Si
d'aventures les inspecteurs de I'Education natiendh commission des droits et de
I'autonomie des personnes handicapées (CDAPH)emsdignant référent parviennent a
obtenir cet accueil contre la volonté de l'ensemgndl n'est pas du tout certain que
l'intégration scolaire profite a I'enfant handicapé®® L'importance de la position de
I'enseignant face au handicap a été exprimée paautaan de Vincent, un enfant dyspraxique
qui a des troubles du comportement. Elle a explgyeéson fils avait eu des difficultés avec
une enseignante en CHelle-ci estimait que Vincent n'avait pas sa pkdaes sa classe,
gu'il serait mieux en CLIS. Pour reprocher le cortgroent de Vincent en classe, cette

professeure des écoles écrivait plusieurs foissparaines dans son cahier de liaisons qui

23 ZAFFRAN J.Quelle école pour les éléves handicapésDécouverte, 2007, cit. p. 133.
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était« noir de mots »Cette attitude de I'enseignante a stigmatiséafipconduisant a une
mauvaise PS de l'enfant au sein de la classe, #anhen exergue son handicap et en le
présentant comme un défaut. Le changement d'itesiitua généré une évolution
conséquente. En CM1, Vincent n'a«qgue trois-quatre mots et selon sa mamanil va
mieux maintenant,>ce qui montre bien que la perception de son lsapdk joué fortement
sur sa QdV et en particulier son sentiment de Bies-

La maman d’Eglantine, 9 ans, expliquait quant& sks difficultés a communiquer avec les
animateurs du centre de loisirs communal sur |elicap de sa fille: #s sont encore un peu
immatures on va dire, ils sont contents d'étre deeics copains, de se marrer avec les
enfants, voila, ils sont pas encore en postureutad(...) il y a plein de situations ou
[Eglantine] va se sentir en difficulté, des sitwais qui ne sont pas forcément identifiées par
les adultes. >Eglantine a elle aussi exprimé le peu de confiancelle avait envers les
animateurs du centre de loisirs communal avec s#s nm« Oui, mais quand méme, c'est
pas tres pratique, les vrais centres aérés (...jguades animateurs qui sont des ados. J'ai
I'impression qu'ils sont un peu foufous au cen&tga»La petite fréquente les centres de
vacances de Loisirs Pluriel depuis peu, et sa maapgmécie particulierement que la
directrice comprenne tres tres bien les chosegwen particulier la situation de sa fille qui
« peut fonctionner differemment et étre en diffeéskns que ca se voit bes animateurs
sont quant a eux informés pour chaque enfanetx motivés par le projet ».

A partir de ces deux exemples, on comprend quivéan d'implication des intervenants est
essentiel afin de favoriser la PS des enfantsteat&in de handicap. C'est cette implication
en effet qui permet d'identifier les difficultés denfant sans pour autant les considérer
comme un défaut de I'enfant qui n'arriverait pakideméme a s'intégrer dans le groupe. Cet

encadrement attentif et compréhensif agit ausdias@dV de I'enfant en le rassurant.

Entre qualités personnelles des professionnetsgtaition

La motivation des équipes fait partie intégrantéadgualité de I'encadrement, tout comme
d'autres qualités personnelles. Ce sont ellesrmjutté mises en avant par une auxiliaire de
vie scolaire (AVS) lors d'un entretien dans le dada France. L’AVS fait ainsi part de son
expérience positive avec deux enfants, agés dd.Q ans. L'un présente des problemes de
motricité fine (suite a un AVC a la naissance)aitte présente tous les DY$S (troubles
cognitifs spécifiques).'AVS insiste sur le bon contact avec les enfdrds parents, comme
leurs enfants, lui expriment souvent leur recorsaise pour ce qu'elle fait. Si dans
'ensemble, tout se passe tres bien, 'AVS émetnmédns quelques réserves sur les
conditions d’exercice de son métier, en particulier 'absence de formation. En effet,
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exercant ce meétier depuis peu et n'ayant pas epéreence dans ce domaine auparavant,
il lui a fallu «apprendre en quelque sorte sur le tas

Vient se poser la question de la plus-value deradtion dans la qualité du personnel.

A Loisirs Pluriel, si ce sont les qualités humaigassont recherchées en premier lieu chez
les animateurs qui n‘ont pour la plupart pas lediraux fonctions d'animateur (BAFA), des
journées de formation sont organisées autour deatisins de handicap auxquels ils sont
confrontés. Les directeurs de centre doivent gaaetix étre obligatoirement éducateurs
spécialisés ou éducateurs de jeunes enfants.

Une phrase de l'étude de 2008 de la plate-formenaé¢ Grandir Ensemble reprend
parfaitement les conséquences a tirer des diff@enttetiens menésilkest naturel que les
parents désirent des professionnels qualifiés pépondre aux besoins spécifiques de leur
enfant. Il y a discrimination lorsqu'on négligefarmation, prétextant que la tolérance, le
dévouement ou la vocation suffiseit ».

La formation des professionnels leur donne donchsspour améliorer la QdV des enfants
en répondant de maniére adéquate a leurs besoysgpés, psychigues et sociaux. La
formation peut également favoriser une réflexiom B handicap qui encourage a
promouvoir la PS des enfants en changeant le rgugatté sur eux, bien que celui-ci dépende
également beaucoup des personnalités de chacun.

Enfin, la qualité individuelle des professionnetssuffit pas pour que I'encadrement soit de
qualité. Le taux d'encadrement est lui aussi ingobdrpour pouvoir s'adapter au mieux a
I'enfant. Ainsi, le travail d'une AVS est complértare de celui de I'enseignant, celui-ci ne
pouvant pas toujours encadrer individuellement abagjéve en difficulté compte tenu du
nombre d’enfants par classe. A Loisirs Plurielle taux est en général de un pour trois
enfants en centre de loisirs sans hébergementfntye un animateur pour douze enfants

dans une structure ordinaire?3

2.1.2 Favoriser le lien entre les enfants

Il ne suffit pas qu'enfants en situation de harglieaenfants valides se retrouvent dans la
méme salle pour qu'un échange se crée. Or, celtpé@changes avec autrui que s'élabore

la socialisation de I'enfant en situation de haayalic

22GARDOU, C. & THOMAS, L. « Développer I'accés degants handicapés aux structures d’accueil coflecti
de la petite enfance, de loisirs ou de vacancesledglus jeune age ». Fédération Loisirs pluRéhte-forme
Nationale Grandir Ensemble, 2009, cit. p. 3

25THOMAS L.,Handicapés ou non, ils jouent ensemble. Pratigtiagégration en centres de loisirgditions
Yves Michel, 1999, cit. p. 60.
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Des techniques peuvent étre mises en place poarigav la rencontre. Eglantine raconte
gu'a Loisirs Pluriel lorsqu'elle était timide ebsait pas aller avec les autres enfants, un des
animateurs venait systématiguement lui demandetu veux jouer avec quelgu'un
Eglantine?» puis devant sa réponse positikel [I'lamenait a un enfant »

La taille réduite d'un groupe peut favoriser ladPSacilitant I'obtention d'une place au sein
du groupe et les interactions entre tous les enfadt, «le soi et le sens donné a soi
dépendent pour une part de la perception que lrtiandicapé a de lui-méme en tant que
membre d'une communau® Pour cette raison, les centres de Loisirs Platadcueillent
pas plus de 22 enfants a la fois. Egalement damspiique de recherche de PS, les groupes
sont composés a parité d'enfants valides et d'Enéamsituation de handicap. lls ne sont
ainsi pas représentatifs de la société, mais pentede « normaliser » le handicap et la
différence, ce qui peut aider les enfants en sdoade handicap dans leur recherche de
construction d'identité sociale. Pour Eglantine @eemple, dont le handicap peut passer
inapercu lors de certaines activités, ce milieutenix permis de mieux cerner ce que peut
étre un handicap invisible.lky a aussi des valides qui ont rien (...) Maisipétre il y a des
valides ou je m'en rends pas compte! Et qui potiigant... Mais qui ont une maladie et ca
se voit un peu moins. Pes nouvelles discussions ont émergé a la maispuis qu'elle
fréquente Loisirs Pluriel, par exemple sur le kgnre le handicap et I'environnement. Elle
remarque bien que dans certaines situations ar&dtdiriel elle n'a pas l'impression d'avoir

un handicap.

L'attitude des adultes influence beaucoup la péi@megue les enfants valides vont avoir
d'un enfant en situation de handicap. C'est l@angimur laquelle une intégration scolaire se
prépare avec les éléves ordinaires. L’AVS intereogénstate qu'au début, les enfants
montraient une grande curiosité a I'égard de ceEméendifférents et de la présence de 'AVS
et posaient de nombreuses questieaBdurquoi tu l'aides et pas nous ¥ €elle-ci a alors
choisi de ne pas rentrer dans les détails et neopigait jamais le mot handicap afin de ne
pas souligner la différence. L'exercice de la gad® I'adulte sur I'enfant en situation de
handicap est délicat. En effet, les enfants valgiagerrogent sur le sens de la différence, ce
serait faire fausse route de croire gu'il accepteeaerniére spontanément. S'il s'agit de ne
pas I'exacerber, il conviendrait également de sdgaier. La maman de Vincent apprécie

que I'AVS de son fils aille aussi voir les autres enfants Cela atténue la spécificité de

26 ZAFFRAN J.Quelle école pour les éléves handicapésDécouverte, 2007, cit. p. 138.
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I'accueil de I'enfant en situation de handicapeain de la classe. Aussi, une surprotection

par les adultes de I'enfant différent peut condaite mettre a I'écart du groupe.

Les échanges entre les enfants en situation dedagnek les enfants valides ne sont pas les
seuls a leur étre bénéfiques. Un lieu de vivre maibée peut également étre I'occasion pour
un enfant en situation de handicap de choisir @pdrimenter un nouveau role dans
l'interaction avec des enfants différents. Eglantiqui selon sa maman, étaittres
demandeuse de rencontrer des enfants difféseatsoisirs Pluriel avait par exemplesrvie
d'étre celle qui aide, et celle qui sait, et cejle peut plus que les autres aussi.Les adultes

du centre ont pu étre attentifs a ce souhait etalu aider une animatrice a remettre un
enfant dans son fauteuil roulant. Donner l'oppatéua un enfant d'assumer au sein d'un
groupe le role qu'il souhaite, c'est favoriser Sa P

D'autres échanges particulierement riches danseles de vie sont ceux entre freres et
sceurs. Dans le projet de Loisirs Pluriel figure gsample la volonté d'accueillir les enfants
en situation de handicap et leurs fréres et soalides dans le méme lieu.

Parfois, les échanges avec les autres enfantsléficites. C'est le cas pour Zoé, qui a des
troubles autistiques, re s'intéresse pas aux autres enfanét «a du mal a aller vers les
autres » Ce n'est pas pour autant que I'enfant ne pewvassa place dans un lieu de vivre
ensemble et voir sa QdV s’améliorer. Finalemeng Adore venir dans ce centre. Alors
gu'elle a des difficultés a exprimer ses émotiantad de ses troubles autistiques, sa maman
est étonnée de voir que, des qu'elle ywalle est super excitée, super contente (...). Le
premier jour elle a di pleurer trois minutes et é&fendemain elle était hyper contente d'y
aller ». Accepter que I'échange puisse ne pas avoir liest, aussi s'adapter au handicap.

2.1.3 L'adaptation des activités, des apprentissages, flenvironnement

Pour que la situation de handicap laisse placePSlal faut que les encadrants soient préts
a adapter I'environnement de I'enfant en situatehandicap. Ce dialogue peut parfois étre
fastidieux, méme quand les solutions semblent gisn@lmettre en place.

Selon le témoignage de la maman de Vincen question des aménagements est trés
compliquée a mettre en place. Les professeursplastou moins. Dans le cas de Vincent
les feuilles a petits carreaux c'est pas bon. Uit faue des feuilles lignées, que ¢a soit écrit
plus gros. Les enfants dyspraxiques ont des diigypour I'écriture. Un aménagement
simple c'était de trouver des feuilles avec desaesy comme les cahiers sur lesquels on

apprend a écrire. »
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Pour les parents d'Eglantine, qui est trés senaliblbruit, il a fallu négocier pour obtenir
gu'elle puisse faire son cartable dans la clasdmate journée et non pas dans le couloir
avec les autres enfants. Ce moment de la jourgéetuyant était pénible pour Eglantine.
Un premier pas est que de tels aménagements poiesibles dans le dialogue. Ce n'est pas
toujours le cas. Une institutrice de Vincent nealpiar exemple une fois pas proposé de faire
un exposé comme les autres enfants, pensant guéiaét incapable alors qu'il avait déja
réalisé ce genre d'exercice. Une étape supplémentst que les équipes proposent
spontanément des adaptations chaque fois qu'elhsrd ou savent I'enfant en difficulté.
Ces exemples montrent bien deux obstacles quel@agtientifie a la PS. Cette derniere
est premierement éminemment subjectiveet,les professionnels doivent ainsi prendre en
compte« la subjectivité de la demande ka PS exige deuxiemement deséponses
individualisées. (...) Ce qui signifie que chaquédktaement doit développer des pratiques
souples et adaptées individuellement aux persoaneseillies, de donner la parole aux
personnes directement concernées en partant dwlpbsgu’elles savent ce qui est
nécessaire pour elles : les associer dans les iésEsa prendre pour ce qui les concerne.

Cette priorité est le fondement de la méthodoldgia plan d’intervention individualisé?’

Pour les activités, I'adaptation peut faire appbkeaucoup de réflexion ou d'imagination
lorsque le principe est de tenter par tous les m®ykinclure I'enfant. Une directrice de
centre de Loisirs Pluriel expliquait qu'un enfam¢agle est capable de faire des coloriages
et y trouver du plaisir si la zone a colorier edirditée par du scotch, par exemple.

Pour que l'adaptation soit la meilleure possibies bonne connaissance de la différence de
I'enfant est nécessaire. Pour la maman de Zibg,acune vraie préparation en amomntEn
effet, toute nouvelle demande d'admission d'unrgrda situation de handicap fait I'objet
d'un échange téléphonique préalable avec la reaplendu pdle ressources handicap du
siege de la fédération Loisirs Pluriel afin de rgp avec la famille I'ensemble des modalités
d'accueil de I'enfank un entretien téléphonique de plus d'une heure gue des questions
pertinentes »La responsable renvoie ensuite un dossier d'irtgmmigré-complété aux
familles qui peuvent y modifier ou ajouter des mfiations:« Un super dossier. Je me dis
gue la MDPH c'est le genre de dossier qu'ils deamtiavoir ».Par la suite, les parents
doivent transmettre au centre une fiche individudicrivant les besoins et attentes de leur
enfant et cette fiche servira d'outil pour les atenrs lors de la préparation des activités.

Finalement, cette fiche est trés intéressante l@mpermet de faire du lien entre tous les

2T CASTELEIN, P. « Participation sociale : un enjeurjdlisciplinaire ».GIFFOCH, 2012, cit. p.3
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acteurs qui seront en contact avec l'enfant. Commele confier la maman de Zoé, méme
elle «¢ca [I'la aidée a y voir plus clair [et] ¢a [I'la assi aidée pour communiquer aupres de
I'AVS, aupres de I'écobe

L'adaptation a un handicap, c'est aussi tenir cem@tce qui a déja été fait. La directrice du
centre de Loisirs Pluriel s'est ainsi appropriéeoletils qui existaient déja dans le quotidien
de Zoé pour pouvoir communiguer avec elle. La tliex et les animateurs utilisent donc
le classeur de pictogrammes et l'agenda de Zoénlissimplement créé de nouveaux
pictogrammes spécifiques au centre de loisirs (desdmages des différentes activités, des
toilettes, des moments de godter, de rassemblegterjtpour que celle-ci puisse exprimer
ses envies sous forme de phrase avée veux... »Ces mots montrent bien le souci
d'améliorer la PS de Zoé en l'invitant a faire aitre sa volonté« La participation sociale
renvoie I'individu a sa propre capacité d’étre aatele son devenir, de sa capacité a creer
des liens sociaux, de décider, de choisir, ... Gedire de fixer « ses propres lois » bref
d’étre AUTONOME (du grec autos, soi-méme, et notoo, »*®

L'adaptation au rythme de l'enfant différent estp@mt important, qu'Eglantine n'a pas
manqué de relever:&e qui est bien [a Loisirs Pluriel], c'est qu'onypaller que le matin
des fois, a l'autre centre aéreé, on est obligé eeenir I'apres-midi- soit que le matin, soit
que l'aprés-midi, soit toute la journée! Et y a mneéla salle de sieste ou il y a des lits
confortables. »L'importance de I'adaptation des rythmes d'apmsadge et des conditions
d'accueil des enfants présentant un handicap @ld'@ également été explicitée par un
médecin de I'EN « Accueillir dans sa classe des enfants handicapdissont fatigables,
qui sont plus lents que les autres, qui se déplacarins bien, c'est accepter du coup de
revoir, pour I'enseignant, sa classe de telle mandgg'il y aura des moments ou il va falloir
anticiper par exemple la sortie en récréation. (T.out ¢ca ce sont des choses qui peuvent
modifier le quotidien de la vie dans les établissets scolaires. Ce sont des choses
importantes a anticiper. £et exemple montre bien que I'adaptation de I'enviement a
I'enfant différent améliore d'une part sa PS- puisge doit pas fournir d'effort démesuré
pour pourvoir suivre le rythme des autres- et dapart sa QdV, puisque cela a des
répercussions directes sur sa forme physique.

Des outils peuvent étre mis en place pour facilaegestion du temps pour certains enfants

pour qui cela est difficile: la mise en place dweis qui structurent la journée, des

28 CASTELEIN, P. « Participation sociale : un enjeurijdlisciplinaire » GIFFOCH, 2012, cit. p.4
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programmes de la journée en pictogrammes si némeaga « timer » qui montre en couleur

sur un cadrant le temps qu'il reste, etc.

2.1.4 L'importance de la participation des parents

Les parents ne sont pas toujours a l'aise aveaniditap de leurs enfants. Certaines familles
sont parfois complétement dans le déni. Afin dedieer a accepter la situation de leur
enfant, 'association de parents d’enfants en Sdnale handicap S..., outre ses missions
d’aide aux enfants, se concentre également $&s problemes autour du handicapels
que les demandes d’'aides financiéres et les pra@siéde logement. De méme, un
accompagnement psychologique est proposé aux ésnaifln de les aider a faire face aux
difficultés rencontrées au quotidien.

Il est important pour I'enfant, sa constructionletitité, ses relations au sein de la famille,
gue les parents puissent se familiariser avecridibap. Dans ce but, des cafés peuvent étre
organisés entre parents d'enfants en situationaddi¢ap, ou des activités en commun
parents-enfants. La maman d’Eglantine apprécieicpéiirement l'encouragement a
participer au projet de Loisirs Pluriek:j'ai bien aimé aussi (...) régulierement on a des
mails pour s'investir dans des actions, et |la pagreple je me suis portée volontaire pour
une action d'information dans un centre commergia) pour faire connaitre I'association.
(...) Et puis il y avait une féte d'organisée (..d yn godter des parents aussi (...) j'ai hate
par contre, ¢a c'est clair, de rencontrer d'autpgsents (...) et puis aux vacances de février

on avait regu un mail aussi pour une soirée coumntry

Ce genre d'actions peut aider les parents dargptation du handicap qui est le pré-requis

pour qu'ils s'impliquent positivement dans le prdie leur enfant.

2.2 Des realités de terrain qui limitent la participation sociale et/ou détériorent

la qualité de vie au sein des lieux de vivre ensefab

2.2.1 L'entrave des parents

Le poids de la volonté des parents a inscrire égfiant présentant un handicap lourd ou
incompatible avec le rythme d'une scolarisation reiieu ordinaire peut avoir des

conséquences néfastes pour la QdV de I'enfantaEteole ordinaire, alors que son état de
santé ne le lui permet pas, peut étre mal vécligrdant et ainsi créer une souffrance. Dans
ces situations, I'accueil de I'enfant dans unétinistn spécialisée peut sembler préférable :
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la QdV de I'enfant, son sentiment de bien-étreesibj prend le pas sur la PS et la recherche
d'adaptation de I'environnement ordinaire qui gisaire disparaitre la situation de handicap.
Cependant, la volonté trés forte des parents dewa@uout prix inclure leur enfant en milieu
normal peut également nuire a la PS en placariatieen situation d’échec, d'exclusion du
groupe et bloquant ainsi son évolution en sociéte.

Méme si cette scolarité en milieu ordinaire estroit depuis la loi de 2005, la loi oblige

a les accueillir pas a communiguey comme a pu le constater une éducatrice spémalis

accompagnant des enfants polyhandicapés danstannsed.

2.2.2 Les tensions avec la fratrie

Les relations au sein de la fratrie ne sont pa@uos aisées, le handicap pouvant conduire
a un éloignement des freres et sceurs. Les diffésedi@ge jouent également sur le rapport
qu'ils vont entretenir. Il apparait ainsi souvene des enfants en situation de handicap
ressentent le besoin d'avoir leur propre espade at pas voir celui-ci @nvahi» par leur
frere ou leur sceur qui ne présente pas de handiga, la maman de Zoé évoque l'absence
de complicité entre elle et son petit frere agélelex ans, précisant que Zoé n'apprécierait
sGrement pas de le voir inscrit dans le méme ceptedle. Zoé risque defaire la tronche

au début »>si elle inscrit son frere dans le méme centre Igy'elparce qu'il va débarquer
dans son espace ke médecin de 'EN que nous avons pu rencontreligeait le role
ambigule des freres et sceurs d'enfants en situdgibandicap a I'école.Ca fait des enfants
qui sont dans des conflits de loyauté majeure detrefrere ou sceur qu'ils aiment, leurs
parents, le milieu scolaire, leur propre socialigat. Je pense que les freres et sceurs on les
oublie beaucoup dans cette question-l&aut-il pour autant empécher les membres de la
fratrie qui ne sont pas en situation de handicapadléciper aux activités de l'autre enfant ?
Le handicap ne conduit-il pas ici lI'enfant a sésalu reste de la cellule familiale ? Les
activités communes pourraient alors étre un mogerréer des liens nouveaux et d'instaurer
ou renforcer une complicité entre freres et sceurs.

Des difficultés peuvent aussi se retrouver notantrdans le milieu familial, au sein méme
de la fratrie ou le handicap peut étre une souectedsions. La maman d'Eglantine releve
ainsi de nombreuses tensions entre sa fille aihée @dette, qui a bientbt 6 ansia
différence se sent au quotidien, la maladie pesdapsychologie d'Eglantine, sur ses
rapports avec sa sceur, enfin voila, c'est la, gestent »La maman d'Eglantine aurait aimé
gu'elle puisse partager des temps d'activités aaepetite Céleste a Loisirs Pluriel qui

propose tout comme l'association S... un accusilfidgries comptant a la fois des enfants
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valides et en situation de handicap afin d'appeerdmieux vivre ensemble. Mais pour
Eglantine, Loisirs Pluriel c'est ®18 univers aussi par rapport a sa sceur, elle vartbst
pas que sa sceur elle y aille

2.2.3 Le poids du regard des autres

Le regard des autres joue une part importante ldacenstruction de I'identité et s’intégrer

a la société n'est pas chose aisée, encore mourdgmenfants en situation de handicap.
Or, ce regard peut peser lourdement sur eux, nsrparents ayant l«mpression que tous
les regards sont braqués sur I'enfantselon le témoignage d'une AVS.

A I'école comme au centre de loisirs de la commbEggntine a di faire face aux moqueries
des autres enfants a cause de ses problémes t@oest une des raisons pour lesquelles
elle a décidé de quitter le centre de loisitoxmal », méme si toutes ses amies s'y rendent
et qu'elle aimerait bien passer les vacances dlesc Eette situation a conduit a I'exclusion
d'un lieu de vivre ensemble d’Eglantine.

Une attention particuliere doit étre portée autie mixtes » qui accueillent une proportion
importante d'enfants en situation de handicap, @flits permettent le bien-étre de tous les
enfants. Ce n'est pas parce qu'un enfant estwatisit de handicap qu'il a I'habitude de la
différence. Son sentiment de sécurité et de bienp&ut laisser place a un sentiment de géne
dans certains rapports avec d'autres enfants. tigdguar exemple dit spontanément avoir
«un peu de mab avec une fille qui a un peu du mal a parler et qu'elle 4ait mine de
comprendre». Dans cette situation, la QdV d'Eglantine seéuid@te un peu, mais cette
confrontation lui permet de mieux cerner le conadpthandicap, de se positionner par

rapport aux autres.

2.2.4 Les rapports privilégiés avec un adulte : une entnae a l'autonomie et a la

relation avec les autres

Avoir une AVS peut étre a la fois une aide et wrinfra l'autonomisation des enfants en
situation de handicap accueillis en milieu scolandinaire. Lors de notre rencontre avec un
meédecin de I'EN, un exemple nous a été relatd.'autre jour, on me citait I'exemple de
guelgu'un qui veut faire un BTS de management etgmandait un auxiliaire de vie
scolaire pour prendre des notes. Il avait eu unil@ire de vie scolaire toute sa scolarité
pour prendre des notes et, voulant faire un BT &deagement, pour lequel il a toutes les

compétences pour le faire, et continuant a demaoeite aide. »
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Une AVS peut effectivement aider I'enfant durantdmmps scolaire tout en limitant son
inclusion sociale par la création d'un climat destens au sein de la classe, de I'école, et ce,
juste au motif de sa préseneeMais finalement, I'enfant handicapé on est larploi et
d'abord pour son autonomisation maximale par rap@oses limitations et pas seulement
pour rassurer I'enseignant, I'accompagner, etc.vaeavite dans un collectif de créer des
tensions, des conflits (...). Ces tensions vont eggtre l'inclusion sociale. L'inclusion
scolaire va pouvoir étre la a titre individuel, & c'est toute la question de l'inclusion
sociale, et donc a titre collectif, qui est quanéme vraiment absolument fondamentale. »
Dans l'ensemble des structures étudiées, animatsdusateurs spécialisés comme AVS
avaient tous un point commun : ne pas perdre ddeuremission premiére de passerelle
pour permettre le contact entre les enfants. Taarstionnent la nécessité de maintenir une
certaine distance dans leurs rapports avec ewefféh certains enfants en situation de
handicap sont particulierement affectueux ou ap@néda relation privilégiée avec un
adulte. Ce genre de relation peut étre gratifigoter I'animateur, qui voit directement son
utilité et son amabiliténais une éducatrice spécialisée a souligné la itécle ces relations
sur I'enfant « il ne faut pas les leurrer en leur faisant croga’on est indispensable pour
eux, on est remplacable $i ces professionnelles participent tous a l'amadiion de leur

QdV, il ne faut cependant pas que celle-ci se fags#étriment de la PS.

2.2.5 Les difficultés liées au suivi médical des enfants

Une premiere difficulté concerne la conciliation tkmps scolaire et des rendez-vous
meédicaux et paramédicaux. Le médecin de I'EN io¢grra souligné la nécessité pour
I'enfant en situation de handicap de participééadle, en dehors des temps d'apprentissage
scolaire, aux activités telles que le sport et issioue qui sont des temps de socialisation.
Par conséquent, l'adaptation du rythme scolaireahgrnces répétées d'un enfant pour son
suivi médical et paramédical ne doit pas se faliguement sur le temps de l'apprentissage,
afin de prendre en compte l'objectif de socialsatie I'enfant.

En effet, «parce qu'on estime que l'apprentissage scolairenpsil'emploi du temps est
organisé de fagon a ce que I'enfant ne manqueepa®irs d'apprentissage mais seulement
certaines activités. ke résultat est qu'il va perdre des temps de sisatbn, c'est-a-dire
que des activités qui sont des activités tres it@pdes dans la socialisation et dans le
rapport aux autres (...) Vous voyez, c'est toujaunsver ce juste milieu et sur lequel I'enfant

handicapé a beaucoup de choses a dire et a beawcpapticiper. »
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La participation a des activités collectives avagstles enfants de la classe, de I'école, est

un atout pour I'enfant en situation de handicapogamment pour sa PS.

Une autre difficulté réside dans l'inquiétude dasepts a confier leur enfant qui a besoin
d'un suivi médical spécifique, et la crainte desfgssionnels par rapport a cette spécificite.
En effet, un médecin de I'EN nous a expliqué qu€a fait peur, ¢ca engage leur
responsabilité. . est donc primordial de travailler sur la repméisg¢ion du handicap a
I"école et dans les structures de loisirs afasslirer un accueil de qualité pour I'enfant en

situation de handicap.

Avoir conscience des realités du terrain partiéipamélioration de I'accueil des enfants en
situation de handicap. L'enjeu est bien de preedreompte sa QdV au sein des lieux
d’accueil collectif et de lui permettre d'avoir UP8 effective au travers de son appartenance
au groupe, a sa classe, a son école, et par isatéat de ses habitudes de vie.
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Partie 3 : Propositions pour une promotion de la qalité de vie et de la
participation sociale des enfants en situation deamdicap au sein des lieux

de vivre ensemble

Au regard des entretiens menés et des lecturds sujet, il semblerait que la QdV et la PS
des enfants en situation de handicap accueillsegude lieux de vivre ensemble puissent
encore étre améliorées. Nos réflexions nous ontiged'identifier des préconisations

concernant I'enfant (3.1), sa famille (3.2), lesf@ssionnels des lieux de vivre ensemble

(3.3) et les pouvoirs publics (3.4).

3.1 Concernant I'enfant

Les différents entretiens nous ont permis de rea&rque les parents, I'équipe éducative et
soignante jouaient, chacun a leur niveau, un réé@gndérant dans la vie de I'enfant en
situation de handicap et notamment au sein de kikaccueil collectif. Mais la parole de
I'enfant n’est que rarement entendue et écoutéesiAie médecin de 'Education Nationale
gue nous avons rencontré, préconisait dgsocier I'enfant a sa scolarisation. |l
conviendrait de multiplier les situations ou I'amfae retrouve en capacité d'exprimer ses
envies, ses besoins voire méme ses attentes canté&atcueil qu’il souhaite avoir. Si au
college, il est davantage écouté, il est cepenglavisageable de pouvoir l'inclure dans les
discusssions des I'école primaire. Le rendre aalewsa scolarisation dés le plus jeune age
est important et confortera sa PS aujourd’hui at pavenir.

3.2 Concernant sa famille

Comme nous l'avons vu, la scolarisation en milieoiare ordinaire est un droit au sens de
la loi du 11 février 2005. Mais des exemples dités de nos réflexions, nous font remarquer
gue cette scolarisation n’est pas toujours bénéfiglienfant et n'est pas toujours adaptée a
son handicap. Il convient aux parents de gard@sarit la QdV de leur enfant en situation
de handicap et son épanouissement en recherchamtdesd'accueil optimal, qui peut étre,
dans certains cas, un établissement spécialiseSliae doit cependant pas étre négligée. Il
faut toujours se poser la question d'une altereajiv permettrait d'adapter I'environnement
ordinaire. L'accueil de ces enfants dans des likuxivre ensemble tournés davantage vers
le loisir et les activités ludiques est une altéugacomplémentaire a leur scolarisation
permettant les échanges entres les enfants etdambleur PS, leur intégration au sein d’'un
groupe.
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3.3 Concernant les professionnels

La formation des professionnels qui accompagnergiéants en situation de handicap dans
les lieux de vivre ensemble a été un élément comamurentretiens menés durant I'enquéte
de terrain. Les lacunes, voire l'absence totale folenations spécifiques au handicap sont
un frein a la QdV et a la PS de ces enfants. @asjuoi nous proposons une sensibilisation
et une formation accrues de I'ensemble des professis de I'EN et des personnels des
centres de loisirs aux situations de handicap|sgsbient enseignants, AVS, médecins,
infirmiéres, assistantes sociales, personnels iggbs, personnels administratifs,
animateurs,... Le socle d'exigences nationales suortaation au handicap des futurs
enseignants proposé par le Conseil d'analyse gitjag sur la scolarisation des enfants en
situation de handicap pourrait étre une base gaitrg&largi a I'ensemble des personnels des
lieux d'accueil collectif. En effet, un médecin HEN nous a précisé que tous les
professionnels de I'EN ont une mission éducatiygemides enfants, quelle que soit leur
position dans I'établissement.

Ces temps de formation et d'information auraient gdfet de faciliter les relations entre les
professionnels et les enfants en situation de bapdavec un impact important sur leur QdV

et leur PS au sein des lieux d'accueil.

Le projet d'établissement existe au sein des écGlgsendant, peu d'établissements y ont
inscrit un volet spécifique a l'accueil des enfanssituation de handicap. Force est de
constater que le projet d'établissement est la thlagenctionnement de I'école, en termes
d'organisation interne et d'ouverture aux autresctires participant a I'accompagnement
des éleves. C'est pourquoi, comme pour le médediEN, il nous parait important que les
établissements scolaires integrent un volet « dicdas enfants présentant un handicap »
dans leur projet d'établissement.

Ce document reprendrait les différentes adaptat@tessaires et possibles pour assurer
I'accueil de ces enfants dans les meilleures donditc'est-a-dire dans un environnement
adapté et par une modification des rythmes scalgueprennent en considération leur QdV
et leur PS. Les temps d'apprentissage et de satiah de I'enfant devraient étre partie
prenante du projet d'établissement. Ainsi la sibmatle handicap est moins visible, voire
disparait grace aux aménagements de I'environnetieebénfant durant sa scolarisation.
L'enfant pourrait alors étre en situation de pgoréitton optimale au regard de la définition
de Patrick Fougeyroll&s.

20 patrick Fougeyrollas, Synthése de la conférenomagucée lors de la journée d'étude organisée par
L'ANDESI le 15 juin 2005 sur la loi du 11 févrie@@s.
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De plus, le projet d'établissement intégrerait aldavantage la dimension collective de
I'accueil d'un enfant en situation de handicapééole ordinaire par la valorisation de
I'ensemble des personnels de I'école proches dfarlte tel que I'AVS...., et par une
meilleure coordination des temps d'accompagnement'emfant. En effet, un enfant
présentant un handicap, visible ou non, est sowaraené a étre suivi par des professionnels
de santé, dans des institutions spécialisées tplieses IME, par la MDPH, etc. Le réle de
I'enseignant référent pourrait étre réaffirmé dangrojet d'établissement. Il pourrait alors
pleinement assurer ses missions de liaison eeptrtalfit, ses parents et les professionnels
acteurs de son suivi, tant a I'école qu'hors dersgs, ainsi que la coordination du projet
personnalisé de scolarisation de I'enfant. Au vllidgrét que présentent pour les enfants
en situation de handicap les rencontres avec disitenvalides, il semble également
bénéfique de travailler a lI'ouverture des étabtissds spécialisés comme les IME. De
nombreuses initiatives peuvent étre menées poanmegr des temps ludiques d'échange
entre enfants scolarisés en IME et enfants scémmn milieu ordinaire, lors de temps

périscolaires par exemple.

3.4 Concernant les pouvoirs publics

Aujourd'hui, il est indéniable que la politique édtive en faveur des enfants en situation de
handicap est lacunaire. Les moyens limités peutexyliquer, comme nous l'a bien dit un
meédecin de I'EN. Cependant, les pouvoirs publiesaient construire une réelle politique
inclusive et inciter les collectivités territorial@ financer les créations de centres d'accueil
collectif tels que le centre de Loisirs Pluriel pabiais de subventions. Le développement
de ces structures permettrait davantage de minitgea des centres de loisirs et ainsi de

promouvoir naturellement le handicap aupres de lesisnfants.

Les objectifs fixés dans la loi d'orientation et mlegrammation pour la Refondation de
I'école de la République du 8 juillet 2013 doivétre mis en ceuvre par des actions qui
permettent I'application du « principe de I'écalelusive » au niveau des établissements

scolaires.
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Conclusion

Malgreé la loi de 2005, I'école et certaines striediparascolaires / socio-éducatives restent
parfois des lieux d'exclusion pour les enfantsierason de handicap. Les témoignages de

parents et de professionnels nous ont permis dieengst exergue ce paradoxe.

Cette exclusion n'est pas forcément totale, mais s traduire par des difficultés pour les
professionnels a adapter I'ensemble des modallgEsweil, des apprentissages et des
activités, faute de formation, de moyens humainsieuialogue avec les parents. Il est
primordial que parents et professionnels garddesprit qu'introduire I'enfant en situation
de handicap dans un lieu de vivre ensemble n'esupébut en soi, que c'est l'intérét de
I'enfant en lui-méme qui prime. L'attention doiteéguotidienne pour favoriser la bonne
qualité de vie I'enfant en situation de handiaag'assurant qu'il se sente bien, gu'il soit en
sécurité, qu'il ait I'occasion de développer s¢eri@lités. L'amélioration de la participation
sociale par la création d'un environnement quit ttempte des difficultés de I'enfant et lui
permette de trouver peu a peu sa place au seirodpgest également un travail quotidien.
Ainsi, la qualité de vie et la participation soeiae I'enfant impliquent & la fois la volonté,
les compétences, l'information et méme la créatigitI'inventivité des professionnels au

jour le jour. Les expériences positives qui se tdpment sont forces pour l'avenir.

Il est important de considérer que les parents aoméme de donner des informations
pertinentes sur leurs enfants. La participationpdgents au projet socio-éducatif de I'enfant,
si elle s'avere parfois délicate voire source ddfsance pour eux, peut étre accompagnée
par des professionnels.

Au cceur des préoccupations des parents interrogéie ecertains professionnels de
I'Education nationale se retrouve la question @dations entre I'enfant en situation de
handicap et ses fréres et sceurs valide3e soucier de ce que ces derniers vivent, dans un
climat non-culpabilisant, avec I'objectif d'un sieumt empathique, aide les parents a mieux
assumer leur fonction et a soutenir tous leurs eisfaafin qu'ils trouvent une place dans la

famille ». 20

Finalement, en ce qui concerne les établissementaii®es, les questions sous-jacentes ne

sont-elles pas les suivantes : les éleves enisitudé handicap doivent-ils étre orientés en

30 SCELLES, R., BOUTEYRE, E., DAYAN, Cet al. « “Groupes fratries” d'enfants ayant un frére oe u
soeur handicapé : leurs indications et leurs effeBevue francophone de la déficience intellectyit®7,
vol. 18, cit. p. 32. pp. 31-43.
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milieu spécialisé quand I'Education nationale eatlaptée a leurs besoins spécifiques ? Ou
bien faut-il procéder a une adaptation de I'Edocatiationale ? Notre travail de recherche
nous permet d'affirmer que l'existence de certaispositifs et structures systématise
l'accueil des enfants en situation de handicap tdessmurs des lieux de vivre ensemble
comme ['école et négligent le recours a des actittematives. Selon nous, face a un enfant
en situation de handicap, il ne faut pas oublier intérét premier : sa qualité de vie et sa

participation sociale.
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Annexe 1 : Liste des entretiens réalisés

Auprés de familles avec enfant en situation de icapd
* un enfant (Eglantine, 9 ans)
e cinq parents :
o Maman d’Eglantine, 9 ans
Maman de Zoé, 4 ans
Maman de Vincent, 10 ans

Maman de Manon, 6 ans

O O O o©o

Maman de Cécile, aujourd’hui agée de 48 ans

Aupres d'associations :
* une représentante d'association de parents d'enfagituation de handicap
» la Directrice d'un Centre de Loisirs Pluriel

» la présidente d'une Association « Sésame Autisnug-Ryirénées »

Aupres de professionnels qui accompagnent les enéansituation de handicap :
* une auxiliaire de vie scolaire
» un médecin de I'Education nationale
* une éducatrice spécialisée

* un directeur d'une Ecole — Hopital

Aupres du Ministére de I'Education nationale, dendeignement supérieur et de la

Recherche :
e un Conseiller en charge de la Santé, du Sport, dadidap et de I'Education

populaire du Cabinet du Ministre
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Annexe 2 : Les différentes grilles d'entretien

Grille d'entretien « parent »

Pouvez-vous vous présenter(situation familiale et présentation de I'enfantds son

handicap)

| - Accueil et vivre ensemble
Dans quel(s) lieu(x) et comment votre enfant eatdueilli 2(nombre d'enfants ; fréequence

; durée ; depuis quand ; quelle aide ? ; quellesa@dtions a sa situation?)

Il - Accueil et la qualité de vie / participation ®ciale

Qu'est-ce que votre enfant fait a I'école / aureet¢ loisir Aactivités et leurs diversités
(artistiques, sport, a plusieurs, en autonomie.glels apprentissages ?)

Comment cela se passe t-il a I'école / lors desitést pour I'enfantPEst-ce que I'enfant
aime y aller ? ; Selon vous, comment I'enfant et activités/cette scolarité/cet accueil ? ;
Quelles sont ses relations avec les autres enfanQuelle est sa place / son réle dans le
groupe ? ; Participe-t-il aux activités proposéaessein de la classe/centre de loisirs, etc. ?
; Est-il en difficulté a certains moments ? ; Demiendes exemples concrets ; Peut-il
participer, comme les autres, a toutes les actvi?é; Est-il en capacité d'exprimer ses
envies/attentes/besoins ? ; Qu'est-ce qu'il aimee,fagu'est-ce qu'il préfere dans cet
établissement ?)

Est-ce que l'accueil répond aux besoins/ aux aede I'enfant (bien-étre physique /
psychologique / social) ?

Est-ce que vous voyez des bénéfices dans cet Harsgchangements (dans le quotidien...)
depuis gqu'il va dans cette école / dans ce centteisirs...?

Comment a votre avis pourrait-on encore améliogeaccueil pour le rendre plus bénéfique

pour I'enfant ?

Souhaitez-vous rajouter quelque chose ?

kkkkkkkkkkhkk
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Grille d'entretien « structures, institutions, asseiations »

Pouvez-vous vous présenteff@nction actuelle ; parcours professionnel antérie lien

entre la thématique MIP et la fonction)

| - Accueil et vivre ensemble

En pratigue, comment accueillez-vous les enfantsean de votre structure (rombre
d'enfants, proportion d'enfants en situation dedieap ; fréquence ; durée ; depuis quand
; activités et leurs diversités (artistiques, spod plusieurs, en autonomie...) ;
apprentissages)

Qu'en est-il de l'accueil des enfants en situatien handicap Aadaptations, aides
spécifiques)

Quels sont les objectifs/ raison d'étre de cetséitution / association @our I'enfant/ le

groupe/ la société..Jont-ils atteints aujourd'hui ? Pourquoi (levidrslestacles) ?

Il - Accueil et la qualité de vie / participation ®ciale

Comment cela se passe t-il a I'école/ lors desiadi pour I'enfantPEst-ce que I'enfant
aime y aller ? ; Selon vous, comment I'enfant edt activités/cette scolarité/cet accueil ? ;
Quelles sont ses relations avec les autres enfai@@sielle est sa place / son role dans le
groupe ? ; Participe-t-il aux activités proposéassein de la classe/centre de loisirs, etc. ?
; Est-il en difficulté a certains moments ? ; Demi@ndes exemples concrets ; Peut-il
participer, comme les autres, a toutes les actvi@é; Est-il en capacité d'exprimer ses
envies/attentes/besoins ? ; Qu'est-ce qu'il aimee,fagu'est-ce qu'il préfere dans cet
établissement ?)

Est-ce que l'accueil répond aux besoins/ aux atede I'enfant (bien-étre physique/
psychologique/ social) ?

Est-ce que vous voyez des bénéfices dans cet Hatrsechangements (dans le quotidien...)
depuis gu'il va dans cette école/ dans ce centl@igies...?

Comment a votre avis pourrait-on encore ameliogeaccueil pour le rendre plus bénéfique

pour l'enfant ?

Souhaitez-vous rajouter quelque chose ?

*kkkkkkkkkkk
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Grille d'entretien « Médecin de I'Education nationde »

Pouvez-vous vous présenteff@nction actuelle ; parcours professionnel antérie lien

entre la thématique MIP et la fonction)

Qu'est-ce que la médecine de I'Education natiofigfacteurs, missions, compétences,
organisations ; question de l'intégration de la méide scolaire dans les écoles, dans les
autres lieux d'accueil d'enfants ?)

En tant que médecin de I'Education nationale, qusgz-vous des lieux de vivre ensemble
qui accueillent des enfants handicapés et non bapés Timpacts sur la qualité de vie et
la participation sociale de I'enfant handicapé ;deéine scolaire avec accent sur la place
de l'enfant handicapé dans sa construction socjaeolutions du role de la médecine
scolaire dans la politique d'éducation (sujet déexdon ou non ?) ; la médecine scolaire

pour les enfants handicapés en pratique)

Souhaitez-vous rajouter quelque chose ?

*kkkkkkkkkkk

Grille entretien « Ministére de I'Education nationae »

Pouvez-vous vous présenter ? (fonction actuellarcqurs professionnel antérieur ; lien

entre la thématique MIP et la fonction)

Quels sont les objectifs du ministére de I'Edugatiationale vis-a-vis de la scolarisation et
de I'éducation des enfants en situation de handicapnt-ils atteints aujourd’hui ? Pourquoi
(leviers et obstacles)

De quels dispositifs dispose-t-on actuellement ean€e pour favoriser I'’éducation des
enfants en situation de handicap ?

Dispose-t-on d’'une évaluation de ces dispositiBafaissent-ils répondre aux besoins/aux
attentes des enfants en situation de handicdgeP-étre physique / psychologique / social)
Pensez-vous que les enseignants soient suffisantii@mformés a I'accueil et la prise en
charge d’enfants aux besoins éducatifs spécifiues

Quelles sont les contraintes que ces professiopealgent rencontrer ? Comment les contrer
?

Finalement, la politique éducative francaise dté-eontinuer de chercher a promouvoir
I'intégration des enfants en situation de handmagein des écoles ordinaires ?
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(Suivant la réponsePourquoi, dans ce cas, gardons-nous un doublénsgsavec une
éducation des enfants en situation de handicap iaunordinaire ou en institutions
spécialisées ?

Qu’est-ce qui, selon vous, est le plus favorabléeafant ? Etes-vous favorable a
I'individualisation des parcours scolaires (projeteicatifs individualisés) ?

Comment & votre avis pourrait-on encore amélidearcueil des enfants en situation de
handicap au sein des écoles pour le rendre enasd@néfique pour eux ?

Existe-t-il actuellement des groupes de travail leusujet et/ou y a-t-il des textes en

préparation sur ce theme ?

Souhaitez-vous ajouter quelque chose ?
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Annexe 3 : Synthése de I'entretien avec Eglantine

Entretien entre Marie et Eglantine, 9 ans, CE2 aquim handicap invisible et des problémes
de santé. Elle a notamment des difficultés de paycitricité et ne supporte pas le bruit. Elle
s'est rendue aux vacances de février et de Paduaisirs Pluriel, aprés avoir refusé de se

rendre au centre aéré ou elle passait ses vacasces la.

Technigues pour que le vivre ensemble soit possikdel oisirs Pluriel:

» Adaptation des activitésc'est pour les handicapés et pour les valides, ratis on
fait des activités, mais pas trop dures, pour lasdicapés”(Eglantine)
e petits groupes’Et... du coup il y a moins d'enfants, commealdes en... comme il
y a des handicapés, il y a moins d'enfant80 enfants en tout pour une activité,
petits groupes de 5 pour les repas)
» favoriser les relations des enfants entre euxgleapes pour le repas dépendent de
la couleur de I'enfant du jour, cela permet de ng#ales enfants.
Les animateurs proposent régulierement & un eséautsi il veut jouer avec les autres.
« M: Est-ce que des fois tu étais tellement tingjde tu n'osais pas jouer avec les autres
enfants?
E: Si je faisais, c'était plutdt les animateurs gue demandaient: ,tu veux jouer avec
guelgu'un, Eglantine?
M: D'accord, c'est gentil, ¢ca! Et alors tu disaiaaj?
E: Oui.
M: Et alors les animateurs ils faisaient quoi, dkaient chercher un autre enfant?

E: On venait vers un enfant. (...) Il m'amenaitréamfant. »

Les points positifs pour la participation sociale:

« réflexion sur l'identité, sur la définition du hacab. Les enfants sont capables de
comprendre le lien entre handicap et environnement:
"E: Il y a aussi des valides qui ont rien (...)Maisut étre il y a des valides ou je m'en rends
pas compte! Et qui pourtant sont... Mais qui or¢ nmaladie et ¢a se voit un peu moins."
* Respect des rythmes de chaque enfant a LoisirePlur
"E: Ce qui est bien, c'est qu'on peut aller quekgin- des fois, a l'autre centre aére, on est
obligé de revenir I'aprés-midi- soit que le masnijt que l'aprés-midi, soit toute la journée!

Et y a méme la salle de sieste ou il y a des ¢itdartables.”
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Les points _négatifs pour la participation _sociale:relations sociales qui sont moins

choisies:

"E: Ca m'embéte quand méme de plus aller a I'a(demtre aéré), parce qu'il y a toutes
mes copines, donc... "

A Loisirs Pluriel, des techniques sont mises emreespour meélanger les enfants, par ex le
systéme des groupes de couleur a table:

"J'aime mieux étre avec des filles. Mais je suis gauvent avec des filles.

M: Ah, a table tu veux dire?

E: Oui.

M: D'accord.

E: Y a des groupes de couleurs, méme au godter.

M: Et tu aimes ce systeme de couleurs? Ou pas trop?

E: Pas trop."

Les points positifs pour la qualité de vie:

« Eglantine aime aller a Loisirs Pluriel, et y a déwert son jeu préféré, le doble.
* Le sentiment de sécurité lorsqu'il y a un persophe formé: (Ici, Eglantine oppose
Loisirs Pluriel aux « vrais centres aérés ».

"E: « Oui, mais quand méme, c'est pas tres pratidgs vrais centres aérés, parce qu'ily a
trop de bruit, et en plus il y a que des animatayuissont des ados. J'ai I'impression qu'ils
sont un peu foufous au centre aéré. "
A Loisirs Pluriel, elle est protégée contre le hrqui la géne particulierement:
"E: Y a trois garcons qui m'embétent un peu. (.. Banre on était a une table, avec que
des garcons, y a méme l'animateur qui était garGojEt les garcons ils parlaient sans
arrét, blah blah blah. lls disaient « t'es la sefille ». Et apres I'animateur il a dit: « Au
moins, elle, elle parle pas et elle se tait ». Rager'ils faisaient, bla, blabla, blabla, tout le
temps des blagues.
M: Bon, ¢a va, du coup I'animateur, il t'a un pefehdue?
E: Oui!
M: Il a pas laissé les autres t'embéter?
E: non"

* Respect des rythmes de chaque enfant a LoisirdeRlwe qui est apprécié

d'Eglantine:
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" E: Ce qui est bien, c'est qu'on peut aller geenlatin- des fois, a l'autre centre aére, on
est obligé de revenir I'apres-midi- soit que le imasoit que l'aprés-midi, soit toute la
journée! Ety a méme la salle de sieste ou il galds confortables. "

Les difficultés de I'enfant dans ce vivre ensemblk Loisirs Pluriel/ Les points négatifs

dans la qualité de vie (perception subjective dedhfant):

» La géne existe face a des handicaps lourds:
"M: Et comment ¢a se passe avec les autres enfants?
E: Bien (...) Mais il y en a ou j'ai un peu de ikl a une fille qui s'appelle Léontine...
ben elle a un peu du mal a parler. Et, en faifgje mine de la comprendre.”
"M: Et euh... du coup comment tu le vis, ¢a, qu'ihit des enfants qui soient un peu
différents?

E: Ca me gene un peu j'ai I'impression. »

Les difficultés de I'enfant dans le vivre ensembla I'école, dans les temps périscolaires,

dans la vie privée:

De par son handicap, Eglantine ne supporte pasiie 8ela lui pose parfois des problemes
dans sa vie sociale. Elle s'adapte, par exempiezgant moins de copines a son anniversaire
cette année.

« E: mes anniversaires, de I'année derniére pamgye, et bah, ils étaient tres bruyants,
parce gue j'avais invité trop de copines a la fois.

Certains aménagements n'ont pas été pris pouitdada vie au sein de la collectivité
d'Eglantine, qui ne supporte pas le bruit. La ppale difficulté réside dans le temps de
midi, ou les instituteurs qui s'assurent d'habitddecalme pour Eglantine ne sont pas
présents.

« M: Pourquoi t'aimes pas la cantine?

E: Il y a beaucoup trop de bruit et de I'agitation.

« M:y adautres trucs que tu n'aimes pas trap,tq dérange un petit peu?

E: Et bah, le bruit dans le couloir... Il y a de®@ aussi qui m'embétent beaucoup.

M: Ah oui? lls font quoi?

E: lls sont un peu méchants. lls poussent, ilsntriés hurlent.

M: Mais du coup tu peux en parler a quelqu'un? D&42 qui t'embétent?

E: Il y a une maitresse et un maitre, mais sauflgsienaitresses et les maitres, ils sont soit

en train de manger, soit a la maison. Chez €exmidi, c'est pas pratique:
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Annexe 4 : Synthése de I'entretien avec la mamankklantine

Entretien entre la maman d'Eglantine et Marie. Llaman d'Eglantine, “Bénédicte”, est
professeure, vit avec son conjoint et leurs ddiesfi“Eglantine” et “Céleste”. L'entretien a
eu lieu dans une salle du college ou enseigne taamaJuste apres, nous sommes allées

chercher les petites a I'école et j'ai pu échaagec elles chez elles.

Présentation d'Eglantine

Eglantine a 9 an C'est une petite fille qui a une maladie métahai qui a un traitement
médicamenteux, elle a été diagnostiquée en 201k elte avait 5 ans. Elle est suivie par
psychomotricien, orthophoniste et psychologue. &lieune scolarité normale en CE2 (...)
Elle a une reconnaissance MDPH au titre de la meadhronique. »

Eglantine doit prendre des médicaments 4 foisquasj a des difficultés de psychomotricite,
des troubles dyspraxiques, parfois des difficutéocution. Elle est trés sensible au bruit.
Eglantine est allée a Loisirs Pluriel une semaineweacances de février, et une semaine aux
vacances de Paques. Elle allait au centre dedalsila commune en grande section, au CP

et au CE1, mais ne souhaitait plus y retourner.

Difficultés d'Eglantine dans les lieux de vivre ermmble

En maternelle:
» la difficulté des moments ou la différence avec lemutres enfants est visible/ les
difficultés de psychomotricité :
« elle a toujours été en décalage par rapport altiiage, les lacets, s'essuyer, plein de
choses comme c¢a, la maternelle était plus difficlg) qualité de vie et participation
sociale, difficulté pour les gestes du quotididipkrmettant d'assurer le bien-étre physique)
* ['impression de ne pas avoir été bien conseillé p#iequipe enseignante quant a
la présence d'une AVS:
« Oui alors en maternelle je pense que, a posteror a pas fait ce qui fallait. On voyait
bien qu'en petite section ¢a se passait pas ters kile parlait pas a I'école, elle maigrissait,

enfin ¢a n'allait pas trop (...) a posteriori, je FEnque mon enfant aurait été mieux avec

une AVS en maternelle. Mais bon, on naviguait 3§ @neétait centré sur le médical... ¥ (

participation sociale, impossibilité a communigdans le groupe & qualité de vie, impact

sur le bien étre physique avec la perte de poids)
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En primaire : des difficultés, (Vv participation sociale: pas de conscience de lassie
d'adapter l'environnementjnais du dialogue avec les équipes enseignan{es)
participation sociale, conscience de la néces&tiagter I'environnement)

* [impression de ne pas avoir été bien accompagné mpééquipe enseignante
quant a la décision de bénéficier d'une AVS en CRIE1 (\ participation sociale,
pas d'adaptation de I'environnement)

Nous en CP CEL1 on s'est demandé, est-ce qu'iypesoin, | '‘école a toujours mis en avant
sa gentillesse, ses qualités intellectuelles, « mom y a pas besoin, on vous dira si y a

besoin... » Alors visiblement y pas eu besoin eaiense que ¢a a été assez codteux pour

ma fille de faire tous ces efforts seule, en ttiton peut pas dire que c'est nous les parents

qui avons refusé, mais bon. (...) peut-étre qu'oraiaw( insister d'avantage avec les
équipes, je sais pas... Parce que nous en tanpgrents on avait rien contre, moi j'en ai
dans ma classe, enfin jaurais tout a fait bienegaté que mon enfant ait une AVS et c'est
plutbt le systéme qui nous renvoyait que c'étadt lpgpeine en fait. Et j'en ai parlé apres
avec d'autres amis que j'ai rencontré dans ce céapar un enfant différent et qui disait:

« mais en fait c'est pas souvent I'école qui dematebt les parents qui se battent... »

» lincompréhension du handicap de Eglantine(\ qualité de vie, sentiment de mal-
étre physique, insécuritéhais tout de méme de la possibilité d'expliquer, de
dialoguer avec I'enseignantf QdV + PS)

« A l'école, quand je dis que c'est une angoissible pour ma fille de sortir de la classe,
d'aller dans le couloir, parce qu'il font leur cafile dans le couloir, donc elle porte ses
affaires, elle sort de la classe, elle le fait ddasouloir, bon, ils se rendent pas compte
gu'elle est en souffrance parce que de toute fgcamplein de monde, y plein de bruit, ils
font tous leur cartable, ils partent en courant! X Mais pour elle c'est compliqué de pas
faire tomber les affaires, arriver a atteindre spetit cartable rangé dans I'ordre ou il veut
avec tout le monde qui passe en courant a coi& e la réussi- enfin gentiment- a mettre
un terme a ¢a, a obtenir tout simplement- enfin, st une petite chose!- mais que elle
fait son cartable dans la classe. »

» le sport reste une difficulté(\ qualité de vie, sentiment de mal-étre physigquaijs
I'enseignant a essayer de s'adapter au handicap djantine: (» PS, place dans
I'activité)

« le sport a I'école ouais c'est compliqué... Surtmite année ils ont fait initiation judo,
initiation au roller, mais on avait un jeune inséktraordinaire donc il a réussi a la faire
progresser a son niveau, a la faire rentrer daastivité (...) elle a pas été exclue du cours
de sport! Il a su la garder.
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(...) elle était en difficulté mais elle s'est pastgedifférente des autres, ¢a a pas conduit a
un blocage, a des pleurs, elle a trés tres bienpr@res choses (...) Pour l'activité roller
en plus il avait des stagiaires a ce moment la,demandé aussi a I'AVS d'un petit gargon

de venir... »

Au centre de loisirs précédent :

» la difficulté pour la structure a lui faire prendre son traitement régulier/ le
probleme des activités non-adaptées a son handicpPS, environnement qui ne
s'adapte pas)

* les moqueries des autres enfants face a ses troubtEélocution (Vv participation
sociale, difficulté de trouver sa place dans lauge)

* les animateurs peu encadrants( v qualité de viesentiment d'insécurité, baisse du
bien étre physique)

« en grande section, au CP, elle a pu commencdlea gar demi-journée seulement au
centre de loisirs « normal », au centre de loisiesla commune, ¢a se passait plutét pas mal
au CP, et de nouveau en CE1 c'est devenu comptique deux raisons, il y avait un

traitement médicamenteux gqui en plus du matin-sudi-se rajoutait le médicament du

godter, donc c'était plus difficile a gérer, et pule nouveau les écarts avec les autres se

creusaient, parce que de nouveau les activitéstispsrdans le groupe des grands, CE2-

CM1- CM2, beaucoup de jeux collectifs, et puis iaamie dans toutes ces interactions,

c'est le cbté plus grand, donc c'est vrai qu'il$ d@s_animateurs moins encadrant, moins

maternels que les petits, c'est un peu colonieadances, donc c'est une gestion du groupe

par le groupe, un peu, voila, et puis en termeatigtie, d'adaptabilité aux relations avec
les autres, avec ce décalage, ben ca redevenaitlifiécile pour elle, elle voulait plus aller
au centre de loisirs de la commune, surtout quankee derniere, avant qu'on rechange de

médicament elle avait des troubles d'élocutionsgumanifestaient par moments, donc il y

a eu des moqgueries, et ben de nouveau j'ai pehsésis Pluriel. »
« Dans les gens qui travaillent en centre de Igsigia des animateurs qui sont tres motiveés,

qui connaissent beaucoup de choses sur I'enfarst,ilpuen a d'autres, bon, ils sont encore

un peu immatures on va dire, ils sont contents@l'@ec leurs copains, de se marrer avec

les enfants, voila, ils sont pas encore en podiaéulte, j‘ai I'impression (...) bah c'est vrai

que pour des trucs tout con, la gestion des mantedes « il fait chaud, il fait froid » ils
vont pas penser a dire aux enfants « il fait fraidmets ton manteau » ou « il fait chaud,
tu mets ton manteau! ».
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* le peu de conscience des animateurs de son handicdg « invisible » : (Vv
participation sociale: pas de conscience de lags@éed'adapter I'environnement)
B: « Bah le centre de loisirs d'avant, disons quaefifie elle a ce qu'on appelle un handicap

invisible, donc il y a plein de situations ou el se sentir en difficulté, des situations qui

ne sont pas forcément identifiées par les adultks's a I'école on peut en parler parce que

les équipes sont plus restreintes et sont stabtey; il y a le directeur, l'instit, voila... alors
gu'au centre de loisirs les personnes référentas ls@aucoup plus nombreuses et changent
a chaque vacances. Et savoir que pour ma fille &®rgdans un couloir, arriver a se

changer, a courir comme les autres, c'est compligué

Les tensions dans ses relations avec sa petite soeaiide
Eglantine refuse que sa sceur vienne a Loisirs Pletiavec elle, alors que c'est une des
proposition du centre de vacances.

« B: Et puis c'est [Loisirs Pluriel] son universssi par rapport a sa sceur, elle veut surtout

pas gue sa sceur elle y aille, on aurait bien aioglgs deux puissent y aller, bah déja parce

gue c'est dans I'esprit du projet, auquel j'adh@talement, donc j'aurais bien aimé, en plus
pour Céleste ¢a aurait été bien de rencontrer desuifreres et sceurs valides d'enfants avec
des problémes, parce que je pense que c'est pdenéyiour elle, parce que ¢a sceur n'a pas
I'air différente physiquement, c'est pas commeujfairere ou une sceur handicapé qui est
en fauteuil, voila, mais malgré tout la différersmsent au quotidien, la maladie pése sur
la psychologie d'Eglantine, sur ses rapports awesaeur, enfin voila, c'est la, c'est présent...
Mais on est partie sur une autre piste avec mornodar par l'intermédiaire de Aurore on

a eu un contact avec l'association Merlinpinpin fiugjui met en place des groupes de
parole, « j'ai un frere ou une sceur différent ». wp on aimerait bien que la petite la
puisse intégrer ce groupe la a la rentrée, pour@adu ressentie par rapport a sa sceur, de
ses réactions bizarres parfois... Mais pour revenlroisirs Pluriel, du coup la petite sceur

n'y va pas »

Eglantine et la relation aux autres a Loisirs Plurel

* entre envie de rencontrer des enfants difféerentd” participation sociale,
construction de l'identité socialef)de les aider et envie que les adultes s'occupent
bien d'elle (» qualité de vie, sentiment de sécurité)

« B: Eglantine- vous verrez avec elle- était trésndndeuse de rencontrer des enfants

différents, différents soit parce qu'ils ont uneladée comme elle, soit parce qu'ils ont un
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handicap on va dire plus visible, hein... Aprésttempliqué cette notion du handicap,

méme pour elle...(...) Et envie aussi... bah gg'oocupe mieux d'elle en fait. »

* Eglantine est contente, s'épanouit dans ces relatis (7 qualité de vie, sentiment
général de bien-étre)
« M: Et la depuis qu'elle y va, elle est contente?
B: Ah, elle est trés tres contente! Elle est caletgrour les deux choses, parce gu'elle a pu

rencontrer des enfants différents, et puis aussigpgue c'est un endroit ou elle se sent bien,

elle échange avec les adultes, la prévenancegtititin (...)»
* envie d'aider les enfants différents(” participation sociale, construction de
l'identité sociale, place dans le groupe)
je pense gu'elle était hyper motivée, bien préleveulait méme aider les enfants a manger,

leur apprendre & marcher... enfin on avait un palme le jeu, expliqué que ¢a n'allait pas

forcément étre ca, mais je pense qu'elle avaiteed\édtre celle qui aide, et celle qui sait, et

celle qui peut plus que les autres aussi... Edéia,deux cotés, je crois, des enfants en

difficulté comme elle mais aussi avec l'idée ga'pbuvait étre celle qui était en situation
plus de force... enfin dans le sens positif dehlase! Voila... Puis, trés trés contente d'y

aller...

Les points appréciés a Loisirs Pluriel

* la qualité de I'encadrement :(# qualité de vie et participation sociale)
« tout est extrémement bien organisé par la difeetet puis ils [les animateurs] sont
informés pour chaque enfant, ils sont motivés peprojet... »

« c'est guelgu'un [la directrice]qui comprend tr#8s bien les choses. Vraiment. Comment

un enfant peut avoir l'air « normal » et commedig peut fonctionner differemment et étre
en difficulté sans que ¢a se voit ou qu'on comprequel mécanisme il y a derriere. Et ¢a
c'est pas toujours facile a faire comprendre a tfesigens, méme bien intentionnés.
» les activités et leur organisation adaptée a l'enfd : (.~ participation sociale,
adaptation de I'environnement)

« B: Alors, on a un programme type de la journeéec'est bien, avec des rituels aussi qui

sont importants, qui n'existent pas forcément densentre de loisir normal, un peu comme

al'école, et ma fille & besoin de ¢a, le tempsaliail, le temps d'activité, le temps calme... »

* |'ouverture de la structure, qui favorise les échages (” participation sociale,

place de I'enfant dans la société)
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« et aussi des temps d'échange avec le centamagileriormal entre guillemets... Encore un
moyen de multiplier I'échange, pas seulement audsia structure »

* linclusion des parents dans le projet
« Et puis j'ai bien aimé aussi, ben, y a des maitgilierement a l'intention des parents qui

montrent du militantisme, enfin, régulierement omes mails pour s'investir dans des

actions, et la par exemple je me suis portée valompour une action d'information dans
un centre commercial (...) pour faire connaitre lasgation (...) J'ai recu un mail aussi
pour une course a Paris... » « Et puis il y avaiedéte d'organisée (...) y a un godlter des
parents aussi (...) on a pas pu y aller, j'ai hate pantre, ca c'est clair, de rencontrer
d'autres parents, donc a la fin de chaque sesseowagances y a fin d'aprés-midi avec les
parents, rencontre des familles autour d'une deenggtivité, et puis aux vacances de février
on avait regu un mail aussi pour une soirée coumntry

(impact indirect pour l'enfant, revendication de @ace dans la société, meilleure
appropriation du handicap par les parents qui fagda construction de l'identité sociale de

I'enfant)

Les difficulté de/ par rapport a Loisirs Pluriel

« les listes d'attente
e la peur du manque de moyens:
B « j'ai une amie qui met ses enfants a Loisirsi@lunais sinon je connais pas les autres

familles, j'ai toujours peur que un jour ce gentmitiative finisse par étre arrétée par un

manqgue de subventions. Voila, donc je trouve ga tpueon puisse se connaitre, étre unis, Si

un jour il y a besoin. »
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Annexe 5 : Synthése de I'entretien avec la directiad'une Association "Sésame Autisme

Midi-Pyrénées"

Qui ?

« Sésame-Autisnfait figure de pionniere dans le domaine assdafisagers de la santé
publique. Face aux carences des prises en chatte association est née de la volonté de
parents de trouver des lieux de soin et de vietédax besoins de leurs enfants autistes en
collaboration étroite avec les professionnels a#ésa(Delphine GILLIS-GALONNIER
Doctorante en histoire immédiate, Ecole DoctoraeST, Laboratoire FRAMESPAxe
thématique « Santé/Société », Université de ToalbadMirail.)

Cette association est impliquée dans tous les ugsgapliqués dans le traitement de
l'autisme : le réseau sanitaire, le réseau meédic@ls le réseau de l'intégration scolaire et
de linsertion professionnelle et le réseau assbcklle a contribué a la création de
structures dans le réseau sanitaire et dans lauésédico-social, elle collabore a des
travaux de recherche clinique, elle s'est fortenmapliguée dans la création des classes

intégrées en milieu ordinaire et ceuvre pour l'im@emprofessionnelle des adultes autistes.

Fonctionnement et objectifs de I'association
1. Informer et soutenir les familles et personnesstesi
2. Défendre, promouvoir intéréts et droits des peresrautistes aupres des pouvoirs
publics (CRA, MDPH, ARS....)
3. Former, sensibiliser parents, grand public, pradesgels, décideurs aux besoins

spécifiques des personnes autistes

Exemple des actions menées

L'association organise des week-ends et journéespdttenariat avec le LEC (Loisirs
Education et Citoyenneté) elle a ouvert un AccdeilLoisirs Sans Hébergement depuis le
printemps 2012 avec par exemple dans les actpitgsosées : parcours de motricité, cirque,
activités manuelles, atelier de musique, cuisim@linage, parcours tactile, balades, rollers,

piscine, médiathéque, parc de jeux, cinéma, masgestacle
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Les ateliers loisirs jeux :I'objectif est de permettre aux enfants d'apprerdjouer avec

d'autres enfants, a échanger avec les copains maaales mamans ou papas papotent pas
tres loin autour d'une collation. Des groupes defants sont constitués par tranches d’ages :
e ungroupe 5-7 ans
e un groupe 8-9 ans

* ungroupe 10-12 ans

Les ateliers ont lieu les samedis matin ou aprés selon les groupes a raison de 2 ateliers
par mois en moyenne sous la forme de :
* jeux de société, activités manuelles, cuisinepball.

» ateliers encadrés par des bénévoles (étudiantsyehglogie......)

Depuis novembre 2013, nous organisons des cafésagpr. Ces cafés sont destinés aux

adultes ou grands adolescents asperger ou saogedéd intellectuelle. L'idée : permettre

aux personnes de se retrouver pour échanger atiseg&nsemble des activités, sorties en
toute simplicité...

L’objectif de ce Café Apserger : est de permettdes jeunes de rompre avec l'isolement,
d'échanger, de faire des sorties (resto, bowliraginpire, ciné, visite musée, balades,
partager un repas fait ensemble.....)

Ces cafés sont organisés par une éducatrice dpéeiglii est en charge d’animer cet atelier.

Nous n’oublions pas les parents. lls peuvent ppeien tant que parents, aidants, étudiants
ou professionnels de santé participer a des sesdmifiormation dont les themes sont par
exemple : « Les particularités sensorielles et guices dans l'autisme » ou bien

« l'autisme : les aspects cognitifs et éducatiie eontexte social »
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Annexe 6 : Synthése de I'entretien avec une AVS

Présentation de I'AVS

Future maman de 27 ans, elle exerce deux emplersdeuse dans un magasin de vétements
pour enfants et AVS et envisage de délaisser laipreapres la naissance de son enfant pour
se consacrer entierement a son métier d’AVS. Largquui ai demandé pourquoi avoir
choisi ce poste, elle m’a répondue que cela tawémment a des questions d’horaires mais
aussi et surtout parce qu’elle adore les enfantsossede une fibre maternelle trés forte

(« pourquoi pas ce poste»).

En pratique, comment accueillez-vous les enfantssain de votre institution ?

L’institution : école primaire sans structure d'aei spécifique pour les enfants en situation
de handicap (pas de CLIS). Néanmoins, une AVSrésepte pour faciliter la prise de cours
et la réussite.

L’AVS consacre 24h de son temps entre deux enfamttuation de handicap réparties de
la facon suivante : 9h pour |1& gnfant ; 16h pour |e®?¢

Ce nombre d’heures se justifie par le fait que erd@fants bénéficient eux aussi de 24h de
cours. La présence de I'AVS se répartie ainsi suxdnatins et deux apres-midi pour chacun
des enfants. Elle travaille avec eux depuis maantef et 3 ans.

Les enfants sont trés reconnaissants a I'’AVS dgputadle fait pour eux (¢u sais pourquoi

tu te leves»). Chaque jour, les enfants I'attendent vraimeest devenu une habitude pour
eux. Cela tient notamment au fait que I'AVS a hiénssi a les cerner.

Sa présence est d'ailleurs devenue indispensalile attachent, ils s’habituent) : sans
elle, ils ne prennent pas bien les cours qui sestirmontables pour eux seuls. Sans la
présence de I'AVS, ils ne pourraient d’ailleurs gas/re un cursus normal et auraient dd
étre en CLIS. Son réle va étre de leur réexplitgetecons vues dans la journée afin de leur
permettre d’assister normalement aux cours enelass

Les classes dans lesquelles les deux enfantsusettocomportent chacune 30 éleves.
AVS est un métier reconnu et indispensable danédeles. L'Education Nationale souhaite
d’ailleurs aller vers une reconnaissance accruedéeloppant les contrats a durée
indéterminée (CDI). Cela pourrait étre une bonnesehen ce que les AVS pourraient
bénéficier d'une formation. En effet, 'AVS integée précise que I'apprentissage du métier
se fait en quelque sorte sur le tas. Il y a dasigg a prioriser mais cela, elle ne I'a appris

qu’au fur et a mesure gqu’elle exergait.
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Présentation des enfants

Le premier enfant, &gé de 9 ans, a eu un AVC aiksance et a parfaitement conscience de
son handicap. Physiquement, son handicap ne seasitSes difficultés concernent la
motricité fine ex : écrirg. «ll est un peu au ralentk

Le deuxieme enfant est agé de 10 ans et préseaates 4des dys et rencontre de ce fait de
nombreuses difficultés a I'école. Il est surnomne¢eP Pan car c’est un enfant débordant
d’'imagination, qui aime créer des scénarios ebyrer

Les deux enfants présentent la particularité d’@articulierement cultivés.

Scolarisés en école primaire, ils sont suivis ¥t€geur par des pédopsychiatres et dans des

hopitaux de jours.

Les rapports avec I'environnement

* Les rapports avec I'AVS

L’AVS les considere vraiment comme des enfants aopm(«ca les tire vers le haut, ¢ca
leur fait du bien, ils ne progresseraient pas sindret les encourage a mettre de coté leur
handicap. Elle souligne notamment le fait qu’ilst dmesoin d’étre en permanence
encourageés.

«Je leurs dis : vous étes normaux ] «C’est un petit tres beaw.

La clé de la réussite est de les considérer conaaeufants normaux.

Des liens trés forts se sont développés entreelés enfants. Absente pour le mois de juin,
elle commence déja a les préparer psychologiquea&dée qu’elle ne sera pas la pour les
aider durant cette période.

L’accompagnement se fait exclusivement sur le tesydaire et pas pour toutes les
activités. Ainsi, pour les activités sportives,gdeésence de 'AVS n’est pas nécessaire.
Néanmoins, celle-ci s'implique tres fortement dé&ascompagnement. S’il manque un
parent accompagnateur, elle accepte de partigyoer, le plus grand bonheur des enfants
dont elle s’occupe. lIs la voientpour le plaisir» et non «our le travail».

Pas besoin d’elle pour le sport, s’il manque urepaaccompagnateur, elle participe —
enfants ravis car elle n’est pas la pour travaiti@rs pour le plaisir.

Il'y a des périodes ou c’est important que lestpathangent d’AVS pour s’habituer a
d’autres personnes. Par conséquent, 'AVS pensepque le bien des enfants, il serait
intéressant de changer régulierement, non paddsass mais peut-étre au bout de deux ou

trois ans.
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« lIs sont handicapés certes mais des fois ils errjos méme «pour te séduire». Les
enfants ont bien conscience de leur différencdoRadans I'année, ils ont des périodes de
régression et oll « ¢ca baisse en fléche » (sudesidu 2™ trimestre).

Ainsi, I'un des enfant déteste écrire car cela@mande des efforts. Quand il s’agit de petites
lecons, 'AVS lui fait écrire la lecon en entier.al dans ces mauvaises périodes, I'enfant
se contente d’écrire seulement la date et le titd/S prend alors le relais et écrit la lecon
a sa place.

L’AVS a constaté que ces enfants étaient tres r@stat avaient notamment des ambitions
pour leur avenir. L'un d’eux veut ainsi devenir sinier. Pourquoi lui refuser ce métier ?
L’AVS I'encourage a poursuivre ses efforts poueiitre son objectif car selon elle, compte
tenu de son handicap, c’est umétier accessible et que, comme pour tous les enfants, ils
ont besoin d’étre encouragés et motivés.

Ayant conscience de leur différence et de leurBcdifés, ces deux enfants s’appliquent
particulierement a I'’école, en dépit de certainé@soales de régression. lls envisagent ainsi
le redoublement comme une punition et non pas coomassituation qui pourrait les aider

peut-étre a adapter leur rythme de travalil.

* Les rapports avec les autres enfants

Les autres enfants jouent avec et sont tres smglahu début, ils posaient de nombreuses
questions a 'AVS : @ourquoi tu I'aides et pas nous»?

Dans ce cas, elle ne rentre pas dans les détails,lds explications. Un fait intéressant est
gue 'AVS, lors de ces explications, ne prononcelpanot handicap afin de ne pas souligner
la différence.

Il'y a cependant des périodes assez inégales. emuanoment, il y a eu une période de

mal a I'aise car un des enfants était accusé d’aedbonnes notes seulement grace a 'AVS.

* | es rapports de 'AVS avec I'enseignant et lefaais «non handicapés

Les enseignants gerent des classes de 30 éleves fad, il n’est pas facile de cotoyer
I'enseignant au quotidien, celui-ci ayant peu theggs a consacrer a 'AVS.

Ici, on va donc retrouver 'importance des relagi@vec les autres enfants. L’AVS demande
ainsi aux autres enfants ce qui a été vu en cear®urs ou elle n’est pas la afin de pouvoir
s’adapter au programme «Les petits balancent tout.

En maternel, il s’agit surtout de prendre en chakegtroubles du comportement.
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Au moment de l'inscription scolaire, une reuniord@gogique est faite. Un bilan médical

doit étre fourni par les parents pour prouver ledigap de I'enfant. Pendant I'attente de ce
bilan, I'école module I'acceptation du petit.

Ex : I'enfant est scolarisé a mi-temps puis congstegnt quand il y a une AVS. L’école est
néanmoins obligée d'accepter [linscription de I'anf, méme si la demande

d’accompagnement est refusée.

* Les parents
L’AVS est en contact avec les parents au moinsfaisepar trimestre et lors des réunions

pédagogiques. Elle effectue un suivi du dossiea ebnscience d’avoir du poids dans la
scolarité de ces enfantst(kte sens utile). Par ailleurs, les parents, enfants et professeu
lui tétmoignent une reconnaissance qui I'encouragkeade I'avant dans ce métier qu’elle
considere comme trés enrichissant.

Les parents sont soulagés de savoir que leur eeftnaccompagné a |'école car cet
environnement peut lui étre bénéfiqgue. Néanmolngelut arriver que certains n'y soient
vraiment pas bien et dans ce cas I3, il vaut mieoxluler le temps scolaire de facon a
'adapter a I'enfantdx : a mi-temps

Il existe de nombreux contrastes entre les famétd@cceptation du handicap.

Les parents sont parfois dans le déni. Ainsi, laenge I'un des enfants est quasiment dans
ce cas. Cette situation est renforcée que I'erfassede un frere a 'opposé : il a sauté une
classe, est scolarisé a Thiers (college et lycédlaseille de tres bon niveau) et pourrait
presque étre considéré comme un surdoué. De gddaibére a tendance a demander
beaucoup de son fils en situation de handicap gloede pére se montre, lui, plus patient.

A I'opposé, la mere du deuxieme enfant a tendaneeauver et a le gater chaque fois qu'il
a une bonne note, ce qui n’est pas forcément nauple bonne chose en termes d’éducation
car I'enfant a assimilé lI'idée selon laquelle g'iine bonne note, il aura un cadeau. Ne pas
avoir une bonne note est alors presque considénéneaune punition.

L’AVS a ensuite donné un autre exemple intéresseglui d’'une enfant ayant deux parents
qui présentent un retard mental. Comme elle agsgresituation de handicap (elle ne parle
pas et ne marche pas), cette famille a besoinalgcbep d’aide. Cette assistance se retrouve
dans tous les actes de la vie quotidienne (famadger, s’habiller....) car les parents n’ont
pas de logique. Pour autant, cette famille estéheag.

Tout va donc dépendre des parents et de leur regatéur enfant. L’'essentiel est dee
pas le faire se considérer comme handicapé€lls s'integrent dans la société méme si c’'est

dur ».
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D’un point de vue personnel, 'AVS a tout de mémprané son inquiétude (¢ai le stress

et je me dis “et si ¢ca m’arrivait a moi ?%») car au contact de ces enfants, elle a pris
conscience que ce n’était pas une situation faailgre pour toutes ces familles et que méme
si cela n’enleve rien a leur bonheur, cela comgliguvie. « On a I'impression que tous les
regards sont braqués sur I'enfant » avant de comgue quoiqu’il arrive, 4 faut croquer

la vie a pleines dents, il faut avancer
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Annexe 7 : Extraits de I'entretien avec un médecide I'Education nationale

Pouvez-vous vous présenter ?

(....) Du point de vue personnel, j'ai un parcowsyis médecin, médecin de santé publique.
J'ai travaillé pendant 16 ans comme médecin dei¢aitbn nationale. Je suis également
sociologue et j'ai fait une thése de sociologistgment sur la profession des médecins de
I'Education nationale et la question de la sari&cale.

La question du handicap est une question qui mjatie beaucoup parce que c'est une des
activités prioritaires des médecins de I'Educatiationale. C'est un peu le paradoxe : on ne
les voit pas forcément apparaitre toujours danteldes, ou dans la facon dont I'Education
nationale elle-méme communique autour de cettetigne®ar contre, c'est vraiment une de
leurs activités principales, c'est de participéa &colarisation des enfants en situation de
handicap, en apportant a la fois leur expertiseicaélet leur role de coordinateur entre les
différents services de soins, les différentes papirenantes des services de soins, et I'école :
et puis leur réle de conseiller technique, quidskpliquer en milieu scolaire les besoins
d'un enfant handicapé pour qu'il puisse suivre aeuxnsa scolarite. Pour faire tres
rapidement, le médecin intervient a plusieurs nixea

La tendance des médecins de I'Education natioealqui est la tendance de I'école de
maniere générale, est d'envisager la scolarit&nists handicapés un peu situation aprés
situation. (...) On est un petit peu dans ce défauf) On essaie de travailler avec les
meédecins pour justement avancer la-dessus en ajamtl'idée que la scolarisation des
enfants handicapés est une question éminemmerdctodl et que les établissements
scolaires et I'Education nationale de maniere gdméont a s'interroger sur comment
ameéliorer collectivement, aussi bien les représems vis-a-vis du handicap que des
conditions, des environnements de vie pour lesngmflaandicapés. C'est, a mon avis, une
guestion vraiment importante. Le handicap, pour, moimilieu scolaire n'est pas seulement
une question individuelle ; c'est une question @miment collective.

Les médecins de I'Education nationale n'intervientque dans les écoles, ont-il des
compétences au-dela de I'école (centre de loisiegicueils périscolaires) ?

lIs ne vont pas intervenir dans les centres.vdl# intervenir dans le travail d'équipe, dans
la coordination (...) Les médecins de I'Educationamaie n'ont pas d'activité, ne font pas
de bilans médicaux, ne sont pas la pour conseilemaire sur la politique par exemple
d'accueil des enfants handicapés dans les milieurigirs. Cela appartient a la mairie de
pouvoir s'occuper de ces choses-la, quand lesesatrloisirs dépendent des mairies. Quand
c'est associatif, ¢ca va étre la méme questiont Grescollaboration. (...) Apres ils auront
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les mémes fonctions en termes de liens avec lédfisSiaments spécialisés. Ils vont aussi
participer a la scolarisation et aux liens par glenavec des enfants qui sont placés dans
un IME mais qui vont avoir des temps de scolawsaén milieu ordinaire. (...) Le secteur
d'activité des meédecins de I'Education nationale stscto-sensu l'école., de I'école
maternelle jusqu'au lycée. lls ne s'occupent pasupérieur. lls font partie des rares
personnels de I'Education nationale qui ont unisenivtermes de trajectoire de vie des
enfants handicapés. (...). Il y a des familles g@iilanaissent tres bien et dont ils suivent
toute la scolarisation de I'enfant. Ce que I'ont 8eidévelopper aussi actuellement, ce sont
les liens avec I'enseignement supérieur.

J'ai commencé a travailler a I'Education natioreledébut des années 90. On parlait
d'intégration scolaire a I'époque. Il y avait dégs accueils d'enfants handicapés, moi j'ai
toujours travaillé a ca. Mais c'est vrai qu'on gigfait sur la loi de 1975, pas celle de 2005.
On travaillait vraiment a intégrer les enfants déss établissements scolaires, mais les
guestions de trajectoire de vie, on les travaibla$ez peu. C'est a partir de 2005 qu'on a
commence a vraiment se poser des questions seanlavec des formations débouchant sur
des formations professionnelles, les trajectoireslagres qui vont aller apres vers le
supérieur, etc. (...) Avant 2005, bien slr on seokafi pour certains enfants en situation de
handicap, qui par ailleurs pouvaient poursuivre dasdes. Mais c'était une bagarre
permanente pour les parents et pour les jeunesnéaxes, qui étaient sans arrét a devoir
faire valoir leurs droits, alors que maintenanstcgiand méme quelque chose d'acquis. Ca
se développe, méme si ¢a reste beaucoup a déevelQapa démarré en 2005 ces questions-
la.

Auriez-vous d'autres pistes d'amélioration pour I'efant en situation de handicap dans

le milieu scolaire et autre, a part le développememles projets de vie ?

(...) Je pense qu'il faut beaucoup plus associegriémnts a leur propre scolarisation. C'est-
a-dire que le probléme pour les enfants, c'essqueent, pour les mineurs, il y a les parents,
la tierce-personne, les responsables de l'autpaiténtale et du coup, on a une espece de
barriere symbolique au moment du collége. On vangat associer de facon un peu plus
efficace, en écoutant les enfants de facon trégipante a leur propre scolarisation en fait
a partir du collége. (...) On pense qu'avant l&gelils ne sont pas autonomes. (...) on voit
bien qu'il y a un c6té protecteur de I'enfant. @hla pour le protéger, pour décrire ses
besoins, pour défendre sa cause, etc, mais oit [gofa lui. Les médecins, les parents, des
enseignants référents dans le champ du handicapeviaire pour lui. Par contre, le fait que

lui, il ait vraiment aussi des choses trés impdésra dire, (...) quel que soit le type de
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handicap. Bien plus t6t, ils ont vraiment des chasealire sur leur scolarisation. lls ont
beaucoup a dire sur la fagon dont ils sont aveau&®s, avec les pairs. (...) L'humain prime
sur le handicap, c'est clair. Je pense que cedesmnthoses qu'on a vraiment a réfléchir, a
travailler en milieu scolaire.

Et puis, il y a apres toute la question du typéndedicap. (...) La scolarisation « la plus
facile », c'est le handicap moteur. C'est des diiitiés, mais des difficultés presque
techniques. Ce qu'il faut penser, c'est tout leresst-ce que I'on pousse le fauteuil ou pas ?
Moi, j'ai vu des classes ou les autres enfantsettisa nous, on en peut plus ; faut tout le
temps étre gentil avec lui ; faut tout le temps puéndre ses devoirs, lui pousser son
fauteuil ». Il faut trouver des justes milieux entiaide et la non-aide, savoir entendre des
enfants qui vont dire « on a ras le bol de cet ltapé dans notre classe, il faut qu'on lui
fasse tout ». Mais c'est une réalité. lls ont @tdte le penser comme c¢a. (...)

La place des AVS est extrémement difficile augsbaver. On voit bien, parfois au prétexte
d'aides, qu'on nuit a l'autonomisation. C'est quelghose d'extrémement fort et risqué.
L'autre jour, on me citait I'exemple de quelqu'um ¢put faire un BTS de management et
qui demandait un AVS scolaire pour prendre dessadte.) Il avait eu un AVS toute sa
scolarité pour prendre des notes et, voulant iar&TS de management, pour lequel il a
toutes les compétences pour le faire, et continbi@®mander cette aide. La discussion que
I'on avait avec lui doit dépasser la question de#ts] parce qu'il peut avoir droit, en tant
que personne handicapée, a avoir I'AVS. (...) Farfdest en effet plus facile davoir
quelgu'un en classe qui va étre avec l'enfant lapdi tout le temps. Mais finalement,
I'enfant handicapé on est la pour lui et d'abort gon autonomisation maximale par rapport
a ses limitations et pas seulement pour rassemsdignant, I'accompagner, etc. ¢a va vite
dans un collectif de créer des tensions, des t®rnflirce que les enfants pensent que
« I'enfant pourrait faire comme nous, pourquoiurfdit ? ». Ces tensions vont restreindre
I'inclusion sociale. L'inclusion scolaire va pouvéire la a titre individuel, aprés c'est toute
la question de l'inclusion sociale, et donc a tdodlectif, qui est quand méme vraiment
absolument fondamentale.

L'appartenance de I'enfant au groupe est importante

Oui, absolument fondamentale. C'est a travailles fiortement aussi bien avec l'enfant
handicapé qu'avec les autres. (...)

Un établissement scolaire ont un projet, comme ledablissements sociaux et médico-
sociaux. D'apres vos propos, il n'y a pas de partisur l'accueil des personnes

vulnérables ou handicapées.
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Les projets d'établissement scolaire sont tourn#sua de la réussite éducative. C'est
vraiment ¢a. Aprés, il y a d'autres dispositifsy. & le Comité d'éducation a la santé et a la
citoyenneté qui est une émanation du conseil diaidtration, donc qui en dépend. Il a pour
objectif de penser la politique de santé des @&sdxinents scolaires. Donc, éventuellement
dans ce cadre-la, on peut avoir quelque chosesbpvier d'une politique de santé, d'éducation
a la santé, de promotion a la santé. Mais moi fs@eue ¢ca va au-dela. Je pense que la
guestion du handicap n'est pas une question d& gaisuement, c'est vraiment une question
sociale. (...) c'est « comment une société est @ételure et a accepter les personnes
différentes, quelles soient handicapées ou ausre(?2.) Je trouve que ce sont des choses
gu'on pourrait penser dans des projets d'établessest pas seulement pour des comités
d'éducation a la santé et a la citoyenneté. (...).

Il'y a les autres personnels autres que les eredgjries personnels techniciens, de service,
dans les cantines ; ces personnels ont une plaetiamte dans les établissements scolaires.
On n'en parle jamais, mais c'est des gens quirgdm&ucoup avec les éleves. (...) Accueillir
dans sa classe des enfants handicapés, qui sgabfas, qui sont plus lents que les autres,
qui se déplacent moins bien, c'est accepter du deupvoir, pour I'enseignant, sa classe de
telle maniere qu'il y aura des moments ou il véoilabnticiper par exemple la sortie en
récréation. (...) Tout ¢ca ce sont des choses quigrgunodifier le quotidien de la vie dans
les établissements scolaires. Ce sont des chopestantes a anticiper.

Ces enfants ont un suivi aupres de professionnekgls que des ergothérapeutes, des
kiné parfois durant le temps scolaire. Cela demandeil aussi a I'enseignant d'adapter
son rythme d'apprentissage ?

Oui. Dans le second degré, assez peu. Dans legrdedré, ¢ca peut arriver que des enfants
en situation de handicap quittent la classe pengamteure et demi pour aller tantdt chez
le kiné, tantbt chez I'ergothérapeute, I'orthopsieniCa c'est un vrai sujet. En effet, il faut
adapter du point de vue des apprentissages, eeestipas forcément le plus compliqué car
on reconstruit. (...) Par contre, cela modifie beapcbinclusion de I'enfant dans I'école,
c'est-a-dire que l'enfant va partir toutes les se@sapendant une heure et demi. Donc
souvent on met des activités, du genre le sportp&n réorganiser I'emploi du temps de
telle maniere que du coup, il ne sera jamais ausigue ou a l'activité chorale. On va dire
« autant mettre sur ce temps-la des activités oy i pas d'apprentissage scolaire dans un
sens traditionnel du terme pour que l'enfant ndepas ces temps-la ». Le résultat est qu'il
va perdre des temps de socialisation, c'est-agdieedes activités qui sont des activités trés

importantes dans la socialisation et dans le rdpaox autres. (...) Quand on pense
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l'organisation pour l'enfant handicapé, si on seité a l'apprentissage, on loupe la
socialisation. Si l'on ne pense qu'a la sociabisafiorcément il y a les apprentissages... Vous
voyez, c'est toujours trouver ce juste milieu atlequel I'enfant handicapé a beaucoup de
choses a dire et a beaucoup a participer.

Tout ¢a pourrait étre inscrit dans un projet d'établissement avec leurseur qu'il faut
trouver en fonction de I'enfant. Le projet d'établissement est vraiment a développer
pour l'accueil des enfants et notamment des enfanén situation de handicap.

Je pense que oui. Apres, tout dépend de ce queelidriaire. C'est-a-dire que si on considere
que le handicap, mais ce n'est pas l'esprit d& l#el 2005, c'est juste que I'enfant puisse a
I'école et faire ses apprentissages, en effet ohgeedire que dans le projet d'établissement
on va se dire « on va aménagé les locaux poureyteuteuil puisse passer ou je ne sais
pas ». Mais si on est dans une idée de la loi @,2Qui est quand méme une loi de
participation citoyenne et sociale, il y a bienutfas choses a penser. (...) La loi de 2005
dépasse largement la question purement d'apprageiscolaire. Elle parle de l'inclusion,
des droits, des droits a la participation. Ce stm# questions a mon avis importante et je
pense que des professionnels, comme des profesaigsanté comme les médecins, les
infirmiéres scolaires, mais aussi les assistariem$x scolaires, sont des personnes qui
doivent porter ces questions-la dans les établissenscolaires. Ces personnes doivent aussi
expliquer l'importance de tout ¢a pour le développet de I'enfant. C'est I'approche
collective qui a mon avis est vraiment tres impatea(...)

Il y a une autre question, qui dépasse un peudrmijet). J'avais assisté a une journée
scientifique sur la question des freres et scewrsaliants handicapés dans les établissements
scolaires, qui est rarement travaillée. Comme j&s\e disais, on regarde I'enfant handicapé,
mais dans les établissements scolaires il y adses. C'est pas simple d'étre frere et sceur
d'enfant handicapé. (...) C'est des parents qui dose battre contre toutes les institutions
(...) Et du coup, on crée des parents qui sonbasbnt vindicatifs, agressifs, etc. (...) les
freres et sceurs qui vivent ¢a dans la famille,gisdivec beaucoup de douleur aussi, avec
des parents qui sont un peu vus dans les étabksdgsscolaires comme les "emmerdeurs”.
(...) Je me souviens d'un enfant autiste de bas umiva criait beaucoup, qui se tapait la
téte contre les murs. C'était un enfant autistenent trés tres difficile a inclure et avec des
parents qui étaient dans une souffrance absoluaygient une association qui les soutenait,
avec dans cette association quelqu'un qui avail ¥@at ca et qui était également trés
agressive. lls ont utilisé la loi de 2005 pour teitd "Vous accueillerez notre enfant. Point.
Sinon on vous met au tribunal... La loi elle esirel". Franchement c'était I'horreur.

L'enseignant avait dans sa classe un enfant gsajpds journée a se balancer en faisant des
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grognements. (...) A la cantine, il mangeait toutl.sky avait une personne qui arrivait a
I'approcher. Comment peut-on parler d'inclusionsdaes conditions-la ? (...) A force on'y
est arrivé, bien sar, parce qu'il y avait les smryvide pédopsy qui suivaient lI'enfant avec qui
on travaillait. Cela a été long, et beaucoup ddfsmce pour beaucoup de gens et pour
I'enfant aussi. La on rentrait dans les limitegidelusion en milieu ordinaire. Je pense que
c'est un enfant qui probablement aurait été beguooeux dans une institution spécialisée
sachant accueillir ces enfants-la. C'est un abatdaussi. En France, on sait qu'on n'a pas
toujours les ressources pour tous ces enfants-la.

(...) A cette journée a laquelle j'avais assistg,alavait un retour des paroles des freres et
sceurs. Il y avait des associations et des parentdispient que ce sont les fréres et sceurs
gui nous ont permis d'accepter certaines chosgswvthit une maman qui prenait un exemple

. ils venaient de féter les 18 ans de leur filladieapée intellectuellement ; elle avait acheté
un cadeau d'anniversaire a sa fille, un disqueltlntal Goya. Ce sont ses freres et sceurs
qui ont dit « Maman, elle a 18 ans, tu vas arrétéacrendre pour un bébé. » Et la maman
disait « ce sont ses freres et sceurs qui m'ontdaiprendre que mon enfant handicapé, qui
certes avait une déficience intellectuelle, n'giag un bébé. (...) Etre déficient intellectuel
et étre immature, ce n'est pas la méme chose. »

Une chercheur (...) avait fait un travail sur lesgonnes valides et les attitudes des personnes
valides sur la scolarisation des enfants handicaplés disait que les enfants handicapés
participaient moins que les autres a toutes lesrectie prévention. (...) On a des inégalités
d'acces aux actions de prévention tres fortescglésses d'enfants handicapés en ont moins
gue les autres. (...) Elle montrait aussi que leamsfhandicapés, et notamment tous les
dispositifs que I'on a pour les enfants handicapésent a leur inclusion en réalité. Les
CLIS, les UPI sur l'inclusion scolaire posent desies questions. lIs restent quand méme a
part dans les établissements scolaires. (...)

Pensez-vous que l'accueil d'un enfant en situaticsie handicap en milieu ordinaire est
plus bénéfique que dans une CLIS ?

Tout dépend de comment s'est organisé et beaueobprilicap de I'enfant. Parfois il y a
une limite a la scolarisation en milieu ordinaitecertains enfants sont bien plus heureux
dans un milieu spécialisé. Ce n'est pas pour aapaiity a des choses probablement a
inventer en termes de liens, d'inclusion socialéeetontacts avec un IME par des projets
territoriaux. Les enfants non handicapés ont @iesirencontres avec des enfants handicapés
autrement que uniquement par le temps de classesthblissements peuvent se rencontrer

sur des projets qui rejoignent plus les projetside
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Et puis dans les établissements scolaires, je g a encore beaucoup a travailler (...)

. la question des représentations, I'accompagnedesnénseignants qui ont des enfants en
situation de handicap. Il faut entendre leur péur) Ca fait peur un enfant a qui il faut
apporter des soins a I'école, qui respire maldqitiavoir un sondage vésical, qui marche
mal, qui risque de tomber tout le temps. Ca failrpea engage leur responsabilité. (...)

Il'y a quand méme des problemes de moyens. Ingare beaucoup a travailler la formation
des enseignants. Ca je pense que l'on y est vrapaenll y a beaucoup a travailler les liens
entre les familles et I'école. Je pense que Idegsmnnels de santé, sociaux de I'école et les
enseignants référents dans le champ du handicapmpistire des personnes ressources pour
justement la coordination, le lien.

La médecine scolaire a le rble de traduire le n&giour I'école et I'école pour le médical.
Ca c'est vraiment important car je pense que lewmiiospitalier doit entendre que vivre en

milieu ordinaire est différent de I'hépital. Il tatnaduire dans les deux sens.
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Annexe 8 : Synthése de I'entretien avec une éducate spécialisée

L’institution
Dans les IME, les personnes sont en insertion psadanelle. En ESAT, ils sont en insertion
en milieu protégé avec des moniteurs d’ateliers.
Les enfants rentrent a partir de 3 ans dans cet B&Rains ont des capacités plus ou moins
grandes. Dans ce cas la :

* Soitils vont en foyer : ils n’ont pas d’acces mvail mais bénéficient d’'un minimum

d’autonomie pour faire des activités qui ne somstigaunérées)

» En foyer d’hébergement (pour travailler en ESATuéére).
C’est un travail encadré avec moniteur. Certainesces personnes peuvent vivre en
appartement. Dans ce cas la, des ES libéraux viepoear vérifier que tout se passe bien.
L'IME est un milieu fermé. L’'un des points importarest alors de favoriser la socialisation.
A cette fin, diverses activités pour les intégrda &ociété. L'autonomie fait partie de la
socialisation («dls s’'integrent comme noug. L'ES va alors les encourager a réaliser des

actes de la vie quotidienne comme par exemple @dlger sa note de restaurant.

Les personnes en situation de handicap et leur eorhement : les situations de rejet

La question suivante a été poséeles gens refusent-ils le contact avec les persoanes
situation de handicap 2

L’ES évoque un cas qui s’est présenté a elle sajotelle accompagnait des enfants chez le
coiffeur, I'accés a celui-ci leur a été refusé..des employés leur a demandé de repasser
plus tard sous prétexte qu’il y avait trop de mondas le salon était vide. Une heure plus
tard, elle est revenue et cette fois, la patronnsadon Iui a clairement dit que ses salariés
« ne se sentaient pasde s’occuper des personnes en situation de fegndar ils avaient
déja eu une expérience qui s'était mal passéesfwel).

L’ES dénonce une stigmatisation des personnedustion de handicap. Méme si certaines
expériences sont mauvaises, ce n'est pas toujeursas. Par exemple, dans certains
restaurants, le personnel se montre tres accueilza n’est donc pas une question de
formation mais bien du rapport des gens au handieiéga alors prononcé une phrase tres
forte qui prend tout son sens dans le cadre delPe: Mla loi oblige a les accueillir pas a
communiquep. Certes, il s’agit de considérer les personnesteation de handicap comme
des personnes normales possédant une différenae.aBtant, cette reconnaissance n’'est

pas synonyme d’acceptation. Ces différentes fordiesclusion ont des conséquences.
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Quand ils se font rejeter, les résidents vont adersenfermer sur eux-mémes a &aller,

ils chantent, ils sont heureux de sortir mais atoue, apres ce rejet, il N’y a plus rien, plus
un bruit, plus aucune communication Tous n’ont pas conscience de leur handicap et ne
comprennent pas forcément cette exclusion doisoité victimes. La situation est d’autant
plus complexe gqu’ils ne savent pas notamment pdsgmots sur leur handicap, certains

étant limités a un langage non-verbal.

Le reqgard des familles sur ’handicap de leur enfanle déni

Certaines familles sont parfois completement dartghi.

L’ES mentionne le cas particulier d'un enfant niatyaucune forme de langage (verbal et
non-verbal). Apres un départ en vacances avec &escé&lx-ci n‘ont pu que constater
l'indifférence de I'enfant pendant ce séjour. Larena tout de méme demandé si son enfant
avait participé a beaucoup d’activités, sachantrtpati qu’il est dans l'incapacité de
participer a celles-ci, malgré les tentatives dés E

Pour les ES, il est parfois difficile de mettretaars parents dans la réalité car ils sont trop
dans le déni. C’est souvent le cas pour ceux ayasitenfants polyhandicapés. Cela peut
notamment entraver le travail des personnels (aoigncomme non-soignants). L'exemple
suivant, toujours sur le méme enfant, illustre birsituation. Sa mere, au moment de
ramener I'enfant au domicile familial, lui demandie dire au revoir aux ES. Or, elle n'a
obtenu aucune réaction de celui-ci. Face a ce mbdeegéne pour tout le monde (qu'elle a
déclenché bien malgré elle), elle déclaren«retravaillera ca la prochaine fois. L'ES
précise qu'il existe d’autres possibilités pour limper I'enfant autrement et que la mére en
a été informé. Il y a donc bien eu une communicatie 'ensemble du personnel avec les
parents afin de les informer sur le travail quedgsipes font avec les enfants et comment
les parents peuvent y participer pour améliorertsen-étre. Néanmoins, la mere continue
a agir autrement, en dépit des recommandationsa®estes ne correspondent pas aux
capacités de son enfant et a force, le placentiéégment en situation d’échec. Suivie par
un psychologue, elle éprouve un fort sentimentudigadbilité. Elle désire que son enfant soit
normal et estime qu'il est supérieur aux autreamsfen situation de handicap car il possede
davantage de capacités physiques et intellectuelizdheureusement, ses différentes
interventions ont plutdt tendance a entraver leditales encadrants. Ce n’est donc pas une
guestion de formation si la mere ne sait pas corhg@er la communication avec son enfant
mais bien de son regard sur lui.

Néanmoins, ce point souléve une autre questiolie de la légitimité des intervenants. A

guel moment sont-ils plus aptes que les parentété@rrdiner ce qui est meilleur pour
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I'enfant ? Est-ce que leur seule formation suffiesilégitimer davantage que les parents ?

N’est-ce pas également limiter en partie le roke plErents ?

Les parents et les ES : des relations compliquées

Souvent, les parents trouvent que leurs enfansonepas assez présents. Pour eux l'idéal
serait un ES pour un enfant. Or, cela n’est pasiblaspour des raisons de moyens.

Le déni de certains parents influence grandemems leelations avec leurs enfants mais
€galement avec les ES. Ainsi, ils ont des diff&sil comprendre les réalités du terrain
notamment en ce qui concerne les structures adapigéehandicap et les effectifs de
personnel, souvent limités. Leur relation se ca&r&d alors par une absence de
compréhension, kes parents n’ayant pas acces a ce qu'ils souhaitgrour leur enfant et
leur famille. Dans ce contexte, la priorité desé&ht le bien-étre de I'enfant, ceux-ci vont

alors avoir tendance a ménager les parents.

Les relations avec le personnel médical

Les ES font remonter les points médicaux et seetwant d’'une simple signalisation. En
aucun cas, ils ne doivent se livrer a une integpiat. Certains résidents dans les IME sont
cependant dans un état de mal étre permanent.éDegns avec tous les personnels sont
alors prévues régulierement afin d’assurer unereoicé de leur suivi. Il ne doit y avoir

«gu’une seule action éducative pour qu'’il y ait duns avec le résidemnt

Les relations entre les résidents

Elles sont variables d’'une unité a l'autre. Airtgtains vont beaucoup communiquer entre
eux (« ils sont tres attentionnés les uns envessalgres »), d’autres ne préferent
communiquer qu’avec le personnel car il s’agit peux de rejeter les autres enfants en
situation de handicap. Il y a donc également unmdade rejet entre personnes en situation

de handicap.

Les relations avec les ES

Certains résidents font degransferts» sur les membres du personnel et développent un
attachement tres fort. Dans ces cas, I'enfant ddmane relation exclusive, ce qui peut étre
nocif pour I'enfant et I'ES. Ainsi, 'ES évoque was ou un enfant s’était attaché a elle au
point qu’il n’y avait plus qu’elle qui pouvait s’oaper de lui, 'enfant devenant violent des

gu’une autre personne tentait de s’occuper ddénuersement, les ES se projettent aussi et
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s’attachent aux enfants. Or, cela les place dassitigations embarrassantes et dépasse le
cadre professionnel. @n partage tellement de choses avec eux qu’il gsaliéns qui se
tissent. A nous de garder un minimum de distatheg faut pas les leurrer en leur faisant
croire qu'on est indispensable pour eux, on estplagable. » C'est pourquoi des
roulements des ES sont prévus en moyenne touseles ahs pour éviter ce genre de

situation.

Le regard des ES

« On ne peut pas leur dire qu’ils sont normaux caseeait leur mentir. Mais le handicap

n'est pas tabou, on en parle, on dédramatise, amngate (comme dans le film Intouchables).
Cela leur fait du bien, ce n’est pas honteux. Qur l@gpprend a I'accepter. Ca crée une
harmonie. Le handicap est quelque chose avec lelgudbivent vivre. lls sont prisonniers

dans leur corps, pas la peine d’en rajouter. Cedaient au final a les considérer comme
des gens normaux. Cet humour n'est pas mal integpr@n travaille beaucoup avec

I’'hnumour. Mais on ne les met pas en situation daechon plus, on les valorise.

On leur apprend a accepter leur différence etelsivent mieux. Mais d’une unité a l'autre,

ce n'est pas toujours la méme chose.
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Théme n°15

Animé par : Jean Luc BLAISE (enseignant cherchding GARDIEN (maitre de conférer]
Université Rennes 2) et William SHERLAW (enseigdaatcheur a 'EHESP)

Participation sociale et qualité de vie des enfanen situation de
handicap : I'impact des lieux de vivre ensemble

Marie Antoinette D’AMICO (AAH), Sébastien FOUSSESS),
Camille LE DUOT (DESSMS), Marie MIGGE (DESSMS), ill&EOC'H (DS),
Stéphanie SAMYN (DESSMS), Ophélie SERUSIER (AAH)

Résumeé :

Une des avancées de la loi n°2005-102 du 11 fe0€5 pour I'égalité des droits et ¢
chances, la participation et la citoyenneté dessgueres handicapées, porte sur
reconnaissance du droit pour tout enfant portewm Handicap d’étre inscrit en milieu ordina

ce

dans I'école la plus proche de son domicile. L&ms®n des écrits montre que les questions de

gualité de vie (Goode, 1999 ; Schalock, 1990) epdsicipation sociale (Mercier, 2004)

concernent les personnes en situation de handespedlus jeune age, que ce soit en m

scolaire ou en structure d’accueil collectif.

lieu

Nous nous sommes alors posés la question de saved lieux de vivre ensemble des enfants

dans leur diversité pouvaient favoriser la qualiévie et/ou la participation sociale ou non

I'enfant en situation de handicap ?

Notre démarche empirique nous a permis de mettrévielence combien la rencontre e
partages des activités entre enfants handicapésidés au sein des lieux de vivre ensen
pouvaient contribuer au changement de regard spelessonnes en situation de handicap. C
ci est nécessaire pour que I'ensemble des acteatsigent de rechercher quotidiennem

I'intérét de I'enfant.

de

[ le
nble
elui-

ent

Mots clés :ENFANT, HANDICAP, QUALITE DE VIE, PARTICIPATION SOCIALE,
VIVRE ENSEMBLE

L’Ecole des hautes études en santé publique n’drdenner aucune approbation ni improbation aux apis émises dans

les rapports : ces opinions doivent étre conside@mmme propres a leurs auteurs
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