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TCC : Troubles de la conduite et du comportement

TISF : Technicien de l'intervention sociale et familiale

TSA : Trouble du spectre autistique

UEEA : Unité d’enseignement en élémentaire autisme
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Introduction
Parents d’enfants en situation de handicap, une identification

récente de leur spécificité

Reconnus comme proches aidants, ils font partie de la nébuleuse des « aidants » mais on
distingue de plus en plus des caractéristiques spécifiques a cette population. Il s’agira dans
cette introduction de montrer cette progression et de dégager une problématique

permettant de contribuer a une meilleure prise en compte de leur situation.

1.1 « Aidance » une reéalité de plus en plus connue mais une notion

encore floue

La fermeture des établissements sociaux et médico-sociaux durant la crise sanitaire liée a
la Covid-19 a mis en exergue de nombreuses problématiques en matiere de santé publique
dont celle des risques sur la santé des aidants. Face a la fermeture de nombreux
établissements sanitaires, médico-sociaux, sociaux mais aussi de droit commun, les
proches de personnes vieillissantes, en situation de handicap ou malades ont d( pallier le
mangue de prise en soin et d’accompagnement (Bouillot C et al., 2021). Alors que
'accompagnement de leur proche pouvait étre auparavant déja important, il s’est amplifié
avec un impact non négligeable sur le quotidien de ces individus. Les proches aidants ont
été fortement impactés par 'augmentation de la charge d’accompagnement leur incombant,
entrainant, une augmentation de leur fatigue physique et morale. Toujours d’aprés I'étude
rédigée par Bouillot C. et al. (2021) : « 52 % des aidants déclarent avoir été seuls a
accompagner leur proche pendant la période du confinement, contre 33 % avant le

confinement. »

On peut constater une plus grande visibilité du réle d’aidant ainsi qu’une évolution dans la
désignation et la prise en compte du point de vue |égislatif, économique et social de leur
situation depuis quelques décennies. Malgré cela la notion d’«aidance » demeure encore
imprécise et recouvre une grande hétérogénéité des figures et des situations (Laborde C,
et al 2021 ; Campéon A, et al, 2020, Cheneau A, 2019 ; Savignat P, 2014). Cette
imprécision se retranscrit également dans la Iégislation puisqu’il n’existe pas a ce jour une

définition unique et recouvrant toutes les situations d’aidance.
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A I'Article R245-7 de 2008, du Code de l'action sociale et des familles :

« Est considéré comme un aidant familial, [...] le conjoint, le concubin, la personne avec
laquelle la personne handicapée a conclu un pacte civil de solidarité, l'ascendant, le
descendant ou le collatéral jusqu'au quatrieme degré de la personne handicapée, ou
I'ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu'au quatrieme degré de l'autre membre du
couple qui apporte l'aide humaine définie en application des dispositions de l'article L. 245-
3 du présent code et qui n'est pas salarié pour cette aide. »

En 2015, la loi d’adaptation de la société au vieillissement définie la notion de proche aidant
telle que :

« Est considéré comme proche aidant d'une personne agée son conjoint, le partenaire avec
qui elle a conclu un pacte civil de solidarité ou son concubin, un parent ou un allié, définis
comme aidants familiaux, ou une personne résidant avec elle ou entretenant avec elle des
liens étroits et stables, qui lui vient en aide, de maniére réguliere et fréquente, a titre non
professionnel, pour accomplir tout ou partie des actes ou des activitts de la vie

guotidienne.»

En se référant a la loi, ont différencie les notions par la caractéristique du proche aidé,
suivant qu’il s’agisse d’une personne agée ou d’une personne en situation de handicap.
Dans les faits, ces deux dénominations se confondent (Bruno, 2018). Cette désignation d’«
aidant » peut étre attaché a l'image d’une aide apporté par un professionnel rémunéré, c’est

pourquoi, certaines familles peuvent ne pas s’identifier a cette appellation (Ennuyer, 2013).

D’aprés le Barométre des aidants (BVA, 2022), seulement 53% des aidants se considérent
comme tel en 2022 (contre 48% en 2021). Par ailleurs, et méme si ce chiffre est en
augmentation depuis 2015, seulement 47% des Francais ont déja entendu parlé des

aidants.

Cette solidarité familiale, qui s’étend parfois a I'entourage amicale et méme au voisinage,
est devenue essentielle au fonctionnement de notre société. Ces aidants font partie
intégrante, mais de fagon non officielle, de notre systéeme de santé (Campéon et al., 2020).
Afin d’étre mieux identifiée dans I'espace public, la voix des aidants est, entre autres, portée
par plusieurs associations ou collectifs. Pour exemple, le collectif je t'aide, 'association
francaise des aidants, la fondation France répit ou encore le collectifs inter associatif des
aidants familiaux. La ol peu de réponses existaient, des organisations se sont développées
et ont permis, avec le temps, de répondre a certains besoins des familles. Tel que

'expriment différents travaux : « la ou les institutions ne coincident pas ou plus avec les
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meeurs, la société sécrete d’elle-méme ses propres espaces de représentation et de

revendication. » (Campéon et al., 2020).

L’aide apportée a un proche est multiple, elle demande donc a I'aidant des compétences et
savoir-faire divers, mais encore et surtout, une disponibilité a toute épreuve, autant
émotionnelle que temporelle. Ce travail et ce que cela implique pour I'aidant est difficilement

guantifiable (Grelley & Minonzio, 2022).

1.2 Un état de santé dégradé lié a leur situation d’aidant

Concernant leur santé physique, elle apparait dégradée en comparaison avec des
personnes non-aidantes (manifestation de maladies telles que I'arthrose, le rhumatisme et
'hypertension). L’impact sur leur santé mentale serait quant a lui encore plus important,
avec un niveau plus élevé de stress et un sentiment de bien-étre plus faible ainsi que des
symptémes dépressifs (Laborde et al., 2022). Cette fatigue morale toucherait les trois
quarts des aidants principaux. Le niveau d’autonomie de la personne aidée a une incidence
sur la charge ressentie de l'aidant. Cette charge ressentie apparait comme un déterminant
de leur état de santé (Ankri, 2019).

Depuis 2015, la fondation April, en collaboration avec la société The Behavior Advantage,
réalise des sondages portant sur le theme des aidants, avec chaque année des
thématiques diverses (profil des aidants, besoins des aidants, isolement social...).
L’enquéte de 2018 portait sur la santé des aidants, ainsi, 31% des aidants déclaraient «
avoir tendance a délaisser leur propre santé a cause de leur réle d’aidant ». Les problémes
de santé liés a leur place d’aidant étaient le stress pour 38% d’entre eux, la perturbation de
leur sommeil pour 32% d’entre eux et les douleurs physiques pour 30% des répondants
(BVA, 2018).

1.3 Des politiques publiques en faveur des aidants

L’action des politiques publique est essentielle dans la reconnaissance du rdle des aidants.
La stratégie nationale pluriannuelle pour les aidants qui paraitra en 2023, devrait par ailleurs
engager une définition du proche aidant dans le code de 'action sociale et des familles, et
permettrait une clarification de ce statut encore vague.

La loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation

et la citoyenneté des personnes handicapées « vise a assurer l'acces de I'enfant, de
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I'adolescent ou de l'adulte handicapé aux institutions ouvertes a I'ensemble de la population
et son maintien dans un cadre ordinaire de scolarité, de travail et de vie. Elle garantit
l'accompagnement et le soutien des familles et des proches des personnes handicapées.
» (art. L. 114-2).

La stratégie nationale autisme 2018, revalorise la place des parents dans la prise en charge
précoce des difficultés de leurs enfants. Les parents restent généralement les premiers a
observer les signes inhabituels dans le développement de leur enfant. Ces alertes sont a
prendre en considération de maniere accrue, afin de favoriser un accompagnement optimal
et adapté a I'enfant. (Stratégie nationale pour I'Autisme au sein des troubles du neuro-
développement, 2018) La nouvelle stratégie nationale autisme et TND (Troubles Neuro

Développementaux) est attendue pour 2023.

L’accompagnement des aidants est un objectif actuel des différents acteurs, avec de
nouvelles études réalisées, telles que le rapport « Soutenir les aidants en levant les freins
au développement de solutions de répit » réalisé par 'lGAS en 2022 (Fauchier-Magnan et
al 2022), et des plans nationaux élaborés comme les Stratégies nationales des aidants.
Différents autres plans nationaux mentionnent déja la place des aidants a considérer dans
le parcours de leur proche tels que : le plan maladies neurodégénératives 2014-2019, le
plan cancer 2014-2019, le plan autisme 2013-2017.

Le Schéma Régional de santé de Centre Val de Loire 2018-2022 donnait lui aussi une ligne
de conduite concernant 'accompagnement des aidants. A ce jour, les constats semblent
étre toujours les mémes et les réponses apportées, encore trop faibles pour répondre aux

besoins du public.

1.4 Les enjeux de 'accompagnement et du soutien aux aidants

La charge afférente a 'accompagnement d’'un enfant en situation de handicap impacte de
maniére durable la vie de ses parents. Cette charge entraine des risques psycho-sociaux
importants et fait de ces parents, un public a prendre en considération dans les politiques
publiques en matiére de santé. Il est nécessaire d’appréhender correctement le quotidien
de ces parents pour imaginer des solutions d’aide pertinentes et durables. Soutenir ces
parents c’est légitimer les difficultés pouvant accompagner leur réle de parents aidants,
c’est tendre a rompre leur isolement et c’est favoriser leur bien-étre. Le récent rapport de
'IGAS explicite les conséquences, souvent négatives, de ce role sur la vie professionnelle

et personnelle des individus et surtout sur leur santé avec notamment un risque d’isolement
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social et d’épuisement. Les solutions de répit et le soutien aux aidants tendent a réduire
ces résultantes, avec en toile de fond, la prévention de leur santé (Fauchier-Magnan &
Fenoll, 2023). Soutenir le travail des aidants, le rendre visible, réduit le risque que cette

solidarité de proximité, ne s’épuise. (Campéon & Le Bihan-Youinou, 2016)

Le récent rapport de 'lGAS : « Soutenir les aidants en levant les freins au développement
de solutions de répit », portant sur le cadre juridique et financier de I'offre de répit pour les
aidants en France, met en Ilumiére les point d’amélioration possible dans
'accompagnement des aidants (Fauchier-Magnan & Fenoll, 2022). Les travaux ont ciblé
quatre solutions de répit : les plateformes d’accompagnement des aidants, le répit a
domicile, le répit a I'extérieur du domicile, le répit en vacances.

Dans les définitions les plus courantes, le répit se caractérise par la mise en place d’aide a
domicile ou d’un accueil transitoire en structure (accueil de jour, de nuit, en institution). Les
solutions de répit permettent de proposer des relais a I'aidant, lui permettant de souffler, de
s’occuper de soi et de faire face aux impératifs de la vie quotidienne (obligations sociales,

professionnelles, urgences...). (Note de cadrage HAS, 2021)

La Haute Autorité de Santé définie par ailleurs le repérage du besoin de répit des aidants
comme I'un des principaux enjeux pour les professionnels du secteur. Une recommandation
de bonnes pratiques professionnelles est en cours d’élaboration et devrait étre diffusée en
2023.

1.5 Une identification plus fine des familles avec des enfants en

situation de handicap

« Nous, parents, n‘avons pas la méme place que les aidants des personnes agées. Le
terme a d’abord été pensé pour elles et les questionnements politiques les concernent le

plus souvent. » (Lachenal, 2023)

Lorsque I'on évoque la notion d’aidant, on pense souvent aux proches venant en aide a
une personne agée dépendante. Le rble d’aide que peut avoir un parent d’enfant en
situation de handicap est trés peu mis en avant dans notre société. Or, élever un enfant en
situation de handicap peut ajouter une charge supplémentaire au rbéle de parent, déja
prenant. Avant de revenir plus précisément sur la situation de ces parents aidants il parait

pertinent de donner quelques ordres de grandeurs sur les situations de ces enfants :
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Encadré N° 1 : Quelques données concernant la scolarisation et ’'accompagnement

en structures médico-sociales des enfants en situation de handicap.

167 300 enfants et adolescents handicapés sont accompagnés dans les établissements
et services médico-sociaux (DREES, 2022).

212 400 éleves en situation de handicap sont scolarisés dans le premier degré et 197
000 éleves en situation de handicap sont scolarisés dans le second degré. (Le handicap
en chiffres, DREES, 2023).

10 533 enfants bénéficient d’'une scolarité partagée entre un établissement spécialisé
et une école ordinaire (CNSA, 2020).

Graphique n°1 :

Scolarisation des éléves handicapés en 2018-2019

Etablissements

spécialisés
19,2% 17,2%
(71 802)
2% (8249 ) 32,1% Ecole Classe ordinaire 1* degré : 134 438 &léves
(134 438 ) ordinaire dont 36 093 enfants en maternelle
e 10088 by 1)115 1= degré : 51125 Bléves
w4,3% gre:
Classe ordinaire 2! degré : 107 431 éléves
25.7% ULIS 2° degré : Lk 891 éléves
{107 431) Etablissements hospitaliers : & 249 &léves
Ecole ordinaire Etablissements médico-sociaux
2" degré dont unités d'enseignement
36.5% externalisé (UEE) : 71 802 éléves

Source : Rapport de la DEPP RERS présenté dans « Les chiffres clés de l'aide a 'autonomie 2020 — CNSA »

Graphique n°2 :

Répartition des places installées en ESMS pour enfants en situation de handicap
selon la mission principale de la structure

Jardin d'enfants spécialisé,
EATEH et EEEH

0,5%

Education spéciale
et soins & domicile
(SESSAD)
33,8%

Instituts
déficience
sengorielle

4,5%

Education et rééducation

tri EM)
Prise en charge de personnes motrice (IEM)

polyhandicapées (EEAP) 4,4%
3,2%  Accompagnement thérapeutique
et éducatif (ITEP)
10,9%

Source: FINESS, 31/12/2022

Source : FINESS présenté dans « Les chiffres clés de l'aide a 'autonomie 2023 — CNSA »
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D’aprés le récent rapport de la DREES (2023) sur les proches aidants, parmi les personnes
les plus impactés par leur situation d’aidant se retrouveraient les parents d’'un enfant de
moins de 20 ans (Blavet, 2023). L’étude a pour objectif de montrer '’hétérogénéité des
situations d’aidants. C’est 'une des premiéres études qui permet la distinction des
statistiques concernant les parents d’enfants de moins de 20 ans. Comme expliqué dans le
rapport : « Il n’est pas exclu que les parents aient du mal a faire une distinction entre 'aide
normale pour un enfant et l'aide liée & son handicap ou son état de santé. Les deux se
cumulent en tous les cas, ce qui peut expliquer que la charge ressentie soit plus forte que
pour le groupe suivant. » (Blavet, 2023)

L’arrivée d’un enfant en situation de handicap peut perturber certains équilibres familiaux.
L’annonce de cette différence, qu’elle soit a la naissance ou au cours de la vie de I'enfant
n’est pas sans conséquences pour I'entourage, qui va devoir s’adapter a un quotidien qu’il
n’avait peut-étre pas imaginé.

« Dans tous les cas, tous les parents doivent cheminer progressivement pour se projeter
vers un avenir différent de celui imaginé et avec l'idée d’un recours a des réseaux d’aide et
de soutien procurés par le milieu associatif et les services professionnels de la santé et/ou

du médico-social. » (Carton, 2013)

Les enfants en situation de handicap font davantage partie de familles monoparentales que
les autres. Cette monoparentalité a des répercussions face a 'emploi et le niveau de vie

qui est affaibli. (Fauchier-Magnan et al., 2022)

En 2020, on dénombrait 372 100 bénéficiaires de I'allocation d’éducation de I'enfant
handicapé, c’est 80 000 ménages de plus qu'en 2016 et 2017 (DREES,2020 - DREES,
2023). Parmi les familles bénéficiant de 'AEEH, 30% sont des familles monoparentales
(Soir 7 point de plus que chez les familles ne percevant pas 'AEEH). 90% du temps, les
familles monoparentales sont constituées de meéres seules. L’hétérogénéité de cette
situation est observée concernant selon le niveau de dipléme. En effet, on constate un plus
fort taux de monoparentalité chez les méres n’ayant pas le baccalauréat que chez les méres
ayant un dipldme d’études supérieures. Pour les péres, un écart existe mais de maniére

beaucoup moins important (Buisson, De La Rosa, 2020).

Concernant le marché de I'emploi, sur 392 000 aidants, 64% ont un travail, et 32% sont
inactifs. Sur 'ensemble des meres en couple, seules 23% sont en emploi a temps plein,
alors que cela représente 84% pour les hommes. 30% des meres aidantes, en couple, son

inactives (hors retraite). (Blavet, 2023)
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1.6 Problématique

Cette étude portera sur les parents d’enfants en situation de handicap et la reconnaissance
de leur quotidien et des difficultés auxquelles ils font face, encore peu visibles dans notre
société. Cette catégorie d’aidants est trés peu représentée dans la littérature scientifique
sur les aidants ; on évoque plutét les aidants de personnes agées ou en perte d’autonomie.
Or, ces parents aidants ont des caractéristiques particuliéres et font face a des difficultés
bien spécifiqgues au cours de la vie de leur enfant. L’'accompagnement des parents d’enfants
en situation de handicap est nécessaire afin de favoriser le maintien de leur santé physique
et psychologique et la meilleure qualité de vie de I'enfant. Pour aller plus loin, il nous semble
important de mieux comprendre leurs difficultés, leurs besoins et leurs parcours d’aidants.
La notion de parcours étant largement encouragée par les transformations de l'offre en
santé (Bloch, 2022). Comment repére-t-on les aidants ? Comment expriment-ils leurs
besoins ? Comment les accompagne-t-on ? Qu’en est-il des répercussions de I'état de
fatigue physique, morale, émotionnel des parents sur leurs enfants ? L’accompagnement
du parent aidant favorise-t-il son bien-étre, celui de son enfant et du reste de sa famille ?
Quel role le systeme de santé a-t-il a jouer ? Quel lien avec les plateformes de soutien aux

aidants ?
Ces guestions sont sous-jacentes a la problématique suivante : Aprés reconnaissance du

quotidien des parents d’enfants en situation de handicap, quelles adaptations dans

laréponse a leurs besoins ?
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2 Méthodologie

Nous proposons de répondre a ces questions a partir d'une enquéte menée auprés de
parents d’enfants en situation de handicap et de différents professionnels cotoyés lors de
'année d’apprentissage au pdle ressources handicap d’Indre-et-Loire et pour la plateforme
d’aide aux aidants, Parent’Ailes.

Les professionnels de Parent’Ailes mettent en ceuvre des projets a destination des aidants.
Depuis 2019, différents projets de répit ont vu le jour, proposant pour exemple aux parents
une garde de leurs enfants durant quelques heures. L’adossement de ce service, au pble
ressources handicap permet un accompagnement plus global des familles. Le répit des
aidants passe en parti par 'accompagnement adapté de leur enfant dans les diverses
structures spécialisées ou de droit commun. En favorisant I'accueil des enfants dans les
structures de droits communs, le péle ressources handicap facilite donc aussi, 'accés au

répit des familles.

Les nombreux échanges, formels ou informels, auxquels nous avons eu l'occasion
d’assister nous ont permis d’enrichir nos connaissances sur les questions de l'inclusion et
de la reconnaissance du quotidien des parents d’enfant en situation de handicap et d’ainsi

construire cette problématique.

2.1 Etude qualitative

Une étude qualitative nous est apparue pertinente étant donné notre sujet de recherche.
Celui-ci restant peu documenté, les différents échanges menés de maniére informelle ou
non, en entretiens ou lors d’observations participatives avec les différents acteurs, hous ont
permis d’obtenir une base de données riche. Nous avons eu l'occasion d’échanger avec
des professionnels exercants dans différents types de structures et services, nous
permettant ainsi d’avoir une vision la plus globale possible du sujet de la reconnaissance

des parents aidants et de leur accompagnement.

2.1.1 Entretiens

Les entretiens semi-directifs, ayant été préparés au préalable, nous ont permis d’obtenir
des résultats au plus pres des réalités de ces différents acteurs. Tous les entretiens ont été
anonymisés, les noms des enfants cités, des parents et des professionnels interviewés ont

donc ont été modifiés.
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A) Populations de I'étude

a) Les parents d’enfants en situation de handicap.

Les personnes interrogées sont ou ont été par le passé, accompagnées par le pole
ressources handicap. Les deux critéres de sélection étaient l'inscription de I'enfant dans un
service médico-social pour pouvoir échanger sur les liens avec ces établissements, et la
localisation du domicile familiale sur Tours métropole, pour des raisons d’accessibilité aux
entretiens. Aucune sélection n’a été faite concernant le handicap de I'enfant. Les parents
gue nous avons choisis de maniéere aléatoire, ont acceptés de réaliser ces entretiens et ont

préféré, pour la majorité d’entre eux, que cela se passe a leur domicile.

Obijectifs et détails de I'entretien :

Ces échanges avaient pour objectif d’appréhender le quotidien d’'un parent ayant un enfant
en situation de handicap, comprendre le vécu et percevoir 'impact que cela peut avoir sur
les plan personnel et professionnel (besoins, difficultés, accompagnement...). De percevoir
leur ressenti sur la question de l'aidance mais aussi de déterminer les liens avec les

structures médico-sociales de leur enfant.

La guide d’entretien en Annexe 1 a été utilisé pour mener ces entretiens.

Caractéristiques des répondants et durée des entretiens :

3 Le parent Son enfant
X Durée de
Entretien I'entretien Pathologie/
athologie
Prénom Profession Niveau de dipldme| Age X g
Handicap
i . Cadres et professions .
1 60 min Benoit 63 [Homme | . L. Bac +5 12 Fille TSA
intellectuelles supérieures
2 90 min Emma 35 | Femme Employée Bac +2 9 Gargon DI
3 70 min Sandrine 62 | Femme Sans emploi Bac +3 11 Gargon TSA
4 45 min Nora 49 | Femme Sans emploi BEP 11 Fille TDAH - TCC
5 50 min Mathilde 28 | Femme Sans emploi Bac 4 Fille Surdité

(TSA: Troubles du spectre autistiques, DI : Déficience Intellectuelle, TDAH : Troubles déficit de

I'attention avec ou sans hyperactivité, TCC : Troubles de la conduite et du comportement)
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b) Les professionnels de services d’aide aux aidants / structures de répit

Les professionnels interrogés sont au contact quasi quotidien de familles d’enfants en
situation de handicap. Leurs expériences de travail au seins d’un service d’aide aux aidants
nous ont permis d’étayer les connaissances que nous avons pu recueillir sur le quotidien

des parents et la problématique de 'accompagnement des aidants.

Obijectifs :
Ces entretiens ont permis de connaitre leur perception du réle des parents aidants, de
mettre en lumiére les besoins et difficulté des parents, auxquels ils font face dans leur

guotidien de professionnel.

La guide d’entretien en Annexe 2 a été utilisé pour mener ces entretiens.

Caractéristigues des répondants et durée des entretiens

Entretien Duree' ‘ Nom Age Formation
entretien
Juliette 29 Assistante de Service Social
50 min Renault 45 Homme Educateur spécialisé
32 min Sophie 42 Femme BPJEPS
47 min Audrey 46 Femme Monitrice éducatrice
10 min Josiane 50 Femme Educatrice spécialisée
c) Professionnelle en établissement spécialisé

Nous avons également eu 'opportunité d’interroger une professionnel exergant en tant que
monitrice éducatrice en IME (Institut Médico-Educatif). Son témoignage nous est apparu
important a valoriser car elle est en contact avec les parents au travers de son
accompagnement des enfants.

La guide d’entretien en Annexe 2 a été utilisé et adapté a la situation de cette

professionnelle pour mener cet entretien.

Entretien i ‘ Nom ’ Age Formation

entretien
F Monitrice éducatrice
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2.1.2 Observations

En complément de ces entretiens, nous avons souhaité nous appuyer sur certaines
observations que nous avons pu réaliser, notamment lors de réunions, ou de temps
d’échanges avec des familles. En voici la liste :

- Une réunion organisée par le pble de compétence et de prestations externalisées
(PCPE), les directions de structures de répit et structures pour enfants et adultes en
situation de handicap.

- Un échange avec les familles durant 'un des temps « Pause des parents » organisé
par le dispositif Parent’Ailes.

- Des réunions de service Parentailes et Pb6le Ressources Handicap.

- Un temps d’échange avec le réseau national de I'association PEP (pupilles de

'enseignement publique).

- Un temps d’échange avec une association de séjours adaptés

2.2 Etude quantitative

En collaboration avec d’autres professionnels, nous avons construit un questionnaire
(Annexe 3) composé de sept questions dans le cadre du développement d’'un nouveau
projet. Ce questionnaire a été transmis aux familles accompagnées par notre service.
L’objectif était de recenser les besoins des parents et de recueillir leur avis sur un éventuel
projet de « pause des parents ». Un temps dédié aux parents pour se retrouver et échanger
ensemble. Nous souhaitions proposer ces rencontres sous différentes formes : des temps
informels autour d’'un café, des temps d’échange en présence d’'un professionnel sur des

sujets plus précis et des ateliers thématiques (bien étre, loisirs, sorties...).

Le questionnaire était a compléter numériqguement par les parents via un site internet. Le
lien vers ce questionnaire a été transmis par mail aux familles. Nous avons recueilli 75
réponses, qui nous permettent d’obtenir une représentativité dans les résultats. Un premier

envoie a été effectué en septembre 2022 puis un second en nhovembre 2022.
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3 Reésultats et discussion

Afin de faciliter la clarté de nos informations, et par souci de pertinence au regard de notre
étude, nous avons fait le choix de rendre compte de nos résultats et d’intégrer notre

discussion dans une seule et méme partie.

3.1 Le ressenti sur I'image du handicap en France

« Il n‘existe pas deux univers, un pour les valides, et un second pour les autres, les
invalides, les handicapés, les déficients... Tout étre humain est unigue dans son corps et
son esprit, si différent soit-il des autres qui I'entourent. Bien qu’il soit engagé sur un parcours
de vie singulier, il appartient toutefois a un Nous qui par nature ne peut qu’étre inclusif.
Ainsi, toutes et tous, Nous appartenons a une seule et méme humanité. » (Kerroumi &
Forgeron, 2021).

Sans méme que nous ayons a poser la question, les parents interrogés nous ont fait part
de leur ressenti sur la vision/prise en compte du handicap en France. Nous partageant ainsi
un constat qui n’est pas nouveau, mais qui appuie tout de méme la difficulté que cela peut

étre au quotidien de faire face au regard de l'autre.

Benoit - Parent : « On est catalogué handicapés [...] on est un peu parqué dans un
truc (les établissements spécialisés) dont on ne va plus sortir. [...] (En France) On ne fait
pas ce qu'il faut pour les intégrer (les personnes en situation de handicap) dans la société
[...] on n'est pas capable d'accepter un peu de diversité. »

Emma - Parent : « Les gens quand ils ne sont pas concernés par le handicap ils
n'ont aucune idée de comment ¢a se passe [...] je pense quil n’y a pas assez de
sensibilisation, mais pas que pour les enfants, pour les parents aussi. »

Mathilde - Parent : « Quand je dis que je suis en arrét depuis bientdt deux ans on
me dit « ton enfant a quoi ? Ca doit étre un handicap lourd » [...] Ya pleins de gens qui
m’ont dit « elle est juste sourde ¢a va elle aurait pu étre aveugle, timagines c’est pire ! [...]
Quand dans les magasins on me dit « Non mais attendez madame vous n’étes pas
handicapée, votre fille non plus donc vous attendez comme tout le monde », j’ai 'impression
de devoir me justifier, je sors la carte handicap, les gens se sentent un peu béte mais moi
Je me sens trés mal a l'aise, ¢a culpabilise ! [...] Mais maintenant on m’a déculpabilisé avec
ca, j'ai pas besoin de baisser la téte en fait | Ma fille a déja son handicap, si on peut faciliter

certaines choses... »
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Nora - Parent : « Je n’ai pas envie qu’on la mette dans une case [...] Il y a beaucoup
de travail a faire sur la reconnaissance de certains TND comme les TDAH (Trouble Déficit

de I'Attention avec ou sans Hyperactivité). »

Le handicap serait en grand partie, social. La limitation fonctionnelle du handicap, n’est pas
l'essence méme du probléme, mais c’est bien la limitation de la société, dans sa
construction et son organisation qui créer les problématiques d’'inégalités et d’exclusion
pour les personnes en situation de handicap (Kerroumi & Forgeron, 2021). Le regard
d’autrui peut étre d’autant plus difficile a appréhender pour ces parents. Nous pensons qu'’il
est essentiel de sensibiliser le plus grand nombre et dés le plus jeune age, aux différents
handicaps qui existent dans notre société mais aussi de normaliser encore et toujours la

diversité et la différence.

3.2 «Nous sommes avant tout leurs parents »

Aider un enfant est inhérent au role de parent. Au fur et a mesure des années et lors d’'un
développement typique, I'enfant acquiére son autonomie. Mais le handicap peu venir
alourdir ce réle d’aide « normal », de tout parent, avec un accompagnement plus accrue
mais aussi une aide qui s’allonge dans le temps d0 a la dépendance de I'enfant. « En
devenant des parents aidant.e.s, nous devenons des colosses, mais comme dans l'histoire,
nous sommes des colosses aux pieds d’argile, tout autant faits de forces que de fragilités,

de richesses que de précarités dans de trop nombreux domaines. » (Bruno, 2020)

Emma - Parent : « C’est notre réle de parent de s’occuper de notre enfant : le nourrir,
I'habiller... mais jusqu’a un certain &ge. Les enfants plus ils grandissent plus ils acquirent
de l'autonomie, mais ce n'est pas le cas de mon fils. »

Benoit - Parent : « Je ne congois pas ¢a comme une place d’aidant, comme nous
sommes avant tout leurs parents. »

Mathilde - Parent : « Je me suis dit c’est rien elle est juste sourde il y a des handicaps
plus important et finalement handicap invisible c’est énorme ce qui est derriere, je me suis
rendu compte qu’avec le temps que ¢a allait étre plus compliqué. [...] Proche aidante, c’est
vrai que j'associe ce terme a quelqu’un qui aide un enfant avec un handicap hyper lourd...
je me vois maman d’un enfant qui a un handicap oui mais proche aidante... oui
effectivement je suis quand méme sa mere... mére aidante... mére qui aide son enfant
dans une période compliquée, pour moi c’est normal je pense que quand on est maman on

fait le maximum pour son enfant. [...] On se met une pression, on se met une exigence
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envers soi-méme de foujours étre parfait et du coup on a l'impression que si on loupe un
truc on se sent mal, on n’est pas bien... »

Nora - Parent : « On nous a renvoyé que c’était de notre faute (le handicap de notre
fille) en tant que parent. »

Juliette - Professionnelle : « Pour les parents c’est l'inquiétude, la désillusion. »

Renault - Professionnel : « Je crois que les parents sont parents avant d’étre aidants.
[...] Cest seulement en étant un peu confronté a la vision de ce qu’est la vie réelle de ces
parents aidants qu’on peut commencer a bien penser leur accompagnement. [...] Se
sentant investi d'une mission de parent, se sentant coupable du handicap, difficile de
reconnaitre leur propre besoin. [...] Peut-étre méme plus facile de reconnaitre pour les
parents le role des freres et sceurs que leur propre reconnaissance. [...] Reconnaissance
de la compétence du parent qui peut étre fragile dans certains endroits. »

Sophie - Professionnelle : « Il y a la désillusion de 'enfant idéale, I'acceptation pour
les parents. [...] C'est un combat. [...] Il y a trés peu de reconnaissance. [...] Ce cété multi-
casquettes. [...] Le regard porté sur leur enfant et sur leur réle de parent, ¢a, ¢a ne bouge

pas, un regard trop lourd. »

Les mots de Chantal Bruno, psychosociologue et maman d’'un enfant en situation de
handicap ont fait écho aux récits de vie que nous avons pu retranscrire lors de nos différents
entretiens : « Nous voila plus que parent : un peu infirmiere, un peu kiné, un peu
accompagnateur, un peu gestionnaire, un peu taxi, beaucoup méme..., un peu éducateur,
ergothérapeute, instituteur, animateur... un peu avocat pour défendre nos droits et ceux de

nos enfants. » (Bruno, 2020).

Les parents de jeunes publics font partie des aidants qui cumulent le plus de facteurs
pouvant avoir des répercussions négatives. D’une part au travers du type d’aide apporté et
du temps consacré mais aussi au travers des caractéristiques de I'aidés (en fonction de
son age et de son handicap) et de l'aidant (age, situation socioéconomique...). Les parents
aidants sont de maniére générale accompagnés par d’autres proches ou professionnels
mais cela étant, I'importance de leur réle et I'intensité qu’il impose serait « proche d’'un

salarié a temps plein. » (Cheneau, 2019).
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3.3 «lly a cette charge d’aidant dont on ne parle pas »

La relation d’aide et la charge qui pése sur leur quotidien est largement mise en exergue

par les parents. Les mots utilisés sont révélateurs d’une fatigue au long cours :

Sandrine - Parent : « En tant que parent c’est une usure. [...] C'est épuisant. Le tout
qui déborde, I'usure du temps, de prendre en age, de se fatiguer. »

Emma - Parent : « Il y a cette charge d’aidant dont on ne parle pas. [...] On est
invisible pour la société. »

Nora - Parent : « J'en peu plus, jadapte tout pour ma fille, je dois étre forte pour elle
parce que si elle voit que je ne suis pas bien cela va I'angoisser, je suis hyper fatiguée. »

Mathilde - Parent : « Aprés 2 ans je vais pouvoir reprendre une vie comme tout le
monde, ¢a me manque c’est difficile de gérer que ¢a, je n’ai l'impression de ne servir qu’a
ca. [...] Cest compliqué moralement d’avoir I'impression de se limiter a étre simplement
une mere qui emmeéne son enfant a l'hépital, etc. On aspire a d’autres choses, jai 28 ans
aussi, j'ai envie d’étre épanouie et qu’elle le soit. »

Juliette - professionnelle : « Il y a une tres forte communication sur les aidants de
personnes agées mais pas vraiment surles parents. [...] lls subissent tout : la durée la prise
en charge école, les rendez-vous médicaux imposés, la structure spécialisée... Ills n'ont le
choix de rien. [...] lls subissent tellement qu’ils n’ont pas le temps de penser, aussi parce
gue la question ne leur est jamais posée. »

Audrey — Professionnelle : « Les parents ne se considerent pas forcément aidants,
puisque c'est dans la normalité de s'occuper de ses enfants. [...] Reconnaitre que oui ta vie
elle est différente, c'est une sacrée marche. [...] Si leur situation était plus reconnue, plus
comprise, peut étre que cela serait plus facile a assimiler / intégrer / accepter. [...] Je n'étais
pas consciente de ce qu'ils vivaient avant de travailler avec eux. »

Karen — Professionnelle : « Les familles sont mises a mal. [...] Tu donnes tout pour
ton enfant tu te pli en quatre [...] Et les enfants ont tendance a étre des éponges a émotions,

a ressentir ce qu'il se passe, si le parent ne va pas bien, I'enfant n’ira pas bien. »

« La dimension affective de l'investissement personnel du proche aidant n’efface pas ses
contraintes, en termes d’équilibre professionnel et familial, de santé ou de conséquences

financiéres. » (Libault, s. d.).

Les relations construites par les proches mais aussi les professionnels, au contact avec la
personne en situation de handicap sont uniques. Chacun acquiére des connaissances
différentes et dépendantes de I'environnement dans lequel I'enfant peut se trouver. Les

politiques publiques en matiére de santé le réaffirment, il est essentiel de Iégitimer et de
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soutenir les compétences des proches, de ne pas freiner leur déploiement pour permettre
a chacun de trouver sa place et sa légitimité dans 'accompagnement de I'enfant. Les
proches sont présents a toutes les étapes de la vie de I'enfant, ils détiennent en quelque

sorte son histoire, c’est eux qui font cohésion entre les différents acteurs. (Scelles, 2013)

3.4 Impact socio-économique du réle d’aidant

Les aidants font face a de nombreuses difficultés face a 'emploi. La complexité de prise en
charge de l'enfant dans des structures de droit commun, ou spécialisées, impactent
notamment le quotidien des parents, qui doivent trés souvent, pour un temps donné,
suspendre leur activité afin de s’occuper de leur enfant. Cette cessation ou diminution
d’activité peut étre vécue difficlement par les familles et est a double tranchant : elle
entraine une rupture de lien social, mais aussi une diminution des revenus. Cet impact sur
'emploi peu parfois perdurer par difficulté a trouver un travail aprés plusieurs années
consacrées au role d’aidant. Le sujet des salariés aidant demeurant encore peu saisi par

les employeurs. (Collectif Je t'Aide, 2023)

Benoit - Parent : « Nos situations professionnelles elles en ont pris plein la figure...
»

Emma - Parent . « Moi jétais déja dans l'optique de trouver un emploi pour Thibaut
et pas forcément un emploi choisi, c’était logique. [...] Il aurait fallu que je trouve un travail
de 10h par semaine... ¢ca n’existe pas. [...] Jai demandé mon agrément d’assistante
maternelle, donc jai pu continuer a étre a la maison (pour garder son enfant) tout en ayant
un revenu. »

Sandrine - Parent : « J’ai repris le travail qu’a 50%, pour pouvoir m’'occuper d’Alban.
»

Mathilde - Parent : « Ma vie a énormément changée je me suis vite rendu compte
gue cela allait &tre compliqué de continuer a travailler normalement avec autant de rendez-
vous. Au début je m'arrangeais avec mon employeur, pour partir plus tét, rattraper mes
heures, ca a généré beaucoup de stress ce qui fait qu’au travail je n’arrivais plus a étre
performante [...] je faisais des erreurs je n’arrivais plus a me concentrer parce que ma téte
était ailleurs. L’AS (Assistante Sociale) ma parlé du congé aidant. AJPP (Allocation
Journaliere de Présence Parentale) en temps partiel en pensant que ¢a allait suffire mais
Je me suis rendu compte que ca devenait lourd pour 'employeur au bout d’'un moment on
devient un poids lourd. On m’a appelé pour me proposer une rupture a l'amiable, je sais

qu'ils ont pas le droit mais en fait ¢a bloquait un poste qui aurait pu servir a quelqu’un.
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Finalement je me suis mis a I'évidence qu'il valait mieux faire une rupture pour partir en bon
terme avec mon employeur »
Nora — Parent : « Je ne peux pas retrouver du travail parce que avec Julia on peut

m’appeler a n’importe quel moment. [...] Dur de retrouver un travail flexible. »

Ces problématiques face a I'emploi créent aussi une nécessité de percevoir d’autres
revenus. Certains ménages ne pourraient subvenir a leurs besoins sans les aides
financiéres accordées par I'Etat. Cela forge une certaine dépendance sociale, avec l'idée
de pouvoir a tout moment étre contrdlé ou de voir sa situation étre réévaluée. (Boutrolle et
al., 2013)

La recherche corrobore les mots livrés par les personnes interrogées :
Les aidants auraient moins de chance d’avoir un emploi rémunéré et seraient plus souvent
a temps partiel. (Carmichael et al., 2010 ; Bolin et al., 2008, Briard, 2017, Cheneau, 2019)

La moitié des parents de familles monoparentales ne travaillent pas lorsqu’ils ont un enfant
en situation de handicap contre 29% des autres familles monoparentales. Chez les couples
ayant un enfant en situation de handicap les deux parents travaillent dans seulement 53%
des cas. Contre 70% des cas chez les autres couples ayant des enfants. (Buisson, De La
Rosa, 2020)

Parmi les aidants actifs, 40% expriment « ressentir un manque d’efficacité au travail en
raison du stress et de la fatigue liée a leur réle d’aidant ». 43% des aidants déclarent qu’un
aménagement de leur temps de travail serait nécessaire mais seulement 35% d’entre eux
ont pu en bénéficier. (BVA, 2019)

3.5 Impact sur la santé et risques psychosociologiqgues du role
d’aidant

L’arrivée d’'un enfant en situation de handicap dans la famille, peut avoir des répercussions
sur la vie sociale de ses parents. Plusieurs facteurs peuvent expliquer cette diminution des
liens sociaux comme le manque de temps, la difficulté a venir accompagné de son enfant
lorsque I'on est invité chez les autres, la réticence a inviter les autres chez soi, le manque
d’énergie pour sortir... Les familles peuvent parfois étre isolées, le cercle social se restreint
et les familles peuvent alors méme se sentir en décalage avec les autres, parfois en raison

d’'un manque de reconnaissance par leur entourage de ce que peut étre leur quotidien.
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Sandrine - Parent : « Ca c’est complexe, extrémement complexe, je suis tres
renfermée. En général je n’ai pas réussi a nouer des relations, on est le nez dans le guidon
dans sa situation a soi et ¢a bouffe trop d’énergie, on est trop préoccupé par 'avenir du
gosse. »

Benoit - Parent : « Un gros impact sur la vie sociale. [...] Ca fait le tri sérieusement
parmi les amis. »

Emma - Parent : « On a des amis qui ont des enfants du méme age que les nétres,
eux ils se prennent les enfants (pour une soirée, un weekend) et puis bah nous on n’a
jamais ¢a. »

Mathilde - Parent : « J'ai plus eu de nouvelles de mes collegues parce que jai senti
certaines incompréhensions par rapport au fait que « jabusais » de mon congé (de
présence parentale) ou autre. Les gens qui ne comprennent pas que je n’abuse pas en fait
Jai pleins de rendez-vous et effectivement enchainer le matin pour quelques heures et
repartir aprés c’est pas des bonnes conditions, c’est juste un gros stress. »

Mathilde - Parent : « Si je me retrouve avec des parents qui n’'ont pas d’enfant ayant
un handicap c’est vrai que ¢a peut vite étre déstabilisant ils ne se rendent pas compte de
la situation. [...] Des parents d’éléves qui me disent « ¢a va c’est rien t'as vu jarrive a me
faire comprendre, elle n'est pas béte ta fille. C’est pas ¢a c’est le quotidien, c’est pas 5 min
ou tu as réussi a te faire comprendre parce que tu lui a montré quelque chose et qu’elle t'as
compris que c’est tout le temps comme ¢a, moi c’est toute ma vie. »

Nora — Parent : « Je n’ai pas pu rester dans le méme appartement que mon nouveau
conjoint. [...] La vie sociale a évolué dans le mauvais sens. »

Renault - Professionnel : « Il y a risque par rapport a leur vie sociale. »

Les parents peuvent ressentir un sentiment de solitude assez fort dans leur rble de parent,
dans leur réle d’aidant. L’accompagnement de ces proches aidants doit faciliter la

prévention du risque d’isolement. (Campéon et al., 2020)

Benoit — Parent : « On a quand méme l'impression d’étre assez seuls. »

Sandrine — Parent : « En tant que parent vous étes seul et dans la panade. »

Mathilde — Parent : « Sachant qu’en plus je suis mere solo et en plus je suis avec
un enfant handicapé donc ¢a fait deux choses qui se cumulent qui font que des fois on peut
se sentir seule. »

Juliette — Professionnelle : « IIs sont parfois seuls face a tout ¢a... »

Audrey — Professionnelle : « J'ai accompagné une maman dans un nouveau lieu
(maison de quartier), c'est aussi ¢ca l'aide aux aidants, des choses qui paraissent simple

mais qui ne le sont pas pour certains parents isolés. Oser sortir, oser se faire aider... »
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Alors que beaucoup de parents font facilement appel au reste de leur famille pour faire
garder leur enfant, le handicap de certains enfants ne permet pas toujours a ces parents
d’avoir cette opportunité. Les grands-parents, qui sont souvent les proches les plus
sollicités pour garder les enfants, peuvent, lorsque 'enfant présente un handicap, se sentir
en incapacité de garder I'enfant dQ a la vigilance et a 'accompagnement important que cela

nécessite.

Emma - Parent : « Mes beaux-parents ils sont agés. Thibaut demande une trop
grande vigilance et ¢a fait peur. »

Sandrine - Parent : « Je n‘ose pas I'amener chez ma maman qui est tres dgée. »

Mathilde - Parent : « J'ai un entourage bienveillant qui a trées bien compris. Mes amis
sont restés la et ma famille m’a beaucoup soutenu pour que j'ai du temps pour moi ils m’ont
libéré pour que je puisse continuer ma vie sociale sans y voir trop de différence. C’est ce
qui me permet aujourd’hui de me ressourcer, de tenir et d’étre bien sinon c’est tres
compliqué. [...] Mes parents sont trés souvent présents [...] mais ¢ca m'embéte vraiment

pour eux, on a l'impression de déranger, c’est génant. »

Malgré 86% des aidants déclarant recevoir le soutien de leur entourage, la moitié d’entre
eux affirment se sentir « en décalage important » avec ces mémes personnes. Un aidant
sur deux déclare « étre seul et démuni ». (BVA, 2021) Seuls 35% des parents d’enfants en
situation de handicap pensent que leurs parents sont conscients de ce qu’ils vivent.
(Handissimo, 2020) Cette méconnaissance serait d’ailleurs d’aprés eux, I'un des freins a la

proposition d’aide de leur proche.

Une enquéte nationale a été menée en 2020 par I'association Handissimo ayant pour
objectifs une meilleure identification des besoins des aidants par leur entourage. Les
répondants sont en grande partie parents d’enfants en situation de handicap. L’aide
apportée aux parents serait en grand majorité apportée par leurs propres parents.

76% dévoilent recevoir de l'aide de leur proche seulement « de temps en temps, trés
rarement voire jamais ». Cependant 63% des répondants auraient déja refusé une aide
proposée. Avec comme motif de refus, le manque de confiance, la peur de géner et la

difficulté de « former » la personne.

L’accompagnement d’'un enfant en situation de handicap peut limiter largement les temps
disponibles pour ces parents pour prendre du temps pour eux, se retrouver, souffler. On
constate également que méme lorsque les parents ne sont pas avec leur enfant, il est
difficile de « couper » et de réellement se reposer. La charge mentale reste présente et

contribue a l'instauration d’une fatigue, tant physique que morale, a long terme chez eux.
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Benoit - Parent : « C’est quand méme complexe de prendre du temps pour Soi. »

Mathilde - Parent : « J'ai déja fait des burn out, j'ai passé des moments tres difficiles.
[...] Je sens que je suis extrémement fatiguée. [...] Et psychologiquement ¢a atteint aussi,
il faut prendre du temps pour soi, pour se retrouver et digérer la nouvelle, cest trés
compliqué. »

Nora - Parent : « Je ne dors pas bien la nuit. »

Juliette - Professionnelle : « Je les sens fatigués, je me demande a quel point ils
prennent soin d’eux, est-ce qu’ils prennent le temps de prendre leurs propres rendez-vous
médicaux par exemple. »

Renault - Professionnel : « La charge mentale pour eux... Il y a quelque chose a
reconnaitre sur I'épuisement. »

Sophie - Professionnelle : « Certains parents sont exténués. »

Juliette - Professionnelle : « Il y a de la colere. [...] Certains pleurent quand on les

appelle. »

Lors de I'une des rencontres entre parents organisée par notre service, nous avons pu
proposer aux cing mamans présentes, un temps de massage du visage réalisé par une
socio esthéticienne. Lorsqu’elles ont eu fini le soin, elles nous ont livré ne pas prendre le
temps au quotidien, de prendre soin d’elles, de leur corps, de leur peau. Au regard de leurs
réactions verbales et non verbales (sourires, positions détendues), ce temps est apparu

comme réellement bénéfique pour elles.

Les parents interrogés lors des entretiens nous ont également parlé de « I'avenir », pour

leur enfant, pour eux, pour le reste de leur famille.

Sandrine - Parent : « C’est le futur qui m’inquiete, en vieillissant, quand je serai plus
la... »

Mathilde - Parent : « Je me sens de plus en plus sereine mais je suis dans
l'appréhension de voir la suite, comment je vais faire pour trouver un travail et si je dois
avoir des rendez-vous comment je vais le dire a mon employeur et ma langue des signes
toutes les semaines enfin voila pleins de question pour la suite, d’autre stress pour la suite.
[...] Aujourd’hui moi et ma famille si plus tard on veut communiquer avec ma fille il faut
qu’on apprenne la LSF (langue des signes frangaise), ce n'est pas rien, c’est des années
d’apprentissage »

Emma - Parent : « Je me dis que quand on ne sera plus la (son mari et elle) ¢ca sera
ses freres et sceurs qui prendront le relai, je sais des maintenant qu'ils seront a leur tour

aidants... méme s'ils le sont déja. »
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« On parle du parcours du combattant pour le chemin des parents d’enfants petits, mais il
semble que ce parcours dure bien plus longtemps que I'enfance, et nous laisse épuisés,

lessivés par la réalité de cette incertitude : ou va aller notre enfant ... » (Lachenal, 2023)

D’aprés le barométre des aidants 2015, « Seuls 13% des aidants affirment étre interrogés
sur leur santé quand ils accompagnent leur proche aidé a 'hépital ». Cela laisse entrevoir
les progrés possibles en termes de sensibilisation des professionnels sur la situation des
aidants et I'impact psycho-sociales de cette relation d’aide (BVA, 2018). Dans son récent
plaidoyer, le collectif Je t'Aide, propose linstauration de bilans de santé annuels pour tous
les aidants et la garanti de consultations psychologiques gratuites, dés I'annonce du
diagnostic de l'aidé et tout au long du parcours (Collectif Je t'Aide, 2023).

La fondation France répit a par ailleurs d’ores et déja développé un questionnaire d’auto-
évaluation a destination des aidants ayant pour objectif la prévention des risques

d’épuisement.

Le regard porté par les autres, sur I'enfant et son parent, peuvent également provoquer des
situations délicates. Pouvant aller jusqu’a menacer la confiance de ces personnes dans

leur réle parental.

Mathilde - Parent : « Le regard des gens peut étre compliqué en se disant qu’elle
est mal éduquée, qu’elle fait des caprices, alors qu’elle ne s’entend pas donc oui elle peut
crier oui elle peut avoir de la frustration. [...] Des fois je suis obligé de sortir la carte
handicapé, elle a une carte donc autant s’en servir. »

Nora - Parent : « Les gens ont 'image d’une enfant mal élevée [...] Certaines
personnes ont déja appelé l'aide sociale a I'enfance. »

Benoit — Parent : « Ca peut arriver qu’on tombe sur des gens pas contents parce

qu’elle crie ou quelle pousse d’autres enfants. »

3.6 Démarches administratives et aides proposées

Concernant les aides dont les parents disposent, ces derniers nous ont essentiellement
parlé des aides administratives : reconnaissance administrative et aides financiéres quelle
octroie. Les entretiens ont mis en lumiére le sentiment d’'un manque de cohérence entre les

aides et la situation et les besoins des familles.
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Benoit - Parent : « L'aide financiére elle ne résout pas grand-chose. [...] Des fois on
aimerait mieux une aide en termes de personne, de ressources, qu'une aide financiere. »

Emma - Parent : « Le complément AEEH ne compense pas la perte de salaire. »

Mathilde - Parent : « L’aide financiere concernant la LSF, c’est assez dramatique
qu’'aujourd’hui pour communiguer avec mon enfant je vais devoir payer 4000 euros
minimum a mes frais. Ma fille rentre en septembre, si je n’ai pas I'argent pour cette formation
¢a veut dire que Lina elle pourra parler a ses instituteurs, a ses camarades de classe et elle
rentrera a la maison et sa propre mere elle ne pourra méme pas communiquer avec... hyper
triste quoi. »

Nora - Parent : « On demandait de 'aide mais on n’était pas écoutés. [...] Difficulté
avec la MDPH (Maison Départementale des Personnes Handicapées) dune

reconnaissance administrative et financiére. Je suis en train de me battre. »

Une seule mére nous a parlé des congés auxquelles elle a bénéficié pour pouvoir s’occuper
de sa fille. Cela nous raméne a la question de la connaissance et de la lisibilité pour tous,
des aides possibles pour ces parents. 7 aidants sur 10 auraient pour exemple, une faible
connaissance du congé proche aidant. (Campéon & Le Bihan-Youinou, 2016)

Depuis la loi AVS de 2015, il est possible pour les parents de bénéficier du congé proche
aidant (Articles L3142-16 a L3142-27 du Code du travail), pour une durée de 3 mois
renouvelable dans la limite d’'un an. Les parents peuvent alors, depuis 2020 et suite a la
stratégie nationale relative aux proches aidants, percevoir I'Allocation Journaliere du

Proche Aidant (AJPA) afin de compenser en partie leur perte de salaire.

Les parents ont mis en exergue la charge importante qu’imposent les démarches
administratives. Il revient aux aidants de superviser les différentes demandes d’aide et leur
suivie (Campéon & Le Bihan-Youinou, 2016). Les parents font face a de nombreuses
démarches pour que leur enfant soit accompagné mais aussi pour pouvoir bénéficier des
aides sociales. Le remplissage des formulaires peut sembler complexe. S’y ajoute les délais
de traitement, qui peuvent paraitre beaucoup trop long, lorsque I'on est dans I'attente d’'une
réponse, d’'une place en institution. Selon différentes études, I'un des freins au recours
d’aide seraient liés a la lourdeur administrative (pour 51% des aidants)(CIAFF & IRES, 2021
— BVA, 2021). Dans leur plaidoyer de 2023, le collectif Je t'Aide propose la simplification
des démarches administratives avec une réduction des délais, une meilleure coordination

entre les acteurs et 'accroissement du nombre de référents.

Sandrine — Parent : « Beaucoup de démarches [...] Il y a toujours du papier, et mine

de rien ¢a ne s’arréte jamais »
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Emma— Parent : « Les grilles dévaluation de la MDPH/PCH (Prestation de
Compensation du Handicap), ne sont pas adaptées pour les enfants. »

Pour autant, les réglementations sont en constante évolution et nous laissent a penser que
des améliorations pourrons étre apportées a cette question. Pour exemple, la durée
d’attribution des droits a été revu depuis peu, et peut désormais étre attribuée sans
limitation de durée dans certaines dispositions. (Décret n° 2021-1394 du 27 octobre 2021

relatif a la durée d’attribution de la prestation de compensation du handicap, 2021)

3.7 Les besoins des parents aidants

Les entretiens ont révélé certaines difficultés particuliéres de ces parents mais aussi les
besoins qu’ils peuvent éprouver au quotidien. Ce n’est pas exclusivement le handicap de
l'enfant qui crée les difficultés. Les difficultés sont aussi relatives aux « a coté », a
'environnement. D’aprés I'étude menée apres la crise sanitaire de la Covid-19, les besoins
des aidants seraient pour 41% d’entre eux, des solutions de répit, pour 39%, un soutien
moral et pour 29% une aide financiére (CIAFF & IRES, 2021).

Les propositions de répit voient le jour peu & peu mais sont encore trop peu nombreuses
pour combler les besoins de répit des familles de maniére réelles et pérennes.

Les résultats du questionnaire transmis aux familles par notre service (Annexe 3) nous
permettent de mettre en lumiere le besoin de répit éprouvé par les parents. 81% d’entre

eux estiment leur besoin de répit a 3 ou plus sur une échelle de 1 a 5.

Sandrine - Parent : « Il faudrait bien plus de dispositifs répit. »

Mathilde - Parent : « Ce n’est pas que les proches, mais aussi les dispositifs de répit,
3h par ci 3h par lIa mais qui permettent de souffler. Ces endroits nous permettent (sa fille et
elle) de nous retrouver dans de meilleures conditions aprés. »

Nora — Parent : « Du répit sur du long terme. [...] Besoin de couper. »

Juliette - Professionnelle : « Le repos, mais pour cela il faut que la prise en charge
soit facile, il faut que cela soit suffisamment long, que le transport soit facile. [...] Que toute
inclusion puisse se faire comme tous les autres enfants, c'est aussi du répit pour les
parents. [...] Souvent on définit le répit sur les temps ou les parents ne travaillent pas mais
leur vie n’est pas aussi cloisonnée. »

Renault - Parent : « Besoin de souffler. [...] Avoir une vraie nuit pour eux. [...]
Besoins sur les weekends ou les structures sont fermées. [...] Relai au domicile. »

Sophie - Professionnelle : « Aujourd’hui on a peu de réponse a donner aux parents.»
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L’aide de leur entourage la plus appréciée par les parents aidants est I'aide dans la garde

de I'enfant pour pouvoir souffler. (Handissimo, 2020)

L’accompagnement par un professionnel, au domicile des parents semblerait pouvoir avoir
un impact positif pour eux. Un professionnel qui ne viendrait pas « seulement » pour
accompagner I'enfant, mais quelqu’un qui pourrait étre un soutien au parent. Bénéficier
d’'une aide dans certains moments plus difficiles, savoir vers qui se tourner en cas de
besoin, établir une relation de confiance en dehors d’'un cadre médical ou médico-social lié

a 'accompagnement de son enfant.

Mathilde - Parent : « Il y a depuis peu une TISF (Technicien de I'Intervention Sociale
et Familiale) quatre heures par semaine qui vient chez moi. Ca permet de mieux gérer le
quotidien parce qu’elle voit mieux ce qu'il se passe au domicile, il n’y a plus de fagade, sur
les difficultés liees aux troubles, a la communication...on met des choses en place
ensemble et c’est super. C’est un soutien ¢a permet de relécher la pression, on se sent
moins seule. »

Nora - Parent : « Avoir des professionnels qui viennent a domicile ¢a remotive, on
ne se sent pas seuls. »

Sophie - Professionnelle : « Quand on se déplace au domicile, cela permet a la
famille d’étre en confiance. »

Audrey - Professionnelle : « On accompagne le parent a l'inclusion de son enfant,
et en discutant (souvent a leur domicile) et s'intéressant a eux c'est la qu'on voit qu'il y a
aussi un besoin de répit, d'aide. [...] Je pense que certains parents ont besoin d'un
accompagnement de proximité, se sentir en confiance, avoir un méme interlocuteur et se
sentir libre de déposer leurs interrogations. [...] Peu de professionnels viennent au domicile
des familles, or c'est la qu'il se passe beaucoup de choses, on rentre un peu dans l'intimité
de la famille. La PMI (Protection Maternelle Infantile) ils interviennent oui, mais je ne sais
pas si les parents se sentent vraiment pleinement en confiance car c'est encore trés

A1

connoté "protection de I'enfance" négative, avec la peur d'un jugement. »
Karen — Professionnelle : « Nous on a pas les solutions adaptées a leur proposer,
mais d’un cété cette maman qui a besoin de décharger, j’essaie de lui laisser I'espace pour

le faire mais tous les pro (en structures spécialisées) ne peuvent pas forcément le faire. »
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Se sentir soutenu, par les professionnels, par d’autres parents pourrait favoriser le bien étre

des aidants :

Mathilde - Parent : « L’hépital m'a mis en lien avec un psychologue et ¢ca m’a fait
énormément de bien. [...] J'ai rencontré les bonnes personnes au bon moment et ¢a m’aide
[...] Ca me rassure de pouvoir parler avec d’autres parents. »

Renault — Professionnel : « Installer des formes de pair aidance. »

Sophie - Professionnelle : « De souffler, étre épaulés, accompagnés, valorisés... »

Une amélioration de I'information et de la formation pour les aidants fait partie des objectifs
des politiques publiques. Ces besoins ont également été exprimés lors des entretiens avec
les familles :

Sandrine - Parent : « Quelque chose qui répertorie tout, c’est un peu au petit
bonheur la chance, je pense qu'il n’y a pas assez de choses niveau information. [...] Vous
avez besoin de bosser, de vous reposer. »

Mathilde - Parent : « C’est tres compliqué d’avoir des infos, il faut vraiment avoir
beaucoup de personnes autour pour avoir des infos de partout. Sur internet y un gros
mangue de renseignements. »

Karen — Professionnelle : « Il faut qu’il y ait une coordination entre les services et
partenaires »

Nora - Parent : « Je me suis formée (sur le sujet du handicap de sa fille) via internet.
»

Mathilde - Parent : « Je dois me former moi-méme a la LSF pour pouvoir
communiquer avec ma fille, jai trouvé un institut de formation et jai payé les premiers

modules grace a mon CPF (Compte Personnel de Formation). »

Lors des réunions de services, les professionnels du pdle ressources handicap et de
Parent’Ailes ont évoqués a plusieurs reprises les difficultés que peuvent avoir certaines
familles pour se rendre sur les lieux de répit proposés. Les parents qui n‘ont pas de voitures
éprouvent des difficultés a prendre les transports en commun avec leur enfant dans des
conditions sécurisantes pour tous. Des transports individualisés et a la demande sont
proposées a ce jour par la société de transports tourangeaux mais sont destinés a des
personnes ayant une réduction de mobilité physique. Le questionnement sur la mobilité
s’étend aussi pour les familles vivant dans des villes plus éloignées du centre, la ou

pourtant, se trouvent la plupart des accueils de répit proposés a ce jour.

Nora - Parent : « Je ne suis pas véhiculée ce n’est pas toujours facile de participer

aux projets de répit. »
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Audrey - Professionnelle : « Mme X elle n’est pas véhiculée, quand elle prend le bus
avec sa fille c’est hyper épuisant, elle peut crier, se rouler par terre, taper... [...] Pour trois
heures de répit c¢a lui fait une heure trente de transport le temps de venir, rentrer chez elle,
et revenir chercher sa fille... Ce n’est plus vraiment du répit. »

Renault — Professionnel : « Difficultés d'accés aux solutions de répit, liées aux

transports. »

Le constat de cette problématique autour du transport a également été abordé et affirmé
lors d’'une réunion avec différents professionnels de structures spécialisées ou de répit de

la métropole de Tours.

3.8 Offrir un accompagnement adapté a ces enfants

L’annonce du handicap d’'un enfant demeure un moment difficile pour ces parents. Le
diagnostic peut parfois prendre du temps, des mois voire des années. D’autant plus que le
handicap évolue aussi lorsque I'enfant grandi. De nouvelles formes de manifestations du
handicap, de nouveaux symptdémes ou des troubles associés peuvent se déclarer au fur et
a mesure du temps. Ces annonces restent des moments charniéres dans la vie des familles
et peuvent étre vectrices d'incompréhensions voir de tensions envers les proches et les
professionnels. L’acceptation du handicap de son enfant n’est pas aisée pour tous. Les
parents peuvent alors faire face au déni, a la colére, a la tristesse, avant peut étre

I'acceptation d’'un quotidien différent de celui dans lequel ils s’étaient projetés.

Emma - Parent : « lls n’ont pas parlé de handicap. lIs n'ont pas parlé de déficience.
Ils ont parlé de retard de développement, mais c’est un terme qui peut laisser penser qu’un
retard ca se rattrape. »

Mathilde - Parent : « Il y a eu des erreurs dans le diagnostic. J'ai appris le handicap
assez tardivement, elle a été diagnostiquée atteinte de surdité sévere a 3 ans, aujourd’hui
elle a 5 ans elle ne parle toujours pas. »

Benoit - Parent : « On savait depuis le début qu’il y avait quelque chose, mais il a
fallu attendre pour les diagnostics, elle était trop petite. »

Nora - Parent : « Le parcours du combattant pour le diagnostic. [...] Depuis le test
TDAH, tout a changé en positif parce qu’elle a pu avoir une reconnaissance MDPH et ¢a
facilite beaucoup de choses. »

Josiane - Professionnelle : « Les professionnels et les familles n'ont pas la méme
temporalité par rapport au handicap de I'enfant. Les professionnels sont formés, ils voient

des enfants tous les jours donc ils vont plus facilement remarquer s'il y a quelque chose
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d’inhabituel. Mais pour les parents ce n’est pas si facile, c’est leur enfant, c’est dur de se
confronter a une réalité que I'on n’a jamais imaginée. Il faut laisser le temps faire son travail,
que cela chemine dans la téte des parents. L'important c’est que les professionnels (ici, de
la petite enfance) puissent faire part de leurs remarques aux parents, et méme Ss'ils
n’agissent pas tout de suite, ils le feront peut-étre au bout de quelques mois, et lorsque

d’autres professionnels leur auront fait part de leurs inquiétudes / remarques a leur tours...»

Il n"apparait pas facile pour toutes les familles de consulter des professionnels de santé
lorsque des interrogations émergent autour du développement de leur enfant. De plus,
certaines familles peuvent ne pas concevoir les difficultés de leur enfant comme étant
problématiques. Les familles peuvent parfois accepter ces rendez-vous sous la contrainte.
Le fait de ne pas s’y rendre de maniére entierement consentie peut aussi étre un frein a

I'acceptation du diagnostic (Boutrolle et al., 2013).

La stratégie nationale autisme 2018, revalorise la place des parents dans la prise en charge
précoce des difficultés de leurs enfants. Les parents restent généralement les premiers a
observer les signes inhabituels, dans le développement de leur enfant. Ces alertes sont a
prendre en considération de maniére accrue, afin de favoriser un accompagnement optimal
et adapté a I'enfant. (Stratégie nationale pour 'Autisme au sein des troubles du neuro-

développement, 2018)

Les entretiens ont montré que 'accompagnement au quotidien de leur enfant peut s’avérer
complexe en fonction des troubles de ce dernier et des besoins spécifigues que cela

implique :

Sandrine - Parent : « Ne serait-ce que d’aller en course c’est toute une épopée, c’est
pas si simple. [...] On doit cacher les objets. [...] Il tape I'adulte pour obtenir ce qu’il veut.
[...] Avant il y avait des déco dans la maison, mais ce n’est plus possible. [...] Il fait
beaucoup de casse. [...] On est toujours en train de chercher des astuces. »

Benoit - Parent : « On est obligé de I'accompagner partout. [...] Les activités sont
un peu répétitives. »

Emma - Parent : « Parfois il ouvre la fenétre et il lance des choses par la fenétre. Il
n’a pas la notion du danger. »

Mathilde - Parent : « Ce n’est pas que la surdité c’est les troubles associés, les
troubles du sommeil, de l'oralité, les comportements agressifs, dus aussi a cette frustration
de non communication... [...] C’est compliqué de se retrouver seule avec ma fille, ¢ca peut
étre des moment trés frustrants parce qu’on ne se comprend pas toujours, elle n’a pas fait

une nuit de sommeil complete, pour manger ce n’est pas des bons moments car elle mange
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moins de dix aliments différents donc on est limité, tout devient compliqué, tout est un peu
un défi tous les jours c’est nerveux en fait. »

Nora - Parent : « Grosses crises, intervention de la police, elle peut faire des fugues,
elle peut se mettre en danger... [...] Son hyperactivité c’est hyper épuisant. »

Renault - Professionnel : « L'angoisse du vendredi soir avec deux jours, avec des
enfants qui peuvent étre trés compliqués. »

Juliette - Professionnelle : « I/ se joue beaucoup de chose a domicile qu’on ne voit
pas [...] comment la maison est, le frigo fermé par un cadenas, les poignées de portes
enlevées, les murs défoncés, les volets fermés... [...] Les enfants ne sont pas les mémes

guand ils sont a la maison (que quand ils sont accompagnés a I'extérieur). »

En 2010, Eideliman met en lumiére la difficulté de reconnaissance de l'aide « informelle »
apporté aux enfants en situation de handicap : « Les difficultés que pose le systeme de
prise en charge des enfants handicapés mentaux (manque de places et inadéquation de
l'offre scolaire) sont les plus mis en lumiére par les médias et les associations, tandis que
les conséquences en termes d’organisation de la vie quotidienne ou de production de
sentiments et d’émotions sont beaucoup moins connues. » Aujourd’hui le constat reste

relativement inchangé.

L’inclusion des enfants en situation de handicap est au coeur des politiques publiques. Or,
ce qui ressort de cette recherche est que l'inclusion n’est pas toujours possible, en I'état
des conditions d’accueil. Lorsque I'inclusion en milieu scolaire ordinaire n’est pas possible,
les enfants sont accompagnés par des établissements et services spécialisés. Cependant

le nombre de place est limité et peine a couvrir & ce jour, les besoins sur le territoire :

Benoit - Parent : « La prise en charge n’est pas adaptée (al'école). [...] J'étais quand
méme assez en colére. [...] Il faut des moyens pour pouvoir intégrer correctement. »

Emma - Parent : « Des AESH (Accompagnant des Eléves en Situation de Handicap)
gui sont pas forcément formés, qui sont en temps patrtiel, qui sont payés au lance pierre,
dans des classes qui sont déja chargées en terme d’effectifs, avec des enseignants qui ne
sont pas toujours formés non plus... [...] lls veulent « caser » un maximum d’enfants dans
le milieu scolaire ordinaire sauf que le milieu scolaire ordinaire a ses limites. [...] Pour lui
¢ca ne se passait pas forcément bien. [...] lls ne le prennent pas s'il n’y a pas son AESH.
[...] En venant une ou deux demi-journées par semaine il ne risquait pas de s’habituer...
[...] lls vous font comprendre ('accueil de loisirs) que ¢a va étre compliqué... »

Sandrine - Parent : « L’inclusion était impossible. »

Mathilde - Parent : « Ca commence a étre limité, l'inclusion a ses limites pour

certains handicaps. Elle est en école ordinaire avec un AESH, mais qui ne connait pas la

Anthinéa BEAUGE - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2023 -29 -



langue des signes cela commence a étre compliqué pour la compréhension des consignes.
[...]ll'y a un retard trop important et a la longue ¢a va étre de plus en plus handicapant pour
elle. [...] Cétait tendu j'avais I'impression que ma fille c’était un poids dans I'école. [...] Ce
n’est pas de leur faute, mais il fallait une structure spécialisée. »

Nora - Parent : « Elle avait un AVS (Auxiliaire de Vie scolaire) mais on voyait que le
scolaire cela ne lui convenait pas c’était horrible. »

Audrey - Professionnelle : « Aider a l'inclusion de leur enfant c'est aussi ¢a, leur
permettre du répit. »

Le systéme scolaire classique actuel n'est pas toujours adapté aux enfants avec des
besoins spécifiques. Malgré la nécessité de bénéficier de I'assistance d’'un ou d’'une AESH
on constate que le nombre d’heures de présence, reste souvent trop faible en comparaison
avec les besoins de I'enfant. La difficulté de recrutement de ces professionnels peut étre
prise en considération pour expliquer entre autre, certains délais d’attente allongés pour
obtenir cet accompagnement mais aussi le « manque de formation » déploré par les

parents.

Au sein du pble ressources handicap, nous avons pu constater au travers des récits des
professionnels du service, lors de moments informels ou lors de réunion de services, les
difficultés relatives a l'inclusion des enfants dans les structures dites de droit commun. Tout
enfant peut étre accueilli dans les accueils périscolaires, accueils de loisirs, créches...
Néanmoins le pble ressources handicap observe encore a ce jour des freins existants pour
certaines structures du département, face a I'accueil d’enfants a besoins spécifiques. En
premier lieu, linquiétude des professionnels par méconnaissance et manque de
sensibilisation sur le sujet. lls relatent avoir besoin de plus de « billes », de solutions
concrétes pour mieux accueillir. Notons également la difficulté de recrutement qui persiste
dans le domaine de I'animation qui diminue les chances d’un taux d’encadrement adéquat
pour accueillir ces enfants et pour sécuriser le groupe ainsi que les professionnels. Mais
encore, le « collectif » qui n’est pas toujours la solution la plus adaptée pour certains enfants
en situation de handicap qui peuvent avoir un comportement nécessitant une plus grande

attention.

Certains enfants, pour qui une scolarité dite « classique » n’est pas envisageable, sont
accueillis en structures spécialisées. Divers types d’établissements et services existent,
permettant d’adapter 'accompagnement et les apprentissages aux capacités des enfants.
L’orientation de ces enfants est établie par la CDAPH (Commission des Droits et de
'Autonomie des Personnes Handicapées), au travers d'un projet personnalisé de

scolarisation. Les enfants sont accompagnés par des professionnels formés aux différents
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troubles et peuvent étre accueillis de maniére ponctuelle ou réguliére, avec ou non une
possibilité de dormir en internat. Certains services interviennent également dans le lieu de

vie de I'enfant ou en milieu ordinaire.

Benoit - Parent : « C'est dur de trouver des structures dans lesquelles on a
confiance. [...] Non seulement elle n’apprend pas plus ici (en France, dans ['Unité
d’Enseignement Autisme), mais en plus elle est moins heureuse. [...] C’est un gachis
épouvantable, on ne pousse pas les potentialités de chacun [...]. »

Sandrine - Parent : « L’IME, quand on I'a visité, c’est une centaine d’enfants, on
passait d’une petite unité a un établissement de cent enfants, je n’y arrivais pas [...]. C’était
compliqué pour nous d’accepter qu’il soit redirigé vers un IME parce que cette classe (Unité
d’Enseignement Maternelle Autisme) était tellement extraordinaire [...]. Quand c’est des
petites unités, on a moins de peur ! »

Emma - Parent : « On est bien inclus dans le parcours de Thibaut. »

Mathilde - Parent : « Je sais que dans certaines institutions c’est trés dur d’avoir une
place. Les rendez-vous s’arrétent et c’est un nouvel envol, un nouveau départ, elle va étre
prise en charge par tout le personnel qu’elle avait a I'hépital. »

Nora - Parent : « J'ai du mal a étre entendue (par les professionnels de I''TEP) dans
le fait que ca se passe bien a I'école mais pas a la maison parce qu’elle relache ce qu'il se

passe la journée quand elle se contient. »

Un accompagnement adapté a I'enfant semble étre un soulagement pour ces parents.
Certains déplorent néanmoins, le cloisonnement encore trop important de ces structures
avec l'extérieur. La notion de structure hors-les-murs s’est largement développée ces
derniéres années, mais les mises en pratiqgue mettent du temps a émerger, la généralisation
de ce fonctionnement n’est pas majoritaire. « La dynamigue inclusive gagne a étre étudiée
comme un processus évolutif, non dénué de tensions et d’ambivalences, dont les effets ne

sont jamais donnés d’avance.» (Bertillot et al., 2019)

L’attente pour pouvoir avoir une place dans ces structures spécialisées peut néanmoins
durer jusqu’a plusieurs années et devenir une réelle source de préoccupation pour ces

familles :

Benoit - Parent : « On attendait, on attendait, on s'angoissait toute I'année a attendre
une place. »

Emma - Parent : « Thibaut a fait une année supplémentaire a I'école. Il a eu une
année de dérogation. [...] donc de fait s’il n’avait pas de place en septembre 2021 en IME

il aurait été déscolarisé parce qu’il ne pouvait pas aller en élémentaire de toute fagon. »
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Sandrine - Parent : « On a eu de la chance de rentrer dans une nouvelle structure
directement et de ne pas rompre le parcours. Si vous avez une structure c’est un coup de
pot. »

Nora - Parent : « Elle a de la chance d’étre prise en charge. »

Mathilde - Parent : « On a eu de la chance qu’elle soit prise dans cet institut

spécialisé pour handicaps sensoriels, je sais qu’en IME l'attente peut étre longue. »

Les enfants intégrent en grand majorité ces établissements a partir de la fin de la
maternelle. Lorsqu’aucune place n’est disponible en structures spécialisées, I'enfant peut
étre maintenu en classe de maternelle (Article D351-7 — Code de I'éducation), si la
scolarisation en école élémentaire n’est pas envisageable. Ce maintien est une solution
mais reste néanmoins peu satisfaisante au regard des besoins d’accompagnements
spécifiqgues des enfants et de ce fait, de retards qui peuvent possiblement s’installer dans
divers domaines.

Les durées d’'attentes de places en structure peuvent étre longues. Certains enfants pour
qui l'école n’est pas envisageable, restent sans aucune solution d’accueil et
d’accompagnement et ce, durant des périodes plus ou moins longue. C’est alors que les
parents peuvent se voir obligés de quitter leur emploi pour s’occuper quotidiennement de

leur enfant.

Les horaires d’ouvertures et calendriers de vacances de ces structures spécialisées
impliqguent une rupture dans I'accompagnement des enfants, entrainant des difficultés

organisationnelles pour les parents.

Emma - Parent : « Mon conjoint peut étre la quand Thibaut par le matin a 8h30 (a
I'IME), mais ce n'est pas possible d'étre la & son retour a 17h quand on travaille en 35h. [...]
Bénéficier du périscolaire, matin, soir, vacances scolaires... parce qu’on n’a pas forcement
autant de vacances qu’eux. [...] Quand il va étre la plusieurs semaines en juillet, ca va étre
du sport. »

Audrey - Professionnelle : « Quand je travaillais en structure, on se souciait un peu

des vacances oui, mais on n'allait pas plus loin. »

Peu de structures spécialisées proposent des accueils périscolaires ou durant les vacances
scolaires. Les accueils périscolaires ou les accueils de loisirs de droit commun peuvent
quant a eux accueillir ces enfants. Cependant des freins a I'accueil subsistent comme

évoqué précédemment autour des difficultés d’inclusion.
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Nous avons eu l'occasion de participer a des réunions avec différents acteurs du secteur
médico-social. Cette problématique de fermeture estivale des structures est observée par
tous. Les familles doivent s’organiser pour pouvoir s’occuper de leur enfant ou le faire
garder, lorsque cela reste possible. Certaines solutions existent mais ne sont pas toujours
accessibles financierement. Pour exemple, les séjours adaptés aux enfants en situation de
handicap, ou les vacances en familles avec présence d’'un professionnel la journée pour

accompagner I'enfant.
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4 Préconisations et limites de ce travail

Il semble intéressant de pouvoir et savoir distinguer le parent d’un enfant en situation de
handicap dans son role de parent et dans son réle d’aidant.

Lorsque I'on évoque la question du soutien aux aidants on pense souvent a la notion de
répit avec l'idée de pouvoir garder leur enfant afin de permettre aux parents d’avoir du
temps de libéré. Cependant, il est possible d’'accompagner ces aidants de différentes autres
fagons. De plus, leurs besoins sont susceptibles d’évoluer & mesure que I'enfant grandit,
en fonction des différentes étapes de vie (annonce du diagnostic, scolarisation, accueil en
établissement...). La diversité des situations met en lumiére la nécessité de pouvoir offrir
un accompagnement adapté a chaque famille pour qu’il puisse avoir un impact bénéfique
et évaluable. Alors qu’il serait intéressant pour les familles les plus isolées de pouvoir
bénéficier d’'un accompagnement psychologique et social, pour d’autres familles c’est une

aide financiére qui sera en adéquation avec leurs besoins.

Il nous parait important de garder la notion de parentalité a I'esprit pour ne pas stigmatiser
ces parents et les assimiler de maniére systématique a l'aide qu’ils apportent a leur enfant.
Malgré les points communs indéniables entre les aidants, le type d’aide et le rdle qui repose
sur les familles est différent selon que I'on accompagne une personne agée, un adulte en
situation de handicap ou en perte d’autonomie, ou un enfant en situation de handicap. Il

semble ainsi intéressant de distinguer les différents types d’aidants.

A lissu de ce travail, plusieurs points clés nous apparaissent pertinent de développer afin
de continuer a soutenir les parents d’enfants en situation de handicap et ainsi tendre a la

réduction de I'impact négatif qui les touche.

Comme la stratégie de mobilisation et de soutiens pour les aidants de 2020 le préconisait
déja, nous pensons que le travail de sensibilisation sur les difficultés et les besoins des
parents peut étre développé plus largement, notamment auprés des différents acteurs en
lien avec ces aidants. Nous pensons notamment aux professionnels de santé et du secteur
médico-social. La prise en considération des risques sur la santé des aidants peut

permettre de faciliter le repérage des situations difficiles, et des signes d’épuisement.

Nous gardons a l'esprit la difficulté que ces parents peuvent avoir pour se considérer
comme « aidant ». Ainsi, il parait pertinent de développer les plateformes de soutien avec
une identification spécifiquement visée vers les parents d’enfants en situation de handicap.

La distinction en terme de services de soutien entre les aidants d’enfants en situation de
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handicap et les aidants de personnes agées ou en perte d’autonomie pourrait faciliter le

recours de ces parents aux dispositifs d’aide et d’accompagnement.

Les initiatives et projets en terme de répit doivent continuer a étre soutenus par les différents
acteurs afin de pallier les besoins des familles. Des pistes sont & explorer telles que : le
développement d’accueils répit sur des temps plus longs, la facilitation d’accessibilité des
familles aux services d’aide aux aidants, tant en terme de transport, que par le
développement de structures répit dans les communautés de communes plus rurales ou
peu, voire aucune solution de répit n’existe a ce jour. Mais encore, le développement du
soutien global des familles, sur les différents plans de leur vie d’aidant (démarches

administratives, informations, accompagnement au domicile, soutiens moral...).

Les savoirs faires et connaissances acquis par ces parents au sujet du handicap de leur
enfant sont une richesse sous exploitée. Les vécus des familles sont similaires et le
développement de lieux de rencontre pour les parents pourraient favoriser la création de
lien social et tendre a rompre I'isolement. Sentir que d’autres parents vivent la méme chose,
pouvoir s’exprimer sur leur quotidien, sur leurs peurs, leurs difficultés et bénéficier du
soutien d’'un groupe de pair peut avoir un impact positif. Dans cette dynamique, il serait
pour exemple intéressant de pérenniser des partenariats avec les REAAP (Réseaux

d’Ecoute, d’Appui et d’Accompagnement des Parents) pour les aider a l'accueil et

'accompagnement de parents d’enfants en situation de handicap

La coordination entre les différents acteurs reste encore et toujours a développer et a
consolider pour permettre une meilleure lisibilité de l'offre pour les familles et un
accompagnement de qualité. Tendre a ce que la diversité des cultures professionnelles soit

une force et non un frein a la collaboration et au partenariat.

Les premiéres limites a ce travail concernent le lieu de résidence des parents interrogés.
Ainsi, il serait pertinent de pouvoir interroger des parents résidents sur d’autres
communautés de commune d’'Indre et Loire que seulement la métropole de Tours.

Il nous aurait également paru intéressant de pouvoir recueillir le récit d’autres péres afin
d’établir une éventuelle comparaison en fonction du sexe du parent et de la relation d’aide
qgu’il a auprés de son enfant.

La multitude de situations familiales et de situations de handicaps existants ne permettent
pas a ce travail d’étre exhaustif. Nous pensons par exemple aux parents ne maitrisant pas
la langue francgaise (a I'écrit ou a l'orale) et pour qui certaines difficultés, comme pour
exemple liées aux démarches administratives, peuvent étre décuplées. Tous les besoins

ou difficultés rencontrés par les parents n’ont pas été mis en lumiére dans ce mémoire.
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Il paraitrait intéressant de recueillir le point de vu d’autres professionnels exergcant aupres
d’enfants en situation de handicap afin d’appréhender leur perception du réle d’aidant.

Le handicap d’'un enfant peut impacter de différentes maniéres la vie d’un parent. Nous
avons évoqué les différents impacts du réle d’aidant, mais ces répercussions pourraient
encore étre approfondies afin d’avoir une vision encore plus globale et pouvoir apporter de

nouvelles préconisations.
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Conclusion

Etre parent d’un enfant en situation de handicap est un rble a part entiére. Certains de leurs
besoins sont identiques a ceux d’autres aidants, mais certains autres sont trés spécifiques
a ces parents. La reconnaissance de ces derniéres permet une adaptation des réponses
amenés par les différents acteurs du systéme de santé. Prendre en compte les difficultés
auxquelles ils font face nous permettent d’adapter nos pratiques. Parler du quotidien de ces

familles c’est aussi valoriser ce travail invisibilisé qu’ils fournissent au quotidien.

Malgré le développement de plateformes d’aide aux aidants, le besoin des parents d’enfant
en situation de handicap reste faiblement couvert sur le territoire. Les réponses existantes
en terme d’information, de soutien et de répit ne sont pas suffisantes pour faciliter
'accompagnement de ces parents dans leur réle d’aidant. La santé fragilisée de ces
parents doit étre reconnue et doit rester un enjeu majeur pour les politiques publiques. Nous
encourageons les différents acteurs pouvant étre en contact avec ce public, a continuer
d’appréhender les spécificités du quotidien de ces parents ainsi que les difficultés qui les
impactent. La coordination entre les différents acteurs de terrain, la mutualisation des
ressources et le soutien des pouvoirs publics autour de projets a destination des parents
d’enfants en situation de handicap, permettra de développer la construction de réponses

globales et en adéquation avec les besoins de chaque territoire
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Annexe 1 : Guide d’entretien a destination des parents

Guide d’entretien

Questionnaire a destination de parents d’enfants en situation de handicap

Objectif de I'entretien : Comprendre leur vécu et les difficultés éprouvées au quotidien.

Théme 1 : Vie familiale

Questions

Questions de relance

Pouvez-vous me
parler de votre
situation familiale ?

Pouvez-vous me
raconter votre
quotidien ?

1. Composition de la famille : Couple ? Famille recomposée ?
Nombre et &ge des enfants ?

2. Type de handicap de I'enfant (en situation de handicap) ?

3. Le handicap de I'enfant a-t-il un impact sur I'organisation de
la vie familiale ?

4. Les relations avec le reste de la famille ont-elles évoluées
depuis la naissance de votre enfant ? (Fratrie du parent,
grands-parents...)

5. Comment est votre relation avec I'enfant ?

6. Comment sont les relations dans la fratrie ?

7. L'enfant est-il gardé par d’autres personnes ? (Babysitter...)

8. RENDEZ-VOUS médicaux/paramédicaux régulier ?

Théme 2 : Vie professionnelle

Pouvez-vous me
parler de votre
situation
professionnelle ?

Celle de votre
conjoint(e) ?

1. Quel métier ? salarié ? A temps plein ?

2.'Y a-t-il eu une évolution professionnelle depuis la naissance
de I'enfant ? Est-ce lié au handicap ?

3. Y a-t-il de difficultés particulieres dans I'emploi ? Liée a

quoi ?

Théme 3 : La place d’aidant /parcours d’aidant/ le réle de I'aidant

Pouvez-vous me
parler de votre place
d’aidant ?

Quels sont les
soutiens que vous
avez au quotidien ?

1. Avez-vous une reconnaissance en temps qu’aidant ? Aide
Financiére ? Administrative ? Congés proche aidant ? Qui
bénéficie de I'aide ? (La personne ? son conjoint ?)
2.Connaissez-vous des dispositifs d’aide aux aidants ?

3. Si oui, vous sentez vous concerné par les dispositifs d’aide
aux aidants existants ? comment les ont identifié ? qui les a
orientés ? quel professionnel ? structure ?

4. Estimez-vous étre assez soutenu ? Accompagné dans votre
place d’aidant ?

5. Eprouvez-vous des difficultés particulieres ?

6. Quels sont vos besoins en tant qu’aidant ?
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Theme 4 : Vie sociale/ personnelle

Pouvez vous me
parler de votre vie
sociale/

personnelle ? (Cercle
d’ami, loisirs,
vacances...)

1. Votre entourage amical a-t-il évolué depuis que vous avez
votre enfant ?

2. Avez-vous du temps pour vous seul(e) ? Pour vos loisirs par
exemple ?

3. Etes-vous satisfait de votre vie sociale/personnelle ?

4. Partez-vous en vacances ? Avec votre enfant ?

Théme 5 :

La structure médico-sociale de I’enfant

Pouvez-vous me
parler de la structure
médico-sociale dans
laquelle votre enfant
est accueilli ?

1. Depuis combien de temps votre enfant y est inscrit ?

2. Quels liens entretenez-vous avec les professionnels de
I’établissement ?

4. Est-ce que l'inscription/ la recherche de structure a-t-elle été
difficile ?

3. Y a-t-il des choses que vous souhaiteriez voir évoluer ?

Questions supplémentaires

Quel est votre age ? Celui de votre conjoint(e)
Quelles est votre niveau de dipldme ? Celui de votre conjoint(e)
Est-ce que les revenus de votre ménage représentent :

o Moins de 2000 euros / mois

o Entre 2000 et 4000 euros / mois

o Plus de 4000 euros/ mois
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Annexe 2 : Guide d’entretien a destination des professionnels

Guide d’entretien

Questionnaire a destination des professionnels du service d’aide aux aidants

Objectif de I'entretien : Comprendre leur perception du réle des aidants

Théme 1: Missions

Questions Questions de relance

1. Quelles sont vos missions ?
2. Y at-il un lien avec les structures spécialisées ?

- Pouvez-vous me . .
3. Quel lien avez-vous avec les familles ?

parler de vos
missions

Theme 2 : Lareconnaissance des aidants

1. Quels sont les besoins des aidants ?

2. Que pensez-vous de ce qui est mis en place a

leur destination ?

Quels seraient les points positifs ?

4. Quels seraient les axes d’amélioration selon
vous ?

5. Comment qualifieraient vous la santé des
parents ?

Questions supplémentaires

- Pouvez-vous me
parler de la 3
reconnaissance des '
aidants (parents) de
votre point de vu

- Quel est votre age ?

- Quelles est votre profession ?

- Depuis combien de temps exercez-vous a ce poste ?
- Dautres expériences a cette profession ?
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Annexe 3 : Résultats du questionnaire sur les besoins des familles. P6le ressources

handicap et Parent’Ailes

POle Ressources Handicap et Parent'ailes

Objectif : Questionner le besoin de répit et la création d’un lieu de rencontre pour les parents
(75 réponses exploitables)

Question 1 : A ce jour, quel est votre besoin en terme de répit ?
(Sur une échelle de 1 a 5) — 75 réponses

30
25parents
25 22 parents
3
2 20
o]
g 14parent
S 15 parents
o 10 parents
s 10
§
zZ g 4 parents
, Esd B B B B
1 2 3 4 5

Le besoin de répit ressenti par les parents

Question 2 : Quels sont vos principaux besoins en terme de répit ?
(Plusieurs réponses possibles) — 73 parents ont répondu

Avoir un temps pour soi [N 49 reponses
Prise en charge de I'enfant a I'extérieur [N 41 réponses
Prise en charge de I'enfant au domicile | 26 réponses
Passer du temps avec le reste de la famille | 25 réponses
Avoir du temps pour des RDV (médicaux, travail...) | 19 réponses
Rencontrer d'autres aidants [ 12 réponses
Etre accompagnés par des pro [ 17 réponses

Autre [} 2réponses

Le besoin en terme de répit

0 10 20 30 40 50 60

Nombre de réponses

Autre : Avoir du temps libre le week end
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Question 3 : Etes-vous intéressés pour rencontrer d'autres parents/ aidants ? — 74 réponses

Non l

Question 4 : Si des espaces de rencontre sont créés, auxquels voudriez-vous participer ?
(Plusieurs réponses possibles) — 61 réponses

Ateliers thématiques
Rencontre et partage autour

d'une activité de loisirs

Groupe de parole
Echanges sur différentes

thématiques, animés par un(e) intervenant(le)

Café des aidants
Lieu convivial de rencontre
pour les parents/aidants

Question 5 : Les atouts d'un café des aidants selon vous : (Plusieurs réponses possibles) — 64
réponses

Absence d'une) professionnel(le) EJilg 2 réponses
L'accés a des ressources littéraires 6 réponses

Des horaires fixes

6 réponses

Un lieu de repos

13 réponses

Un lieu animé 15 réponses

Une grande amplitude horaire

19 réponses

Un référent présent sur place

22 réponses

Présence d'un(e) professionel(le)

31 réponses

Un lieu proche de votre domicile 39 réponses

Pouvoir rencontrer d'autres parents... 41 réponses

o
un
[
[=]
[
un

20 25 30 35 40 45

MNombre de réponses
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Question 6 : Pour des ateliers thématiques : quelles types d'activités pourraient vous intéresser
? (Plusieurs réponses possibles) — 63 réponses

L Bien étre - Relaxation
Activités manuelles

(Couture, peinture,
poterie, bricolage...)

Sorties
(Cinéma, thééatre, bowling, restaurant.?

Activité en plein air
(Marche, vélo, course)..

Question 7: Quels seraient les obstacles a votre participation a ces temps de rencontre? —
69 réponses

70
60réponses
60
3
@ 50
e}
3
é 40 34répones
g 30 27réponses
§
z 20 14répones
10 . 5réponses
. .. 72%
La difficulté de Le manque de Ne pas pouvoir Le manque de Autre
faire garder son temps venir avec son motivation
enfant enfant

Autre : Aspect financier, les horaires, le lieu
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Conclusion

Nous constatons un besoin de répit important éprouvé par les parents, 81% d’entre eux
estiment leur besoin de répit & 3 ou plus sur une échelle de 1 a 5 (Q1). Les principaux
besoins des parents résidents dans le fait de pouvoir avoir du temps pour eux et pour les
autres membres de leur famille, mais aussi et pour que cela soit possible, que leur enfant
soit pris en charge (a I'extérieur ou au domicile) (Q2). Les personnes ayant répondu a ce
questionnaire sont majoritairement favorables a rencontrer d’autres parents d’enfants en
situation de handicap ou de dépendance (Q3). Les trois espaces de rencontre que nous
avons imaginés — café des parents, ateliers thématiques, groupes de parole - ont recu au
moins 30 réponses favorables chacun. Les attentes des familles ne sont pas toutes les
mémes, ainsi il serait intéressant d’'investiguer plusieurs de ces propositions (Q4).
Concernant un café des parents, les principaux atouts seraient des espaces proches du
domicile des familles ou il est possible d’échanger avec d’autres parents mais aussi avec
des professionnels. Il semble également intéressant de prendre en compte la diversité des
horaires de disponibilité des parents — demande d'une grande amplitude horaire de
'accueil (Q5).

Concernant les ateliers thématiques, les réponses sont plutét axées sur le bien étre-
relaxation, les activités en plein air et les sorties. Les activités manuelles et artistiques sont
toutefois demandées par quelques parents et pourraient également faire I'objet d’'une
réflexion (Q6).

Enfin, les principaux freins a la participation des parents sont la difficulté a faire garder leur
enfant ou la nécessité de devoir venir avec leur enfant pour étre disponible ainsi que le

mangue de temps a consacrer a ces rencontres (Q7).
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Annexe 4 : « Le parcours des parents aidants » par Handissimo, 2020

Le parcours des parents aidants

Les
parents
aidants

Passage a l'action m

Tout peut basculer
du jour au
lendemain

Découverte La double peine : <
progressive, choc tout devient plus Iggfsnsai;ches,
du diagnostic complexe, colére Bhies

Les familles qui
s'en remettent aux
institutions vs les
familles battantes

A Le « parcours du
Culpabilité combattant »

Besoin de soutien
etde répit

Les fratries

Les hauts etles
bas

Rencontrer B« un bonheur que

,ﬁgg;',fjj:s d’autres parents, je ne souhaite a
on se comprend... personne »

Découverte du handicap Recul sur sa situation

Handissimo. (2020). Résultats enquéte Tu aides Je t'aide.
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Master 2 AMOS-Paris
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Parents d’enfants en situation de handicap : appréhender leur

quotidien pour construire des réponses adaptées a leurs besoins.

Etude menée en Indre et Loire

Résumé :
L’accompagnement des proches aidants s’avere étre un enjeu actuel et
grandissant pour les politiques publigues, notamment en matiere de santé.
Pourtant légalement reconnus comme proches aidants, ce travail tend a montrer
la faible identification et le manque de reconnaissance de notre société sur ce
que le handicap d’'un enfant peut engendrer dans la vie d’'un parent. La diversité
des situations familiales et les différents handicaps impliquent des besoins variés
sur le territoire. La santé physique et mentale de ces parents étant frequemment
touchés par la relation d’aide, ce travail cherche a expliquer qu’il convient a notre
systéeme de santé de pouvoir proposer des réponses adaptées a leurs besoins

tout au long de leur parcours d’aidant.

Mots clés :
Proche aidant, Parent d’enfant en situation de handicap, Santé des aidants,

Accompagnement, Parentalité, Inclusion
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