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Introduction

CONTEXTE ET OBJECTIFS DE L'ETUDE

L’étude dans sa globalité

L’ éude s'inscrit dans le cadre d’ une convention pluriannuelle passée entre le CTNERHI, la
DGAS et la DREES, pour la période 2003-2005. Cette convention prévoyait un programme
intitulé « Suivi qualitatif du développement et des trgjectoires des enfants en situation de
handicap ». Dans ce cadre, le CTNERHI a poursuivi, d une part, les travaux requis par son
«suivi longitudinal sur 10 ans des enfants sourds pré-linguaux implantés» et a apporté,
d autre part, un concours a |I’enquéte de la DREES sur les tragjectoires des enfants passés en
CDES.

L’ étude globale était animée par la volonté de connaitre les trgjectoires d enfants reconnus
institutionnellement comme étant handicapés, dans un systéme de réponses ordinaires et/ou
spécialisées proposées a I'enfant. L’enquéte avait pour objectif principal de fournir des
informations détaillées sur les modalités de suivi et les tragjectoires des enfants en situation de
handicap. Elle s est déclinée en trois phases: une analyse des dossiers CDES (phase 1) de
3000 enfants, une enquéte par questionnaire réalisée aupres des familles des 3000 enfants
(phase 2) et une enquéte qualitative par entretiens auprés de 63 familles (phase 3). Le
CTNERHI, tout en poursuivant son concours au Comité de Pilotage qui a été constitué pour
concevoir cette enquéte et suivre ultérieurement son exploitation, sest chargé de cette

troisiéme phase, en étroite collaboration avec les CREAI.

Les deux premiéres phases devaient permettre, a partir de la prise d' information disponible

dans les CDES et du recueil direct de données auprés des familles, de mieux connaitre les



parcours des enfants au sein des différents systémes de suivi et d’ étudier ces parcours en

fonction de |’ évolution des caractéristiques individuelles et familiales des enfants.

La troisieme phase de I'étude

Latroisieme phase a pour objectif de se centrer sur le vécu, par les parents, du dével oppement
de leur enfant et de son parcours au travers des différents systemes d'accueil et
d’ accompagnement ainsi que sur leur vécu de leurs propres interactions avec ces systemes.
L’ expression de ce vécu a été sollicitée, vis-avis des événements les plus marquants de leur
histoire avec leur enfant en intégrant la situation de handicap de celui-ci et en s intéressant
plus particulierement aux moments clefs du développement de I’ enfant, de la découverte et de
I’évolution de sa situation de handicap (suspicion, diagnostic, annonce, améliorations,
aggravations...), de son éducation et de son mode d accompagnement, en incluant les
absences repérées et les ruptures éventuelles de tel ou tel type de suivi. D’ autres facteurs
environnementaux tels que I’organisation de la famille, la fratrie, mais auss les cadres
d activités des loisirs éventuels des enfants, émergent parfois. Dans ce cas, ils sont également
pris en considération dans les champs du vécu a explorer.

Cette phase de I’ étude a I’ intention d apporter ainsi, sous |’angle sociologique, un éclairage
complémentaire a la détermination et a I’analyse objectivantes de ces trgectoires telles
gu'elles peuvent étre réalisées a partir des données recueillies dans le cadre des deux
premiéres phases. La seconde de ces phases (enquéte par questionnaire) a inclus une
interrogation des parents sur leur satisfaction ou leur insatisfaction vis-a-vis des différents
modes de suivi de leur enfant. L’ enquéte qualitative doit permettre de recueillir plus finement
le vécu associé a ces appréciations et de situer celui-ci dans le cadre d’ une exploration plus
large de la dynamique des positions subjectives des parents, incluant leur vécu du
dével oppement de leur enfant ainsi que celui de leurs interactions avec les différents systémes

ordinaires et/ou spécialisés.



PROBLEMATIQUE

1. Les enjeux

Lalittérature et les recherches actuelles ont largement contribué a connaitre le développement
de I’enfant handicapé (selon sa déficience, dans sa fratri€), les relations des parents d’ enfant
handicapé aux institutions et aux associations. Mais les trajectoires des enfants handicapés au
sein d' un systéme balisé et I’ appréciation subjective de ces tragjectoires du point de vue des
parents sont peu explorées. Si le vécu des parents d’ enfant handicapé est appréhendé, il fait
rarement |’ objet d’ une étude a part entiére (en prenant en compte tout type de déficiences).

Pourtant, se pencher sur le vécu permet de mieux connaitre les mécanismes de construction,
d une part, deI’identité et du développement de I’ enfant handicapé, d’ autre part, d’ éventuelles
stratégies développées par les parents qui cherchent en priorité a protéger leur enfant,
privilégier son développement, impliquer les professionnels susceptibles de contribuer a la
réussite de leur enfant et obtenir |a reconnaissance de leurs compétences de parents’. Il s agit
auss de mieux comprendre les relations tissées avec |’ environnement familial, ingtitutionnel,
socia et professionnel, en lien avec I’enfant handicapé. Une telle étude fait émerger des
attentes de parents et des attitudes adoptées pour répondre, en quelque sorte, aux systemes
d accueil et d’accompagnement. En outre, les caractéristiques et le vécu, par les parents, des
trajectoires de leur enfant handicapé sont susceptibles d'influencer, par la suite, des modes
d'intégration (scolaire, sociale et professionnelle) et de participation sociale, de modifier peut-
étre le schéma organisationnel participant au suivi (scolaire, éducatif, social, médical) de

I” enfance handicapée.

Les expériences vécues des parents a propos des trajectoires de leur enfant handicapé
permettent ainsi de faire émerger des schémas de représentations du handicap et, par |a méme,

des stratégies d’ adaptation, de compensation du handicap, d'implication et d'intervention

1 J-M. LESAIN-DELABARRE, E. PLAISANCE, « Le rapport aux institutions des parents d enfants
en situation de handicap » in Informations sociaes, Paris: CNAF, n°112 « Handicaps et Familles »,
décembre 2003, pp. 96-106.




développées par ces parents. La connaissance de ces stratégies parentales semble étre
précieuse pour ceux qui tenteront de nuancer I’ évaluation des besoins (en terme d’ accueil,
d’ accompagnement, d’écoute aux parents,...), d affiner les réponses proposées, ou encore
d anticiper les évolutions et de définir de nouveaLx besoins’.

Par alleurs, les déficiences étant diversifiees et trés différentes les unes des autres, les études
sont généralement axées non seulement sur une ou plusieurs de ces déficiences mais aussi sur
une approche, individuelle ou sociale, du handicap. Prendre en compte |’ensemble des
déficiences et se situer dans une approche individuelle et sociale peut permettre de connaitre
globalement les situations de handicaps, de saisir les facteurs convergents et divergents qui

participent a la construction de processus d’identification et de représentation.

Appréhender le vécu des parents par rapport aux trajectoires de leur enfant handicapé permet
finalement de Sinterroger sur le traitement social actuel de la question du handicap et sur
I"intégration des personnes handicapées. Ceci amene en effet a questionner les systemes de
réponses apportées, logiquement congues pour favoriser le développement et I’intégration de
I”enfant, réduire les inégalités non seulement entre les enfants handicapés et ceux qui ne le
sont pas mais aussi au sein méme de I’ ensemble des enfants qui connaissent une situation de

handicap.

- Saisir les processus de représentations du handicap

Pendant de nombreuses années, les études sur le handicap étaient axées sur |’individu. Pour
Isabelle VILLE?, psychosociologue a1’ INSERM, « de nombreuses recherches en psychologie
sociale ont montré que, dans les cultures occidentales, les individus surestiment le poids des
caractéristiques personnelles et négligent les facteurs externes liés a la situation dans
I’explication des comportements humains. » Ainsi, les recherches développaient une
représentation de I'individu qui exprime la volonté d «assumer » sa situation, d étre
responsable de ses actes, qui affiche une image de liberté et d’ autonomie. Finalement, cette
représentation du handicap semble jouer un réle socia dans le maintien de I’ ordre établi

2 BARREYRE J.-Y., PEINTRE C., Evaluer les besoins des personnes en action sociale; enjeux,
méthodologie, outils, Paris, Dunod, 2004, p. 29.

® VILLE I., « ldentité, représentations sociales et handicap » in Déficiences motrices et situations de
handicaps, Paris : APF, 2002, pp. 48-52.
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puisque, considérer I'individu comme étant la cause de son comportement, permet de ne pas

questionner les pratiques sociales.

Dans ce contexte de responsabilisation individuelle, la personne handicapée est
« stigmatisée » (au sens de E. GOFFMAN®), puisquelle n'est pas en possession de
caractéristiques physiques, sociales, culturelles communément partagées par la société dans
laquelle élle vit. En acceptant cette condition, I'individu entre dans une carriere de « déviant »
€, trés souvent, est rattaché a une institution (qui a pour objectif de contrdler le phénomene de
déviance). Ceci se traduit par une dépendance ingtitutionnelle qui lui renvoie un statut

d assisté.

Les représentations et la gestion du handicap des années 1920 aux années 1950, période
marquée par la croissance économique et la faible protection sociale, sont définies par
H.-J. STIKER® comme relevant d’ un processus de réadaptation ou d adaptation. || évoque en
effet un déplacement de la question du handicap qui a émergé suite a un sentiment de
culpabilité et al’ obligation morale vis-a-vis des victimes de la premiére guerre mondiale. Il se
dégage une volonté de réadapter les victimes, les personnes présentant une « infirmité », pour
gu’elles puissent retrouver une vie ordinaire, participer et intégrer la sphere productive et
économique. Par conséquent, si les individus étaient positionnés dans une situation de
réadaptation, cela signifiait qu’ils N’ éaient pas insérés dans la société et donc handicapés ou
inadaptés. La création de la catégorie des personnes handicapées émerge ainsi a lafin de la

premiere guerre mondiale : I'infirmité est congue comme un handicap a compenser.

Par le biais de ce processus de réadaptation ou d’ adaptation, les différences et les difficultés
de la vie quotidienne ne sont pas prises en considération ; elles sont mémes masquées, voire
niées. Plutét que changer une société et transformer un systeme normatif, il convient de
rendre les personnes « infirmes» conformes aux normes de la société. La réadaptation est
ans définie par la volonté d' orienter les individus présentant des différences vers un

processus de normalisation.

4 GOFFMAN E., Stigmate : les usages sociaux des handicaps, Paris : Ed. de Minuit, 1975.
® STIKER H.-J., Corps infirmes et sociétés, Paris, Aubier Montaigne, 1982.
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Les décrets légidatifs en lien avec laloi d orientation en faveur des personnes handicapées du
30 juin 1975 (puis le loi du 13 juillet 1991), marquent une nouvelle étape dans le traitement
social du handicap ou, plus précisément, appuient et légitiment une nouvelle conception du
handicap qui émergeait déja dans les années 1960. Comme I’explique S. EBERSOLD®,
I”ensemble des facteurs liés a I’ environnement et a la place de I'individu dans la société est
pris en considération. Dans une période marquée par la fin de la croissance économique,
I” accroissement du chdémage et I’ apparition des mesures de protection sociale, I'insertion des
personnes en situation de handicap n’est plus seulement définie par les champs professionnel
et scolaire mais aussi par ladimension sociae. |l est question non seulement d’ une intégration
complete des personnes dans la société (une intégration sous toutes ses dimensions:
professionnelle, scolaire, sociale) mais aussi d une intégration de |I’ensemble des personnes
qui constituent une société. Dans la mesure ou I'objectif est d'intégrer une population
présentant des différences (physiques, comportementales par exemple), cela signifie que I’on
prend en considération les différences; on ne cherche plus a les atténuer, voire les faire
disparditre. Par le biais de cette logique d’ intégration, le handicap n’est plus seulement percu

comme un probleme individuel mais aussi comme un probleme de société.

Parallelement a la logique d’intégration se développe la logique d accessibilisation, concept
mis en avant par J. SANCHEZ’. La loi du 30 juin 1975 impose en effet une contrainte
d  accessibilité des installations publiques, des batiments collectifs et des transports collectifs.
Elle amene a repenser le traitement social du handicap et vise I'indépendance et I’ autonomie
des personnes handicapées. Au départ, il est surtout question de |’ accessibilité physique. Mais
son champ se développe dans les années 2000 et s élargit pour prendre en compte plusieurs
dimensions (sociale, culturelle,...). Il ne sagit plus d'assister ni de réadapter les personnes
différentes mais d’ adapter |’ environnement extérieur et de rendre accessible la vie quotidienne
a I’ensemble des individus d’une société, en prenant en compte les différences de chacun.
L’ accessibilité favorise, concretement et symboliquement, I’autonomie, I'intégration et la
participation sociale, puisque le handicap est, 1a encore, un probleme d’ ordre individuel et
socia. Ainsi, I'intégration d’un sous-ensemble de la population se traduit par la prise en

considération de la différence. Ceci va amener a modifier les schémas de représentations du

® EBERSOLD S, «La notion de handicap: de I'inadaptation & I'exclusion» in Regards
Sociologiques, vol. 1, 1991, pp. 69-93.

" SANCHEZ J., L’accessibilité, support concret et symbolique de I'intégration, Paris: CTNERHI
(coll. « Flash Informations »), n° Hors Série, 1989, p. 7.
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handicap et les expériences vécues par les personnes qui en font I'épreuve. Les
représentations et les expériences du handicap vont désormais devenir le produit

d'interactions de facteurs individuels et de facteurs environnementaux.

Si les représentations individuelles et sociales du handicap et le traitement social de la
question ont évolué au cours des années, on retrouve toujours néanmoins des conceptions du
handicap qui responsabilisent ou, tout au moins, se rapportent a I'individu handicapé
(processus de réadaptation, de normalisation) et/ou a son environnement (processus
d accessibilisation). En outre, les représentations du handicap développées par les parents
d enfant handicapé s inscrivent-elles, de la méme fagcon, dans un processus de stigmatisation,
de réadaptation, d'intégration et/ou d’ accessibilisation ? Comment vivent-ils leur expérience
de parents, qui est en quelque sorte la conséquence de leurs propres représentations et de
I”image qu’un systéme ou une société leur renvoie ? Leur expérience vécue se rapproche-t-

elle de ces processus ?

Globaement, les parents d’enfant handicapé vivent-ils leur expérience de parents de fagon
banale, ponctuée d’'événements plus ou moins difficiles a vivre, comme n’importe quels
autres parents, en considérant qu’ils sont, avant tout, des parents? ou, au contraire,
I accompagnement d’un enfant handicapé ne constitue-t-il pas une situation « handicapante »
qui pourrait se traduire par une expérience de parents vécue difficilement du fait, par exemple,
du poids des contraintes que représentent le suivi et |’ éducation d’ un enfant handicapé (image
stigmatisante et culpabilisante du handicap, multitude de services et d’intervenants plus ou
moins bien identifiés, difficultés concretes et symboliques pour accéder a certaines structures
et services culturels, sociaux, pour intégrer la sphere économique, sociale, culturelle) ? ou
encore, les expériences vécues ne peuvent-elles pas s'inscrire dans un processus caractérisé
par la volonté de se différencier des autres parents (d’ enfants valides ou non) et d'utiliser

pleinement les droits auxquels ils peuvent prétendre ?
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- Faire émerger la variation des connaissances et des ressources

familiales et territoriales

Face aux situations de handicap, la société a mis en place différentes aides et services pour
favoriser le développement personnel et I’intégration scolaire, sociale et professionnelle des
personnes handicapées. Mais dans un contexte ou S'intégrer dans un environnement passe
aussi par |I’adoption de normes dominantes (étre scolarisé, de préférence d ailleurs dans un
établissement ordinaire, avoir un emploi, acheter une voiture, accéder aux loisirs,...),
I"intégration des personnes handicapées N’ est pas toujours pleinement effectuée. Elle existe
mai s ne correspond pas forcément a celle souhaitée par la personne. Le parcours menant a un
mode d'intégration est semé d’ obstacles et de contraintes a la fois du coté de la personne

handicapée et du coté de son entourage.

Face au handicap de leur enfant, les parents sont amenés a intervenir, peut-étre davantage que
s I’enfant n' éait pas handicapé, dans le parcours scolaire et éducatif et a développer des
relations avec les représentants des systémes d’ accueil et d’ accompagnement. Seulement, les
parents ne sont pas dotés des mémes ressources sociales, culturelles et économiques pour faire

face aux systémes de suivi scolaire, éducatif et médical de leur enfant handicapé.

Ces inégalités de ressources ne sont sans doute pas sans conséguences sur le plan du vécu des
parents vis-avis du handicap et des trgectoires de leur enfant, sur le plan de leur
positionnement par rapport aux systemes de réponses ordinaires et/ou spécialisées, sur le plan
du développement de stratégies. La différenciation des vécus et des attitudes peut étre
d autant plus accrue que les contextes locaux ne sont pas non plus dotés de ressources
identiques et que les handicaps ne suscitent pas les mémes souhaits, ni les mémes besoins au

niveau des trajectoires éducatives, scolaires et médicales.

Comment une famille gere, assume, vit le handicap et les trgjectoires de son enfant dans un
contexte ou les connaissances et |es ressources varient selon les familles et les territoires et ou
les choix sont plus restreints que pour les enfantg/personnes non handicapés en matiere de

scolarisation, d’'insertion sociale et professionnelle, de loisirs, de déplacements,... ?
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- Saisir le positionnement des parents dans un systéme de réponses

relativement cadré

Le systéme de réponses, apportées aux familles, aux questions de scolarité, d' éducation et de
soins est largement régi par les CDES (Commissions départementales d’ éducation spéciale).
Les CDES sont des organes décisionnels de taille dans le champ du handicap chez I’ enfant et
I"adolescent. Elles reconnaissent, entre autre, officiellement le handicap d'un enfant,
attribuent I’alocation d’ éducation spéciale et décident de son orientation, sous la demande
des parents et/ou de professionnels (d’ établissements scolaires, de services sociaux ou de
soins par exemple). Suite a I'instruction d’une demande, les CDES proposent un type
d accueil et d’accompagnement de |’ enfant qui se décline de lafagon suivante :

- une aide technique et/ou financiere

- Uuneintégration en établissement scolaire ordinaire

- un accompagnement spécialisé (en établissement d'éducation spéciale ou par un

service d éducation spéciale et de soins adomicile)

Finalement, le systeme de réponses paréit relativement cadré; différentes institutions, qui
affichent souvent une spécificité, semblent contréler la scolarisation et I’ éducation des enfants
et adolescents handicapés. Ces enfants ne peuvent étre scolarisés ni bénéficier d'une
éducation et/ou de soins dans n'importe quelle structure. Pour intégrer un enfant dans un
établissement scolaire ordinaire et/ou pour bénéficier d’un accompagnement specialisé, il est
souvent nécessaire de correspondre a certains criteres (I'age, le type de déficience par
exemple) et de recueillir la décison d’une CDES. Mais cette orientation proposée et/ou
validée par les CDES n’est pas forcément effective. Les structures vers lesquelles les enfants
ont été orientés par les CDES ne sont pas toujours en mesure de les accueillir : elles peuvent
ne pas compter suffisasmment de places, peuvent juger certaines caractéristiques de I’ enfant
(type de handicap, age) nécessitant des besoins d’intervention en dehors de leurs champs de
compétences et d’actions, peuvent développer des logiques institutionnelles qui tendent a

réduire le nombre d’inscriptions d’ enfants handicapés.

Ces propos sont toutefois a nuancer: s les CDES jouent un role important dans la

constitution d’un parcours scolaire, éducatif, médical, médico-social, les parents ne sont pas
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exclus du processus d’instruction d’une demande en CDES. En effet, ils sont théoriquement
consultés et émettent des choix quant a I’ orientation souhaitée. Ainsi, une orientation non
acceptée par une CDES ou validée mais non effective peut aussi signifier que cette
orientation, choisie par les parents, semblait idéaliste ou finalement non adéquate aux besoins

del’enfant et al’ offre existante.

L’ ensemble des personnes concernées de pres ou de loin par le handicap (non seulement les
professionnels ou les intervenants de structures ou services décisionnels, d accuell, de
scolarisation, de soins, d’ éducation spécialisée mais auss les familles) semblent se situer au
caaur de tensions institutionnelles, développer des jeux interactionnels et stratégiques. Dans ce
contexte, comment les parents d’ enfant handicapé apprécient-ils le positionnement social par
rapport aux types de déficiences, aux réponses apportées en terme daccueil et
d accompagnement éducatif et social, aux services et réponses techniques ? En fonction de
quels paramétres et sur quel(s) plan(s), les parents se sentent-ils plus ou moins démunis pour
vivre la trajectoire de leur enfant, pour vivre leur situation de parents d’ enfant handicapé et

pour répondre au systeme de suivi ?

- Une approche multidimensionnelle pour une interprétation globale des

expeériences vécues

Etudier le vécu des trajectoires revient a étudier le positionnement subjectif, les appréciations
des parents sur le parcours de leur enfant handicapé, ¢ est-a-dire sur I’accompagnement
éducatif, scolaire, médical, médico-socia dont il fait I'objet. Comme nous I’avons vu
précédemment, ces appréciations sont susceptibles de varier en fonction du parcours lui-
méme, de |’ orientation proposée et effective mais aussi en fonction de leurs connaissances du

systeme de suivi et des ressources familiales et locales.

Mais I’ expérience vécue des parents par rapport a la trajectoire de leur enfant handicapé ne
sexplique pas seulement en fonction de ces paramétres. Elle est le résultat de plusieurs
expériences vécues (passée/présente, individuelle/sociale) et elle est déterminée par un
ensemble de représentations et d’interactions qu’il est nécessaire de prendre en compte pour

une interprétation plus globale. L’ expérience vécue des parents est en effet influencée non
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seulement par leurs conceptions du handicap et du développement de leur enfant mais aussi

par leurs rapports aux professionnel s/intervenants qui suivent leur enfant.

Le développement de leur rapport au handicap de leur enfant va conduire les parents a
développer par la méme occasion des attentes par rapport au suivi de I'enfant et des
représentations de modéles d accompagnement scolaire, éducatif et de soins. Ces
représentations et ces attentes constituent des éléments clefs dans le positionnement que les
parents adoptent sur le parcours de leur enfant, dans la mesure ou ce parcours peut étre en
adéquation ou inadéquation avec leurs conceptions du systéme de suivi. Mais la facon de
vivre le handicap de son enfant amene aussi les parents a développer une certaine image de
I"intervention des professionnels en lien avec I’enfant. Les relations avec les professionnels
qui interviennent dans le parcours de I’ enfant sont alors susceptibles d’ étre déterminées par
cette image qui dépend du rapport gqu’entretiennent les parents avec le handicap de leur

enfant.

En outre, les rapports des parents aux professionnels/intervenants sont essentiels dans
I’ expérience vécue des parents au niveau du développement de I’enfant et de son parcours.
Ces rapports peuvent en effet modifier leurs représentations du handicap et générer une
certaine conception de I’ évolution de leur enfant, tant sur le plan de la santé que sur le plan de
son éducation. Les relations avec les professionnels ont encore des effets sur le vécu du
parcours de I’enfant dans la mesure ou les intervenants aménent ou non les parents a se
positionner comme acteurs dans le parcours de I’enfant, a prendre en compte ou non leur

parole, leurs souhaits.

Ains plusieurs dimensions participant a la construction d’expériences vécues de parents
d enfant handicapé sont a prendre en considération pour saisir le positionnement des parents

par rapport alatrajectoire de leur enfant.
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2. Les dimensions du vécu des parents

Les expériences vécues des parents d’ enfant handicapé seront donc appréhendées selon trois
dimensions qui interagissent les unes avec les autres :
- a une dimension environnementale liée aux facteurs environnementaux
(I’ environnement scolaire et/ou éducatif au sein duquel |’enfant est susceptible de
développer une ou des trgectoires). C'est au sein de cette dimension que se
développera le vécu des parents par rapport aux systemes de suivi (scolaire, éducatif,
social, médical).
- b) une dimension interactionnelle du vécu qui se basera sur les relations entretenues
entre les parents et les professionnels, les représentants des systemes de suivi.
- €) une dimension personnelle se rapportant aux facteurs individuels : nous étudierons
la le vécu des parents par rapport al’enfant et a son handicap (son développement, sa

situation de handicap ; leur gestion du « stigmate »).

Nous traiterons ces dimensions séparément mais nous tenterons aussi d’analyser I’interaction
entre ces différentes dimensions et I'impact des expériences vécues sur la mise en cauvre

d éventuelles stratégies parentales pour faire face au systeme de suivi de I’ enfant.

- Le vécu par rapport aux systémes d’accueil et d’'accompagnement

Il Sagit ici de répondre a la question suivante : comment se décline le vécu des parents par

rapport au parcours de leur enfant handicapé ?

Nous recueillerons ici les points de vue des parents sur les systémes d accueil et
d accompagnement (scolaire, éducatif, médical, medico-social) qu'ils sont en mesure de
solliciter et/ou d'utiliser. Le vécu des parents par rapport a ces systémes s organisent autour

d’un certain nombre de perceptions.

ePerception des informations regues sur ces systemes et par ces systemes ; de |’ orientation

dont ils ont pu bénéficier et/ou qu’ils connaissent.
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ePerception de I’ offre : en adéquation avec leurs besoins et |leurs attentes ? I’ offre permet-elle
de choisir une trgjectoire ? Les réponses sont-elles, selon les parents, variées et conséguentes,

|es structures suffisantes ?

ePerception de la décision prise et des modalités de fonctionnement : leur demande a-t-elle
été prise en compte ? En fonction de quels parameétres, le suivi de I’ enfant a-t-il été décidé ?
Est-elle, sdlon les parents, adaptée aux difficultés de I'enfant et favorable a son
épanouissement ? Correspond-elle aux attentes des parents ? Considérent-ils que leurs choix,
besoins, intéréts, compétences ont été pris en compte ou percoivent-ils I’ existence, la mise en

avant d’ une logique institutionnelle ?

ePer ception générale del’accuell et I'’accompagnement :

Sentiment de dépendance/d’ indépendance par rapport aux systemes

Les enfants en situation de handicap sont davantage suivis sur le plan éducatif, scolaire,
médico-social que les autres enfants, ceux qui ne rencontrent pas ou peu de difficultés
motrices, psychiques, visuelles, auditives, intellectuelles, viscérales,... Par définition, les
parents d’enfant handicapé entrent, eux aussi, dans un systéme de suivi relativement
complexe, moins connu (et reconnu) et moins classique que les autres parents (systéme
médicalisé ou pas, ordinaire ou spécialisé; passage des projets d accompagnement ou
d orientation en CDES; éaboration d’'un projet individualisé avec les professionnels qui
suivront I’enfant,...). Mais se sentent-ils pour autant dépendants de ce systeme ? ou bien ont-
ils I'impression que son organisation et les réponses apportées leur laissent une certaine

marge de manoauvre ?

Au sein d un systeme de réponses ordinaires et/ou specialisées, quelles places occupent-ils et

quelsroélesjouent-ils ?

Criteres de satisfaction/d’ insatisfaction

Nous tenterons ici de connaitre la conception globale, par les parents d’ enfant handicapé, de
I’ accueil et de I’accompagnement. Quels sont les ééments qui, a leurs yeux, constituent une
priorité (pour le développement de I’ enfant et pour aider les parents a mieux gérer la situation)
et déterminent une satisfaction ou une insatisfaction ? Dans quelle mesure, les systémes sont-

ils considérés comme décevants ou utiles ?
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Mais il convient aussi de savoir s les représentations de ces systemes de suivi n’ont pas

évolué au fil du temps, tout au long de latragjectoire de leur enfant, et dans quel sens.

Perception de I’image renvoyée par les systémes

En outre, le fait d’ étreliés, de prés ou de loin, a un ensemble de systémes d’ accompagnement,
peut avoir un impact sur le statut et le r6le de parents qu'ils avaient éventuellement avec les
autres enfants et/ou qu’ils souhaitaient avant de prendre conscience des difficultés de leur
enfant. Quelle image les systemes d’ accompagnement de |’ enfant renvoient-ils aux parents ?
Les parents ont-ils I'impression que ces systémes revétent un image négative marquée par le
sentiment d’ étre assistés, d’ étre culpabilisés, tenus pour responsables dans le casou il n’existe
pas d'évolution dans le développement de I’enfant, de ne pas étre informés ou pris en
considération lors d’ une décision ? ou bien pensent-ils qu’ils bénéficient d’ une image positive
par le sentiment d'étre consultés, de mener des actions ensemble et/ou complémentaires,
d étre considérés avant tout comme des parents,... ? Quelle image est également renvoyée a

I’ enfant handicapé, selon les parents ?

Sentiment d'un traitement égalitaire/inégalitaire

A travers |I’analyse des points de vue des parents sur |'accueil et I’accompagnement, nous
serons peut-étre en mesure de faire émerger des perceptions plus générales sur les conditions
de traitement des situations de handicap, selon les types de déficiences et selon les régions ou
localités. Cette étude ameéne a s'interroger sur le traitement socia actuel de la question du
handicap : les prises en charge apparaissent-elles égalitaires ou non sur I’ensemble du
territoire francais ? « Ne vaudrait-il pas mieux » vivre son expérience de parents d enfant en

situation de tel ou tel handicap danstelle ou telle région ?

Quelles réponses des parents ?

Finalement, face a un systéme de réponses proposées, quelles sont leurs réactions, leurs
réponses? Interviennent-ils pour faire face au systeme? ou bien acceptent-ils? Sils
acceptent, est-ce un choix ou est-ce par défaut (manque d informations sur I’ éducation des
enfants handicapés, sur les services proposés, les établissements existants au niveau local et
plus largement ; faute de ne pouvoir effectuer un choix, faute de ressources en terme de
structures au niveau local) ? Développent-ils des stratégies particuliéres pour faire face aux

systemes d’ accueil et d’accompagnement ?
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= Comment sexpliquent les variations d expériences vécues par les parents sur les
trgjectoires de leur enfant ? Dans quelle(s) mesure(s) leur expérience du handicap de leur
enfant et leur expérience relationnelle avec les intervenants des systemes d’ accompagnement
jouent-elles un rdle important dans la construction d’ appréciations et de positionnements

subjectifs au sein de latrgjectoire de leur enfant ?

- Le vécu des parents par rapport aux représentants des systemes

scolaires, éducatifs, médicaux

Le rapport qu’entretiennent les parents avec les intervenants des systemes d accueil et
d’ accompagnement de I’ enfant constitue un des éléments clefs pour comprendre I’ expérience
vécue d'une trgectoire. L’'appréciation des parents par rapport aux interventions
professionnelles et aux relations entretenues avec les représentants des systémes de suivi n’est
pas sans consequence sur leur vécu de la trgjectoire de leur enfant. Mais la fagon dont les
parents se représentent et vivent I’ accompagnement et le parcours de leur enfant va également

définir et organiser des relations particuliéres avec les professionnels.

Dans quelle mesure les parents sont-ils amenés a collaborer ou a développer des relations
conflictuelles marguées par des tensions et des rivalités ? Comment se positionnent-ils par

rapport aux professionnels ?

Les interactions entre les parents d enfants handicapés et les représentants des différents
systemes seront appréhendées autour des réles joués, des places occupees, des actions
menées, des relations entretenues. Quel regard ont les parents sur |’ action, le role et la place

des professionnels vis-a-vis d’ eux-mémes et vis-a-vis de leur enfant ?

eReprésentations, du point de vue des parents, des professionnels: de leur rdle et de leur
place (en fonction des structures (institution, association) dont ils dépendent et de la place

occupée au sein de la structure ; en fonction de lalocalité)

Quelle place et quel role les professionnels des systemes accordent-ils aux parents d enfant
handicapé ? Quel est le positionnement subjectif des parents d’ enfants handicapés sur la place
et le role qui leur sont accordés par les professionnels des systemes de réponses ordinaires

et/ou specialisees ?
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Si les parents ont a charge d’ autres enfants (valides), sont-ils amenés a redéfinir leur place et
leur réle de parent dans la vie scolaire et sociale de leur enfant ? a réajuster leurs relations

avec le systeme scolaire/éducatif et ses représentants ?

eReprésentations des actions menées par les professionnels

Quelle est la marge de manoauvre des parents ? Comment les parents d enfant handicapé
participent-ils a la vie scolaire et sociale de leur enfant ? Sont-ils amenés a participer aux
actions et projets menés par les professionnels ? Ou bien en sont-ils exclus ou souhaitent-ils

se retirer de lamise en oauvre de ces projets ?

Quelle perception les parents ont-ils des actions des différents intervenants, de leur

contribution al’ épanouissement de leur enfant et/ou aleur intégration scolaire ?

ePerceptions de larelation entretenue

Nous nous intéresserons aux perceptions des parents sur la relation entretenue non seulement
entre les différents intervenants et eux-mémes mais aussi entre ces intervenants et leur enfant.
Les relations, selon les parents, vont-elles dans le sens d’un intérét commun ou distinct ? Les
parents ont-ils le sentiment que les professionnels privilégient une logique institutionnelle ou
gu’ils menent une collaboration étroite avec eux ? Expriment-ils le sentiment d’ étre pris en
considération ? Comment se définissent leurs relations en terme de pouvoir et de
compétences ? Les compétences sont-elles partagées et reconnues ? Dans quelle(s) mesure(s)

se dével oppent des relations de pouvoir ?

—=Développent-ils des relations « partenariales » ol chacun a sa place, un role déterminé et
mene, ensemble, des actions complémentaires orientées vers un méme objectif ? Ou bien, les
relations sont-elles plus «individuelles » caractérisées par des actions plus éclatées et plus

indépendantes les unes des autres (une relation dans laguelle chacun poursuit son idée) ?

=Comment se déclinent les schémas relationnels? En fonction de quels parametres ?

Comment sont-ils appréhendées par les parents ?
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Comment le vécu d’ une trgjectoire peut-il induire des relations avec le systeme éducatif et ses

représentants, et générer des modes de participation sociale ?

Afin de mieux cerner les rapports qu entretiennent les parents avec un systéme et ses
représentants, nous prendrons également en considération les rapports qu'’ils établissent avec
les «autres» personnes, c'est-a-dire leurs réseaux social et familial, les autres parents
(d'enfants valides et handicapés). Ainsi, nous serons en mesure d obtenir une vision plus
globale des schémas de représentations du handicap et des interactions qu’ils développent.
Ceci permettra aussi de mettre en évidence la fagon dont ils vivent leurs relations avec les
«autres », s'ils expriment un sentiment d’isolement, d'indifférence, ou s'ils ont la sensation

d’ étre entourés et compris.

Comment s articulent ces relations avec leurs conceptions du handicap et du dével oppement

de leur enfant handicapé ?

- Le vécu par rapport a I’enfant et a son handicap

L e vécu des parents par rapport aleur enfant handicapé peut se définir a partir de:
- leur découverte du handicap et leurs premiéres réactions avant et au moment de
I’ « annonce du handicap » qui marquent le point de départ de I’ expérience de parents
d’ enfant handicapé
- leurs définitions du handicap lui-méme
- leurs représentations du développement de I’ enfant (leurs conceptions de départ et ce

gu’il en est aujourd’ hui)

eDans un premier temps, sera élucidé le vécu des parents par rapport a leur propre
découverte de signes laissant présager une déficience chez leur enfant et/ou par rapport a

I’ « annonce du handicap ».

Pour certains parents, la premiére expérience vécue dans le processus de gestion du handicap
de leur enfant commence avant I’ annonce de ce handicap par des professionnels spécialisés.
Les parents peuvent en effet suspecter a la naissance ou tout au long du développement de
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leur enfant, certains signes annongant un probléme sur le plan comportemental, physique,
auditif,... Dans ce cas, I'annonce du handicap vient confirmer leurs suspicions. Cette
confirmation n’ est pas sans produire de conséquences. Elle peut marquer un bouleversement,
une remise en question de leur réle, statut de parents; étre plus ou moins bien percue et
acceptée. En quoi leur propre découverte et/ou I’ annonce du handicap sont-elles susceptibles

de transformer |’ image que les parents ont d’ eux-mémes ?

Cette question de I'«annonce » est relativement présente dans la littérature mais il nous
semble important de la prendre en compte dans la mesure ou elle va générer des réactions,
voire un premier positionnement par rapport au handicap. Le moment ou les parents ont
appris ou pris conscience que leur enfant était handicapé et la facon dont ils ont été informés

constituent une premiére étape importante dans le vécu du handicap de leur enfant.

Il semble que le discours porté par les parents, quelques jours ou quelques années apres
I’annonce du handicap de leur enfant est extréme et se trouve marqué par des souvenirs
bouleversants, des paroles jugées brutales venant du corps médical. Pour P. BEN SOUSSAN,
pédopsychiatre, « ce ne sont nullement les paroles des médecins qui font traumatisme, ¢’ est
I"'impossible pour les parents a se représenter cet événement qui est arrivé, qui est signé
authentifié, nommé par la parole médicale. Les parents transfigurent alorsla violence de leur
vécu dans la violence des mots dits ou entendus.® »

Personne ne souhaite étre handicapé ni avoir un enfant handicapé. On comprend aors
facilement que I’ annonce d’ un handicap est quasiment toujours mal vécue non seulement pour
celui qui en est atteint mais aussi pour ses proches. La révélation d’ un handicap, autour de la
naissance en particulier, a éé étudiée par un certain nombre de psychanaystes. FREUD
évoque, dans les années 1920, le traumatisme et le sentiment d’ effroi qu’ éprouvent les parents
au moment ou ils percoivent des différences chez leur enfant. Il définit I’ effroi comme étant
«|"éat qui survient quand on tombe dans une situation dangereuse sans y étre préparé; il
met I’accent sur le facteur surprise.® » Dans les années 1970, BION, psychanalyste anglais,

8 BEN SOUSSAN P., « Annoncer le handicap » in L’école des parents, Hors Série n°2 « Place au
handicap », septembre 2004, pp.10-11.
® Citation de FREUD S., Latéte de Méduse (1922) in BEN SOUSSAN P., op. cit.
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Sintéresse lui auss a la notion de vécu catastrophique ressenti par les parents lors de
I”annonce du handicap. Il met en avant le « sentiment de désastre ». La découverte et la
révélation d’un handicap constitue pour BION une « véritable explosion dans la continuité de
vie, ce temps s particulier de « turbulences » émotionnelles dont il insiste sur le caractére
soudain et violent, de maniére quasiment physique.’® » BETTELHEIM, quant & lui, évoque le
caractere extréme de la situation au moment de I’annonce. Il qualifie les situations extrémes
par le fait « que I'individu y est « catapulté » sans pouvoir en rien comprendre et qu’il est
amené a «toucher le fond»: son seul projet alors ne peut ére que de tenter de
«survivre » ™ » Les réactions des parents d’ enfant handicapé peuvent se traduire par une
volonté de se laisser détruire par les expériences du handicap, les nier ou s engager a lutter

contre elles.

La découverte et la révélation du handicap constituent, certes, un traumatisme, une épreuve
difficile a vivre pour les parents. Néanmoins, les modalités de I’ annonce via le corps médical
ne jouent-elles pas un réle important dans la représentation d' une situation a vivre et des
difficultés éventuelles a surmonter ? Certaines paroles ne peuvent-elles pas commencer a
accompagner les parents pour faire en sorte que I’ épreuve ne soit pas percue comme un
traumatisme ? En outre, les témoignages recueillis a ce sujet ne peuvent-ils pas présenter des
divergences selon le moment de la révélation d' un handicap chez leur enfant, selon |’ &ge de
I’enfant, sa trajectoire, selon que I’accompagnement a été précoce ou tardif ? mais plus
encore, selon si I’annonce est récente ou ancienne, si I’annonce vient apres les signes de
suspicion des parents ou s les parents ne s étaient rendus compte d aucune difficulté

particuliere ?

Suite a la découverte et a I’annonce du handicap, comment évoluent les expériences vécues
par les parents d’ enfant handicapé ? Leurs expériences s inscrivent-elles toujours dans un
registre négatif ou les discours sont marqués par la souffrance, la disqualification, la honte et
la culpabilité ? Ou bien, au contraire, les parents sont-ils parvenus a une gestion sereine du
handicap de leur enfant, voire a vivre une expérience enrichissante et gratifiante, et a attribuer

les difficultés rencontrées non au handicap en lui-méme mais plutét au contexte environnant ?

' BEN SOUSSAN P., op.cit.
1 BEN SOUSSAN P., op.cit.
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eDans un second temps, nous chercherons a mettre en avant la définition des parents, leur
conception du handicap de I'enfant et la fagcon dont ils le gerent au quotidien; leurs

représentations objectives et subjectives des difficultés de leur enfant.

Le handicap a longtemps été relégué a la sphére privée. Il renvoyait a des problémes
d'inadaptation, d'infirmité, d’anomalie, d’ anormalité; I'individu, lui seul, était considéré
comme responsable de sa situation de handicap. Aux tournants des années 1960/1970, et
surtout par le biais de la légidation de 1975, s est opéré un changement de mentalité et une
nouvelle conception du handicap : le handicap est entré dans la sphére sociale et non plus
seulement dans la sphére privée. Sil est encore défini comme éant lié a des
dysfonctionnements et problémes de santé, relatifs a I’individu, il fait toutefois I’ objet d’un
traitement social. Non seulement la société s est interrogée sur cette question du handicap et a
mis en place des services et des actions pour y répondre mais les individus eux-mémes, qui
connaissent une situation de handicap, semblent ne plus se définir comme étant les seuls
responsables. Plusieurs recherches ont montré que la société créait, en quelque sorte, des
situations de handicap en n'apportant pas suffisamment de réponses aux questions

d « intégration sociale » et d' accessibilité (physique, matérielle, morale).

Dans un contexte ou le handicap fait I’ objet d’une responsabilité individuelle et/ou sociale,
comment les parents d enfant en situation de handicap se positionnent-ils aujourd’ hui, au
moment de I’enquéte ? A travers le discours des parents, nous devrions étre en mesure de
saisir une inscription des représentations des difficultés de leur enfant dans un modéle
individuel, dans un modéle social ou encore dans un modéle intégré (qui combine les deux

premiers modéles)™.

Le modéle individuel (également appelé modéle médical) définit le handicap comme étant
assigné a I'individu. Le handicap est congu comme étant le probléme d’'un individu donné,
caractérisé par une anomalie: il peut s'agir d une conséquence directe d’une maladie, d’un

traumatisme ou d’'un autre probleme de santé. Pour faire face a ce ou ces probleme(s), la

12 Ces modéles conceptuels sont proposés par la CIF pour mieux comprendre et expliquer le handicap
et son fonctionnement. Réf. : Organisation mondiale de la Santé, CIF, Classification Internationale du
Fonctionnement, du Handicap et de la Santé, Genéve : OMS, 2001, p. 21.
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personne en situation de handicap bénéficie d’un traitement individuel, par le biais de
professionnels (soins médicaux par exemple). La solution consiste en un traitement individuel
et personnalisé pour parvenir ala guérison ou al’ adaptation de I’individu a la société. L’ enjeu
politique consiste a réorganiser les politiques de santé pour «rééduquer », « réadapter »

I"individu & une société.

Le modéle social appréhende moins le handicap comme une déficience propre a I’ individu
que comme une différence dans un contexte socia donné. Le handicap renvoie ici a un
probléme que la société a créé et a une question d'intégration des individus dans cette soci été.
L e handicap dépend d'un certain nombre de situations qui peuvent étre générées, entre autres,
par |’ environnement social. Ici, le handicap ne fait plus |’ objet d'un traitement individuel mais
social et, par définition, politique. Les solutions préconisées visent moins I’individu que la
structure sociae puisgu’ elles impliquent la mise en place de mesures ou dispositifs d action
socidle et de mesures environnementales pour favoriser I'acces et la participation des
personnes handicapées a |’ ensemble des aspects de la vie sociale. Dans le modéle social, on

cherche finalement a adapter la société aladiversité des individus qui la compose.

Quant au modéle intégré, il reprend ces deux conceptions. Le handicap renvoie a des
problémes individuels et sociaux. Les difficultés sont attribuées au handicap en lui-méme, aux
problémes de santé, aux contextes environnants (contextes sociaux, culturels, institutionnels)

et aleursinteractions.

Les schémas de définitions du handicap pergues par les parents, participent a une meilleure
compréhension des processus de construction de leur(s) expérience(s) vécue(s) et permettent
de saisir les facteurs de variation des vécus. Les expériences ne peuvent-elles pas se
différencier selon que les parents définissent |e handicap de leur enfant en fonction de facteurs
individuels et/ou sociaux ? Des parents peuvent aussi juger leur expérience positive ou
satisfaisante sur le plan individuel (et au niveau du cercle familia restreint) mais négative ou
insatisfaisante sur le plan de I’ environnement social, familial, professionnel par exemple, et

viceversa.
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Dans lamesure ou il existe différents types de déficiences et différentes prises en charge pour
répondre aux problémes posés par celles-ci, on peut penser par la méme occasion qu’il existe
une variation des vécus des parents a propos de la trajectoire de leur enfant handicapé. Est-ce
que I'on ne pourrait pas voir émerger, a travers les témoignages des parents, des
représentations individuelles qui tendent a classer le handicap en fonction du type de
déficience ? En tant que parents d enfant handicapé, un handicap est-il plus facile a vivre
gu'un autre? L’age de son enfant et I’ancienneté du handicap constituent-ils des critéres
permettant de vivre plus facilement/difficilement son expérience de parents d enfants
handicapés ? Par exemple, les parents d’un enfant de 8 ans, handicapé depuis sa naissance,
vivent-ils mieux le handicap de |I’enfant que des parents d’un enfant de 18 ans, récemment

handicapé, suite a un accident ?

Mais les représentations du handicap de leur enfant ne peuvent-elles pas dépendre aussi des
étapes de son développement ? Par consequent, |es expériences vécues des parents ne seraient

pas figées mais évolueraient en fonction de celles-ci.

eEnfin seront évoquées les perceptions et définitions parentales des différentes étapes du

développement de I’ enfant et de son handicap.

On aurait tendance a penser que le développement de I’ enfant, gu’il soit en bonne santé ou
gu'il connaisse une situation de handicap, évolue au fil des ans et requiert de nouveaux
besoins (en terme d accompagnement par exemple). Mais le développement de I’enfant
handicapé et les techniques qu’il acquiert par exemple (comme le langage, |a posture assise,
debout, la préhension, la marche,...) se différencient non seulement des enfants considérés
comme étant valides mais aussi parfois des autres enfants handicapés. La confrontation a une
évolution différente du développement de son enfant, par rapport a un schéma habituel,
constitue-t-elle, pour les parents, une épreuve redoutée et/ou déja acceptée ? La différence de
développement de I’ enfant, comme le souligne Chantal BRUNO™, peut devenir socialement
de plus en plus visible et singuliére. Or la singularité n’ est-elle pas troublante et complexe a
appréhender et & vivre pour les parents ? Leur expérience de parents est-elle vécue comme
étant marginale ou simplement différente de celle des parents d’ enfant(s) valide(s) ?

3 BRUNO C., « Points de vue de parents » in Déficiences motrices et situations de handicaps, Paris:
APF, 2002, pp. 71-77.
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En outre, les facteurs de visibilité et d’ évolutivité semblent jouer un réle déterminant dans le
vécu des expériences de parents d’enfant handicapé. En effet, le probleme majeur dans la
gestion d'un handicap non visible tient au fait de devoir continuellement prouver, faire
reconnaitre |’ existence de ce handicap™. En étudiant les positions identitaires des familles et
des sujets atteints de mal adies neuromusculaires et de mucoviscidose, J. SANCHEZ explique,
entre autres, que le caractére invisible d’ une maladie/d’ un handicap peut poser |e probléme de
la reconnai ssance sociale de la maladie/du handicap. Son caractere invisible remet en question
la |égitimation des attitudes des parents a |’ égard de leurs enfants et des comportements de
leur enfant, susceptibles de paraitre déviants. Ceci est d autant plus difficile a vivre que les
parents recherchent de la part d’ autrui une certaine compréhension et considération vis-avis
de la situation et de leur statut de parents d enfant handicapé. L’invisibilité de la maladie
conduit les parents a devoir fournir régulierement « des explications pour éviter le risque
d' une stigmatisation », notamment lorsque «le comportement déviant de leur enfant les
expose a des imputations dommageables ». Les difficultés principales dans la gestion du

handicap sont axées sur la nécessité de faire reconnaitre I’ existence de lamaladie.

Le caractere visible d’une maladie/d’un handicap, comme les maladies neuromusculaires,
remet moins en question la |égitimation des attitudes des parents al’ égard de leurs enfants ; et
les comportements de |’ enfant générent moins de suspicions de déviance. Cette visibilité tend
a orienter les sujets et la famille & adopter des représentations et « des positions identitaires
typiques qui s'inserent dans le cadre du modéle de réadaptation ou, au contraire, dans le
cadre du modéle de [I'accessibilisation.» Les personnes concernées par des
mal adies/handicaps « visibles» vont, en effet, développer des pratiques et comportements
dont le but sera de limiter cette visibilité, voire |’ effacer, ou bien de |’ adopter pleinement dans

leurs pratiques sociales de lavie quotidienne.

En outre, I'évolutivité de la maladie/handicap semble jouer sur I'expérience vécue du
handicap. Pour J. SANCHEZ™, |a confrontation & la visibilité de I’ aggravation de la maladie
conduit les sujets et/ou la famille a développer des comportements qui S'inscrivent au sein de
modeles culturels du champ de la maladie, ¢’ est-a-dire « une position de désespoir » ou « une

position active de résistance ». La premiére position se définit pas des difficultés a surmonter

4 SANCHEZ J,, « Maladie, handicap : modéles culturels et positions identitaires » in Perspectives
psy, vol.35, suppl. au n° 4, octobre 1996, pp. 70-77.
> SANCHEZ J., op. cit.
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la situation de handicap. Pour les personnes qui adoptent cette position, la vie perd son sens,
leur participation a une vie sociale s estompe et I’ espoir de guérison est écarté. A I'inverse les
personnes qui sinscrivent dans la seconde position ont un discours margué par I’ espoir de
découvrir des solutions, par une possible guérison et adoptent une attitude de préservation de

leur état de santé et de leur vie sociale.

Ces facteurs de I’invisibilité et de I’ évolutivité des maladies interviennent-ils essentiellement
sur le vécu de proches et/ou de sujets atteints de maladies neuromusculaires évolutives et/ou
de mucoviscidose ? ou bien interviennent-ils de facon globale sur I’ expérience des parents

d enfant handicapé, quelle que soit sa déficience ?

Dans le cadre d'une étude sur le vécu des trgectoires d’ enfants handicapés, il semblait
incontournable de s'intéresser aux expériences vécues par les parents sur le plan du
développement personnel de leur enfant. Les différents axes d’analyse s articuleront autour
de:
- leurs perceptions du développement de leur enfant (sur le plan technique,
psychologique, social,... sur le plan des besoins nécessaires a I'enfant pour
S épanouir) ;
- leurs réponses apportées pour aider I'enfant et/ou pour faire face au handicap : les
attitudes adoptées (acceptation, mobilisation, rejet, culpabilité,...) et |’éventuelle
évolution de celles-ci durant les différentes phases de développement ; leur place, leur

réle, leur implication, leurs méthodes d’ accompagnement.

Les étapes du développement de I’enfant sont-elles marquées par une variation et une

évolution des conceptions du handicap et de certaines réponses et pratiques parentales ?

=Dans quelle(s) mesure(s), I’ expérience vécue des parents par rapport au handicap de leur
enfant influence-t-elle des représentations et un positionnement vis-avis des systeémes

d accueil et d’accompagnement et des relations avec les professionnels ?
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3. Le vécu des trajectoires et les pratiques éducatives, sociales et
familiales

Nous nous interrogerons ici sur les conséquences de I’ expérience vécue des parents par
rapport a la trgjectoire de leur enfant. Développent-ils ou non des stratégies pour faire face
aux systemes de suivi ? L’ expérience vécue des parents induit-elle des formes d’implication
et d'intervention propres a leur expérience ? La fagon de vivre la trgjectoire et le handicap de
son enfant a-t-elle aussi un impact sur la mise en oauvre de pratiques éducatives, sociales et

familiales ?

Comment s impliquent-ils et interviennent-ils dans le suivi de leur enfant ? Quelles en sont les

conséguences sur la participation sociale des parents et de leur enfant handicapé ?

Mettre au monde et/ou élever un enfant handicapé tend a modifier le statut et 1e(s) réle(s) de
parents. Le processus d'identification du statut, des roles et de la place de parents est
susceptible d’ étre différemment vécu selon leur gestion du handicap et des trajectoires de leur
enfant. Le fait d’avoir un enfant handicapé peut renvoyer aux parents une double image
négative : I’anormalité de leur enfant, I’anormalité de leur statut de parents. Ces parents n’ ont
pas (n'ont plus) le méme rapport a la société et aux différents services qu’ elle propose. Les
rapports aux systemes de réponses apportées au(x) handicap(s) vont amener les parents a se
positionner, a adopter des attitudes, voire des stratégies par rapport aux champs scolaire,
éducatif et socia pour éventuellement tenter de modifier latrajectoire de I’ enfant et accéder a

leur droit de citoyenneté.

Dans ces conditions, la gestion du handicap de leur enfant et le vécu de sa trgectoire
participent ala construction de représentations et a la mise en oauvre de pratiques éducatives,
sociales et familiales. Ces pratiques et ces représentations s'inscriront sans doute dans I'un
des modéles de perception du handicap™ :
- lemodéle individuel dans lequel e handicap renvoie a « un probleme de la personne,
conséquence directe d’'une maladie, d'un traumatisme ou d’'un autre probleme de

santé ».

' Organisation mondiale de la Santé, CIF, Classification Internationale du Fonctionnement, du
Handicap et de la Santé, Genéve : OMS, 2001, p. 21.
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- le modéle social dans lequel «le handicap est percu comme étant principalement un
probléme créé par |a société et une question d’intégration compl éte des individus dans
la société ».

- lemodéeintégré qui prend en considération le modele individuel et le modéle social.

Par ailleurs, I'implication des parents (dans le champ éducatif, scolaire, social, familid,...)
peut auss se traduire par I’ une et/ou I’ autre de ces logiques que nous nommerons « logiques
d’implication » :
- une logique active (échanges, dynamisme et mobilisation sur I’autonomisation de
I’ enfant, collaboration avec |es représentants de la vie scolaire, sociale, sanitaire,...)
- unelogique passive, disolement, de repli sur soi, de retrait de la vie sociae (refus de

coopération avec les divers intervenants, handicap vécu comme une fatalité,...)

Dans le cadre de leur attitude active et/ou passive al’ égard du systéme de réponses proposées
et de ses représentants, les parents seront susceptibles de développer des «logiques
d’intervention » qui peuvent se décliner de lafagon suivante :

- une logique d’opposition au systeme qui consiste a ne pas accepter les réponses
apportées, latragjectoire proposée mais aussi a combattre le systéme de réponses.

- une logique d’acceptation des réponses qui peut se définir par un consentement des
réponses ordinaires et/ou spécialisées et par la conduite d’ actions convergentes avec
les représentants des systemes.

- unelogique alter native se traduisant par I’ adoption d’ une attitude active ou passive a
I’ égard du systéeme de réponses proposées mais toujours en dehors du systeme établi, a

|a recherche d’ autres solutions.

[l est ici important de souligner que ces logiques d implication et d intervention ne sont ni
figées ni incompatibles. Les parents, qui définissent la déficience de leur enfant comme étant
non pas un handicap mais une différence, peuvent étre amenés a adopter un comportement
actif et combatif vis-a-vis du développement de leur enfant et une attitude passive a I’ égard
des représentants des systémes daccueil et daccompagnement. Ces représentants,
susceptibles de se positionner différemment du point de vue du handicap et du mode
d accompagnement, renvoient ains aux parents une image négative de la tragjectoire, du
développement et de I'identité méme de leur enfant. Les parents auraient peut-étre ici
tendance a souhaiter une intégration scolaire pour leur enfant alors que le systeme social
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proposerait plutdét un accompagnement specialisé. A I'inverse, il est possible que des parents,
considérant le handicap de leur enfant comme trop «lourd », ne soient pas/plus a méme
d envisager une quelconque évolution sur le plan de I'autonomie de leur enfant mais
participent, avec les intervenants éducatifs et médico-sociaux, a la recherche de

I” accompagnement e plus adapté.

En outre, les expériences négatives des parents peuvent étre la conséquence d' une idéalisation
du systeme de réponses ou d’un mode d’ accompagnement éducatif. Les réponses peuvent ne
pas correspondre aux demandes des parents, a leurs besoins et a leurs centres d'intérét. Un
mode d’ accueil et d’accompagnement déterminé par une structure et qui ne correspond pas a
I"idéal des parents ne peut-il pas accroitre leur sentiment de stigmatisation ? Le vécu d’ une
expérience négative est d’ autant plus fort lorsque les parents ont la sensation d’ étre dépourvus
de leurs roles de parents dans I’éducation de leur(s) enfant(s), de ne plus jouer (ou plus

faiblement) un réle d acteurs.

Ces types de positions subjectives par rapport a un systéme de suivi peuvent se traduire ou
bien par un repli sur soi, un isolement, ou bien par une volonté de mener des actions de
« revendication » et de participer davantage a la vie sociale pour maintenir leur place et

leur(s) réle(s) de parents.

A contrario, les systemes de réponses éducatives, ordinaires et/ou spécialisées, peuvent étre
définies positivement par les parents. La complexité de la trgjectoire passée de I’enfant
handicapé, la difficulté de jouer, d’assumer le role de parents, le manque de structures et
dinformations sont autant de facteurs qui peuvent amener les parents a concevoir
I’ accompagnement proposé comme un soulagement dans leur gestion quotidienne de la
situation de handicap et comme une marque de reconnaissance du handicap de leur enfant :
celui-ci n’est finalement pas en marge d’ un systeme de réponses. Faute d’ étres informeés sur
I’ orientation scolaire, les aides médico-éducatives, les soins, les aides techniques, les parents

sont, avant tout, soulagés d’ avoir recu une réponse, quelle qu’ elle soit.

Le systéme de réponses est donc ici concu comme une aide institutionnelle/associative,
complémentaire a |’ action parentale, leur permettant de « souffler » et de mener des activités

contribuant a |’ épanouissement général (des parents, des enfants). Finalement, dans ce cas, les
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parents se retireraient ou s'impliqueraient moins dans la scolarité et/ou le suivi éducatif et
médico-social de leur enfant (tout en collaborant avec les professionnels) mais investiraient
davantage d’ autres champs: vie familiale, sociale, loisirs,... pour vivre leur vie de famille
et/ou d’ adultes, tout simplement.

METHODOLOGIE

Une approche qualitative

L’ éude est menée sous I'angle qualitatif, par le biais d’entretiens semi-directifs. Les
entretiens, enregistrés puis retranscrits intégralement, ont été réalises par les conseillers
techniques des CREAI, avec |e support du guide'’ élaboré a cette fin, au domicile des parents
qui ont été retenus dans I’ échantillon. Les retranscriptions intégrales ont été transmises (par
voie électronique ou enregistrées sur disquettes) au CTNERHI pour analyse. Elles étaient
parfois accompagnées de notes correspondantes d observations sur le déroulement des

entretiens.

Les CREAI ont participé a cette phase 111 en fonction de leur disponibilité et de leur
implantation régionale: celle-ci correspond aux régions dans lesquelles les CDES avaient
donné leur accord pour |’ analyse des dossiers des familles (phase I) et I’ enquéte quantitative
(phase 11). Les conseillers techniques de 9 CREAI ont ainsi mené 5 a 8 entretiens semi-
directifs dans leur région. Ces 9 CREAI sont répartis géographiquement sur |’ ensemble du
territoire francais; les régions sont les suivantes: Aquitaine, Basse-Normandie, Bretagne,
Champagne-Ardenne, lle-de-France, Lorraine, Midi-Pyrénées, Nord-Pas de Calais. Enfin, la
conseillére technique du CREAI Languedoc-Roussillon s est déplacée dans un autre secteur
gue celui rattaché a sa région : les familles qu’elle a rencontrées sont domiciliées dans la
Dréme (le CREAI rattaché a ce département ne pouvant pas participer a la phase Ill de
I étude).

17 Le guide d entretien est indexé dans |es annexes.
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Les entretiens ont ensuite fait I’ objet, par le CTNERHI, d’ une analyse thématique descriptive

pour chacun des points abordés dans le guide. Cette analyse a servi de support pour :

rendre compte de I'expression du vécu de |'échantillon de parents, question par
guestion et de maniére plus globale dimension par dimension ;
élaborer une typologie des relations entre les diverses dimensions du vécu abordées et

explorer ains les hypothéses de travail.

Le déroulement

L’ étude s est déroulée chronol ogiquement de lafagon suivante :

15 janvier a début mars 2005: affinement de I'objectif, éaboration de la
problématique avec revue de la littérature, hypothéses de travail, conception du guide
d entretien, définition de I’ échantillon ;

28 fevrier-7 mars : quelques entretiens par le CTNERHI pour tester le guide ;

fin mars a début juillet : réalisation et retranscription des entretiens par les CREAI,
début des analyses par le CTNERHI ;

juillet adécembre : suite et fin des analyses, rédaction du rapport ;

fin décembre 2005 : version finale du rapport

Des réunions d’ échanges ont eu lieu tout au long de I’ é&ude avec différents partenaires :

avec le groupe de suivi composé de la DREES, de I’ ANCREAI et du CTNERHI : sur
les objectifs et hypotheses de travail, sur le guide d entretien et la définition des
critéres d' échantillonnage ;

avec les conseillers techniques des CREAI : sur laphase |11 et le guide d’ entretien, sur
le déroulement des entretiens (les entretiens étaient a ce moment en cours) ;

avec le Comité de Pilotage: sur I’ensemble du projet et le guide d’ entretien, sur le

rapport ;

Le Consell Scientifique du CTNERHI a éé informé du projet dans son ensemble et |e rapport

lui sera présenté.
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Les criteres d’échantillonnage

La convention passee entre la DREES et les CREAI avait prévu la réalisation de
63 entretiens'®, soit 21 pour chacune des trois générations d’ enfants distinguées et prises
en compte dans |’enquéte quantitative (8 ans, 13 ans, 18 ans). Chacun de ces trois sous-

échantillons est diversifié en fonction de plusieurs criteres.

Au total, sept critéres ont été envisagés. Mais, compte-tenu du faible effectif et de la
répartition en trois sous-échantillons, nous avons estimé qu'il était nécessaire de réduire le
nombre des critéres pour faciliter la composition de I’échantillon. Ainsi, nous avons réparti

ces criteres de lafacon suivante, en fonction de I’importance estimeée pour I’ étude :

Les critéres essentiels pris en compte, sont les suivants :

etype detrajectoire: ordinaire (y compris avec soutien), spécialisée, ordinaire et spécialisée,
« sans solution » (a domicile) (5 voire 6 cas, 16 au total, pour les trois premiers types en
cherchant a diversifier les situations d’ éducation spécialisée: IME, IMPRO, SEGPA, IR,
|[EM, Etablissements spécialisés dans le handicap sensoridl,... ; 5 cas pour latragjectoire « sans

solution »)

stype d’appréciation sur le systeme portée par les parents: globalement satisfaite,

partagée, globalement insatisfaite (7 cas de chaque)

etype de déficience : motrice, viscérale, intellectuelle, psychique, langage (3 cas de chaque,
représentant trois degrés de gravité), visuelle, auditive, polyhandicap (2 cas de chaque,

représentant des degrés de gravité différents).

8 Nous rappelons que ces entretiens seront réalisés auprés de parents d enfants en situation de
handicap, passés en CDES. Ce critére a été retenu pour s assurer que le handicap était reconnu
institutionnellement.
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Les criteres secondaires envisagés mais non retenus dans |I’éaboration de I’échantillon
(néanmoins, nous avons pu, a certains moments de I’ analyse, les prendre en compte comme

facteurs de compréhension et de variation des expériences vécues) :

econtextelocal :
- milieu rura / urbain (10 cas environ pour chacune des générations),
- contextes dotés de ressources / pas ou peu de ressources, en terme de structures,
moyens humains, actions (5 cas de ces contextes dotés de ressources ou pas dans un

contexte rural d’ une part et dans un contexte urbain d autre part) ;
eancienneté de la déficience : récemment, depuis la naissance (équilibrer les situations)
estatut social des parents: trois niveaux (7 cas de chaque)

esexe : équilibre entre garcons et filles

Cette diversification de la composition de I’ échantillon n’a naturellement pas pour objet
I’étude représentative du vécu des parents d’enfant handicapé en fonction des criteres
envisages, lataille des échantillons correspondants étant trop réduite. Elle vise ssimplement a

permettre de développer I’ analyse de ce vécu a partir d’ une large gamme de situations.

La constitution concréte de I’ échantillon aimpliqué une exploitation de I’ enquéte quantitative
au moins sur les critéres essentiels considérés, en précisant leurs combinaisons, dans la
perspective de s assurer de la faisabilité ou d envisager, si nécessaire, les ajustements qui

pouvaient apparaitre pertinents.
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/. Description de l'echantillon

A. LES DEFICIENCES

Les déficiences prises en compte pour éaborer notre échantillon (d aprés les données de la
phase Il) ne concordent pas toujours avec les perceptions des parents interrogés. Les
entretiens qualitatifs nous conduisent ainsi a préciser I’ensemble des déficiences constituant
notre échantillon. Mais nous avons encore été parfois amenés a renommer les déficiences
selon les descriptions données (par exemple, une déficience peut avoir été «codée», a
I’origine, comme relevant d’'une catégorie mais se trouve finalement « classée » dans une

autre catégorie, en raison d’ une description, par les parents, plus proche de cette derniere).

L e tableau ci-dessous contribue a apporter un éclairage sur ce gue recouvrent les déficiences
telles gu’ elles seront mentionnées tout au long de ce rapport et telles qu’ elles ont été décrites

par les parents.
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Tableau 1. Description dela déficience par les parents

Type de déficience
(nb de cas)

Description de la déficience

Auditive (6 cas)

eSurdité congénitale : malentendant et oreille droite quasiment sourde, a des appareils
auditifs mais ne les porte pas souvent

eMalentendant, appareillé, un peu de langue des signes mais la parole est privilégiée
eMalentendant, appareillé, la parole est privilégiée

eSurdité qui entraine aussi des problémes d’ équilibre, langue des signes

eSurdité profonde bilatérale

eSurdité moyenne |égere

Intellectuelle (13)

eDifficultés au niveau de la parole, de |’ expression (problemes de construction des
phrases), boulimie, dépendance d’ un tiers pour les gestes de la vie quotidienne (se
laver, s habiller,...)

elnstabilité, hyperactivité, du mal a écouter et a apprendre, difficultés de
prononciation

eintellectuelle : lent et renfermé, retard dans |’ apprentissage de la lecture, écriture
eTroubles du comportement définis par des problemes relationnel s (¢a va mieux
actuellement car I’ enfant ne s’ autodétruit plus), retard dans la marche, la propreté, la
parole, |’ acquisition d’ une autonomie

eAnomalies du cerveau et agénésie du corps calleux : retard mental, sait apeinelire et
écrirea 18 ans

e|ntellectuelle avec problémes d’ audition, de vue (lunettes), de comportement,
syndrome de Turner (probléme hormonal)

el ntellectuelle avec tumeur au cerveau, lenteur et retard au niveau du dével oppement
scolaire, del’ évell, liés a un retard de croissance (neurofibromatose)

eIntellectuelle et motrice (2 cas) : problemes de concentration, de comportement avec,
en plus, pour I"un des cas, des problémes de coordination au niveau de la marche ou,
pour |’ autre, une paralysie (dans un fauteuil) suite a une crise d' épilepsie

eEpilepsie, retard mental, ne peut S exprimer beaucoup par la parole

eDifficultés au niveau du langage et retard au niveau scolaire, du dével oppement, de
I”éveil, difficultés relationnelles

eRetard scolaire, difficultés pour comprendre, lire, écrire, se concentrer ; enfant
perturbé lors de changements

eTrisomie dite « lourde » : enfant trés marqué par le handicap, grand retard mental, est
passé par une phase d autisme

Langage (7)

e|_angage avec tumeur et de nombreux troubles associés a la neurofibromatose, retard
au niveau psychomoteur, élocution difficile

eLangage et audition : dysphasie et surdité

el_angage et motrice : difficultés pour s’ exprimer (aphasie) et réecupérer les fonctions
de samain droite suite a une paralysie coté droit liée a une rupture d’ anévrisme (AVC)
eLangage et psychique : dyslexie, difficultés pour lire et canaliser son énergie
eDysphasie : gros retard de langage, ne retransmet pas ce qu’il entend et problemes de
meémori sation auditive, de concentration

eDysphasie |égére avec quelques problémes de mémorisation

eDysphasie, avait les voyelles et les sons mais |es consonnes manquai ent
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Motrice (10)

eMotrice et langage : IMC, hémiplégie avec une démarche boitante, une paralysie de
lamain, difficultés au niveau de la parole

eDyspraxie (2 cas) : difficultés dans la coordination des mouvements : ceci entraine,
pour |’ un, des difficultés dans la tenue du stylo et dans |’ apprentissage de la lecture,
pour |’ autre essentiellement dans |’ apprentissage du graphisme ; lenteur.

eDifficultés motrices : marche sur le talon, difficultés a utiliser bras et pied gauches
eInfirmité motrice cérébrale (IMC) (2 cas) : I’un marche avec des béquilles, I’ autre est
en fauteuil

eAgeénésie avec |égére boiterie et semelles orthopédiques : déformation du tibia,
absence de certains os, station debout pénible

eMyopathie de Duchenne évolutive : perte de la marche, est en fauteuil et difficultés
pour utiliser ses bras

eSyndrome de West : 30% de mobilité des bras et aucune mobilité des jambes :
fauteuil et chien d assistance

eHémiparésie suite aun accident : paralysie du coté droit : démarche boitante, ne se
sert pas de samain droite

Plurihandicap (2)

eDéficiences motrice, langage, auditive (est appareillé), visuelle (début de myopie)
eMaladie de Lobstein (os de verre, ostéogénese imparfaite) : troubles du
comportement, retard psychomoteur, hyperactivité, polyarthrose déformante,
problémes visuels et auditifs : ne s exprime pas et a fractures sur fractures

Polyhandicap (5)

eGrosretard mental, crises d épilepsie, marche, parle, a quel ques problemes moteurs
mai s surtout ne sait pas lire ni écrire, difficultés de concentration

eSyndrome de West, syndrome épileptique, convulsions, aucun mouvement des
membres supérieurs et inférieurs, ne parle pas, aimenté par une pompe (sinon les
bronches étaient encombrées)

ePolyhandicapé suite a une encéphalite infectieuse, crises d épilepsie, a perdu toutes
ses forces physiques, ne s exprime pas (sourit un peu), en fauteuil

eAnomalie chromosomique (trisomie 13) associée a des infections urinaires, oedémes,
problémes visuels

eEncéphal opathie micropolygyrie, pas de tonus au niveau du tronc, nombreuses crises

d épilepsie

Psychique (3) et
autre déficience du
psychisme (4)

eAutisme : troubles du comportement, de la communication verbale, troubles mentauix
eAutisme, syndrome d’ Asperger : pas de difficultés scolaires mais relationnelles et au
niveau du langage, angoisses, crises de phobies et mini crises d’ épilepsie

eTroubles psychotiques, angoisses, retard sur le plan intellectuel

eAphasie, problémes de lecture et de comportement (turbulent)

eHyperactivité (2 cas) : problemes de concentration et agressivité

eDéficience de I’ attention : problemes de concentration et un peu au niveau du
comportement
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Viscérale (7) eHémophilie sévere, n'apas le facteur pour coaguler, a eut un fauteuil roulant &

I’ école primaire quand trop de saignements des articulations ; découverte ensuite de
I" hépatite C

eProblemes rénaux associés a des problémes de croissance et surdité d’ une oreille
(sans doute conséquences des traitements)

eHépatocarcinome pulmonaire : cancer du foie et du poumon et maintenant :
mononucl éose

eDysplasie ectodermique anhydrotique : problémes de température mais pas de
transpiration, entraine aussi des problémes au niveau des dents, des cheveux, de la
peau (en plus : eczéma), des yeux (marques)

eProbléme hormonal lié ala glande de | hypophyse : problémes de croissance,
respiratoires, de colonne vertébrale, de hanches : difficultés actuelles liées au poids
(100 kilos, 18 ans) car traitement ala cortisone

eSpina bifida : infection urinaire, sonde ; problemes au niveau de lavessie et de
I”anus : aune poche ; en plus actuellement : ses ortells se pointent

eMucoviscidose, a des staphylocoques dorés, tousse beaucoup, essoufflements.

Visuelle (6) eMaladie de la cornée, complé&tement aveugle mais mieux depuis une greffe dela
cornée (« pratiquement mal voyant »)

eNe voit pastrés bien, n'arrive pas alire correctement, fait des chutes ; a des lunettes
double foyer

eCataracte congeénitale, N’ est pas non-voyante, porte des lentilles et des lunettes
normales

eTumeur de I” hypophyse (un craniopharyngiome), diagnostiquée trop tard pour
préserver les nerfs optiques : malvoyante ; en plus a des problémes de mémorisation,
des crises d épilepsie, une thrombopénie (déficit en plaguettes), canne et chien

d aveugle

eMalvoyant : aniridie, absence d'iris, forte myopie et nystagmus corrigé bébé mais
guand méme présent

eMalvoyant et problémes de lenteur et d’ écriture liés au poignet (problémes
psychomoteurs), porte des lunettes

La majorité des enfants des parents interrogés pour cette étude est handicapée depuis la

naissance. Le handicap en revanche n’ a pas pour autant toujours été découvert a ce moment.

4 enfants sont handicapés suite a un accident :
- suite a une rupture d’anévrisme (AVC) al’&ge de 5 ans (difficultés au niveau langage
et moteur) ;
- suiteaun accident de voiture a 3 ans (lameére était au volant, a dérapé) (hémiparésie) ;
- suite aune encéphalite infectieuse a 9 ans (aucune motricité, ni expression) ;
- peut-étre suite a une chute dans des escaliers a 1 an (traumatisme crénien ayant peut-
étre provoqué une maladie de la cornée : completement aveugle mais retrouve 5/10é

apres une greffe de la cornée)
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Quelques enfants sont handicapés suite a des tumeurs et aux traitements de celles-ci. Pour ces
enfants, aucun signe suspect n'est remarqué a la naissance ni aprés mais plutét pendant la
petite enfance (entre O et 5 ans, voire vers 7 ans) ou |’ adolescence (suite a une phlébite a

16/17 ans qui révéle un hépatocarcinome pulmonaire).

Enfin, a la lecture de cette description des déficiences composant notre échantillon, il est
important de souligner un nombre important de déficiences complexes. Les enfants des
parents interrogés ne sont pas, pour une grande partie, atteints d’une « simple » surdité ou
d'un «simple» retard mental. Au-dela du degré de gravité, les déficiences semblent

complexes et/ou rares, associees a d’ autres troubles.

B. LES TRAJECTOIRES

1. Eléments de définition des trajectoires

La majorité des enfants est passée par une maternelle ordinaire, peu ont suivi une maternelle
spécialisée (établissement de réadaptation fonctionnelle, hdpital de jour). Nous avons donc
déterminé le début de la trajectoire de chacune des générations apres la maternelle. Si
nous avions gardeé cette période de la petite enfance, d’ une part nous aurions été confrontés a
un effectif sans doute plus conséquent des trgjectoires mixtes ou ordinaires que celui des
trajectoires spécialisées, d autre part il nous aurait été difficile de composer notre échantillon
dans la mesure ou nous souhaitions une répartition équilibrée des tragjectoires au sein de

chaque génération d’ enfants.

Nous avons donc nommé « trgjectoire », le parcours d' un enfant au sein d'un ou plusieurs
systeme(s) de suivi, apres la maternelle. Trois types de trajectoires ont été retenus pour cette

étude que nous avons définis de lafagon suivante :



1.Une trajectoire dite «ordinaire », définie par un parcours qui ne s'inscrit que dans un
systeme de suivi ordinaire, suivant un schéma classique de scolarité, depuis la classe
préparatoire (CP) jusgu’ au baccalauréat d’ enseignement général ou professionnel, bénéficiant
ou pas d’'un soutien (scolaire, médical, matériel) spécialisé pendant ou hors temps scolaire
(par exemple: auxiliaire de vie scolaire, intervention partielle d’'un enseignant spécialise
appartenant a un Sessad ou un Rased).

2.Une trajectoire dite «spécialisée», définie selon la méme logique que le type de
trgjectoire précédente, par un parcours qui sinscrit uniguement dans un systeme de suivi
spéciaisé. Les différentes situations d’ éducation spécialisée y sont incluses: alafois au sein
d établissements spécialisés (IR, IME, IEM, IMPro, éablissements spécialisés dans le
handicap sensoriel, moteur comme, par exemple, les centres de réadaptation fonctionnelle
avec suivi scolaire intégré sur place) et au sein de classes spécialisées ou adaptées (comme les
CLIS, UPI, classe spécialisée en milieu ordinaire ou en centre de rééducation, SEGPA). Dans
ce type de trgectoire, nous avons cherché a inclure une diversité de formes d’ éducation
spécialisée, méme si |’ objectif de certaines d’ entre elles est de parvenir al’intégration scolaire
en milieu ordinaire, et méme s'il existe au sein de classes ou établissements spécialisés des

liens interactionnels avec des enfants non handicapés, dans un environnement ordinaire.

3.Une trajectoire dite « mixte », correspondant a un parcours défini par le passage d’ un

systéme de suivi al’ autre (ordinaire puis spéciaise, ou vice versa).

En outre, a I'origine, il éait prévu rencontrer des parents d enfants inscrits dans des
situations « sans solution » (5 cas pour chacune des trois générations d’ enfants), ¢’ est-a-dire
des parcours ou les enfants handicapés seraient restés a domicile sans jamais passer par une
classe/établissement scolaire ordinaire et/ou spécialise(e). Au final, notre échantillon ne
comporte qu’ une seule trajectoire « sans solution » (sans solution scolaire car cela ne signifie
pas pour autant que I’enfant n’a pas été suivi sur le plan médical et éducatif tout au long de
son parcours adomicile). Si ce critere n’a pu étre pris en compte, ¢’ est en partie parce que ces
situations sont difficilement repérables mais aussi parce que les parents d’ enfants handicapés
rencontrés pour I’ étude ont été retenus du fait de leur passage en CDES (pour s assurer que le

handicap était reconnu institutionnellement). Or, le passage en CDES s effectue tres souvent



en lien avec I’ ingtitution scolaire ou médico-sociale, éducative et moins fréguemment avec les

établissements médicaux (les hopitaux).

S nous n'avons pas ou peu de trgectoires «sans solution », nous avons, en revanche,
rencontre des parents d’ enfant qui ont connu des périodes « sans solution ». Ces périodes sont
plutét ici qualifiées de ruptures scolaires, médicales, médico-sociales, éducatives, dans la
mesure ou €lles sont ponctuelles ; elles correspondent souvent a des périodes de transition, de
recherche et d'attente d'une place, d'un établissement, a des ruptures de suivi liées a
I’ absentéisme de professionnels, des besoins qui ne sont plus d actualité, une insatisfaction

quant au suivi.

Autotal, notre échantillon compte :
- 21 trgectoires « ordinaires »,
- 21 trgjectoires « specialisées »,
- 20 trgectoires « mixtes »,
- et 1 parcours pour lequel aucune solution n’a été trouvée : I enfant est resté a domicile,
n'a jamais été scolarise (polyhandicapé, I’enfant est suivi par un kinésithérapeute a

domicile et sur le plan médical dans un établissement hospitalier)



2. Décomposition des trajectoires

- Les trajectoires ordinaires

Les 21 trgectoires ordinaires se construisent de facon classique (primaire, secondaire au
college, lycée d'enseignement général ou professionnel). Mais certaines trgjectoires se
caractérisent par des redoublements, des aménagements spécialisés et un soutien pendant ou
hors temps scolaire. Ces trajectoires ordinaires sont approximativement™® les suivantes :

» CP/ CE1 (envisage un accompagnement specialisé) ; 1 redoublement

» CP / CE1 + orthophoniste et psychologue en centre spéciaisé (voit ponctuellement le

psychologue scolaire)

» Primaire/ collége/ lycée ; 2 redoublements ; ergothérapeute dans e passé ; arécemment un

chien d’ assistance

» Primaire / college / lycée; des soins a domicile car est en convalescence actuellement ;

2 redoublements

» CP / CE1 avec soutien SESSAD (instituteur spécialise une fois par semaine et

ameénagements) et ergothérapeute en centre de réadaptation ; 1 redoublement
» CP/ CE1 avec soutien RASED ; 1 redoublement

» Primaire / collége / lycée ; 2 redoublements; suivi par 2 orthophonistes (I’ une pour I’ aide

aux devairs, I’ autre pour la déficience) et par une psychol ogue spécialisée dans la déficience

» CP / CE1 / CE2 / centre de rééducation fonctionnelle / retournera en CE2; soutien
SESSAD

» CP/ CE1 ; orthophoniste et psychologue hors temps scolaire
» Primaire/ collége/ lycée ; orthophoniste et aide aux devoirs dans un centre spéciaise
» CP/ CE1 ; orthophoniste et ergothérapeute en cabinet libéral

» CP/ CE1; 2 redoublements; un suivi en cure ambulatoire en début de parcours dans un
établissement spécialisé (kinésithérapeute, orthophoniste, psychologue, ergothérapeute) et
plus récemment un suivi avec une orthophoniste libérale et une psychomotricienne au CMPP

19 |_es étapes dans les parcours des enfants handicapés n’ ont pas forcément toutes été mentionnées par
les parents ni questionnées par les enquéteurs. Le détail des parcours est davantage pris en compte
danslaphase |l del’ étude et ne faisait pas |’ objet principal de cette phase l11.
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» Primaire / college; 2 redoublements; une AVS; soutien de praticiens libéraux

(orthophoniste, psychologue, psychomotricienne)
» Primaire/ collége avec soutien SAAAIS

» Primaire/ collége avec soutien SAAAIS depuisle CM2 (soutien scolaire 2 fois par semaine
al’école et aussi hors temps scolaire, al’ERDV, Ecole régionale pour déficients visuels) ; un

suivi ponctuel par un ophtalmologue et un pédopsychiatre pendant le primaire
» Primaire / collége avec soutien scolaire

» Primaire / collége; un suivi par un kinésithérapeute et une période ou était suivi par un
psychologue

» 2 CP; redoublements; suivi par un éducateur, une psychomotricienne, un psychologue et

une orthophoniste
» Primaire/ collége ; suivi médical et psychologique

» Primaire / collége / lycée; suivi médical ponctuel mais ce sont les parents et |’ enfant qui

gerent les perfusions a domicile

» Primaire / college / lycée; suivi médical ; aréussi a suivre quas normalement sa scolarité
méme lors de périodes de convalescence a domicile (les enseignants apportaient les cours a
domicile)

...cequel’on peut dgaretenir...

Des difficultés scolaires et des interruptions liées a des interventions médicales... ils ont

guasiment tous redoublé au moins une classe

L es redoublements ne sont pas toujours faciles a percevoir si les parents ne les mentionnent
pas, c'est la raison pour laguelle ils ne sont pas toujours mentionnés ci-dessus. Mais a la
lecture des entretiens retranscrits, et en rapprochant I'ége réel de I’enfant avec la tranche
o age dominante dans |es différentes classes (exemple : 6 ansen CP, 11 ans en 6°™, 15 ansen
2" ), on peut constater que la plupart des enfants de notre échantillon ayant suivi une
trgjectoire ordinaire ont quasiment tous redoublé au moins une classe, si ce n'est deux.
Certains ont d'ailleurs prolongé leurs années en section de maternelle car les bases n’ étaient
pas suffisantes pour entrer en classe préparatoire. Mais les interventions chirurgicales sont

également venues perturber le bon déroulement de la scolarité en maternelle: des
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interruptions ont en effet pu avoir lieu a cette période pour effectuer des opérations ou des

soins médicaux, paramédicaux (rééducation).

Hors temps scolaire: un suivi plutét médical et paramédical, quasiment tous sont

concernés

La plupart des enfants connaissant ce type de tragjectoire ont bénéficié ou bénéficient toujours
hors temps scolaire au moins d'un suivi médical, paramédical, éducatif et parfois aussi d’'un
soutien scolaire, quel que soit I’age de I'enfant. Quasiment tous sont effectivement
accompagnés hors temps scolaire par un ou plusieurs professionnels : une orthophoniste, une
psychologue, une ergothérapeute, une psychomotricienne, un kinésithérapeute, une
orthoptiste, un éducateur qui exercent dans un cabinet libéral, ala guidance infantile, dans un
centre de réadaptation ou encore par exemple dans un CMPP. Trés peu d’ enfants suivent leur
trajectoire sans aucun soutien: cette situation concerne seulement deux enfants de la

3°™ génération de notre échantillon (ils ne bénéficient que d’ un suivi médical ponctuel).

Pendant le temps scolaire: un soutien scolaire spéecialisé qui ne concerne pas toutes les
générations
En revanche, tous ne bénéficient pas d'un soutien scolaire spécialiseé pendant le temps
scolaire. 1l semblerait que ce type de soutien soit propre a la premiére (7-9 ans) et a la
deuxieme génération (12-14 ans) d’enfants prises en compte dans notre enquéte. Plusieurs
facteurs peuvent expliquer cette variation du soutien méme s nous n’avons pas tous les
éléments de réponse :
I”&gella génération : le besoin en soutien spécialisé sur le temps scolaire peut se faire
davantage ressentir dans les années de |’ enfance et du début de I’ adolescence (de 0 a
15 ans) et beaucoup moins par la suite (entre 15 et 20 ans) ;
- le contexte politique: les enfants de la 3°™ génération prise en compte dans notre
étude peuvent ne pas avoir fait I’objet d’'une sensibilisation aux mesures d'aide a
I’ intégration scolaire des enfants handicapés en milieu ordinaire ;
- lehandicap : les enfants de la 3*™ génération connaissent peut-étre un handicap moins
difficile a gérer et a vivre pendant le temps scolaire que les deux autres générations ;
ces enfants qui sont parvenus jusgu'au lycée, sans passer par un établissement

spécialisé, ont certainement un handicap de plus faible gravité.
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Ce soutien est essentiellement défini par I’ intervention partielle (1 a 2 fois par semaine) d’ un
enseignant spécialisé pour le suivi scolaire en classe mais aussi par une aide personnalisée
pour les déplacements dans les cours de récréation ou pour le changement de classe, les repas
a la cantine par exemple, ou encore par des aménagements adaptés au type de déficience de
I’enfant (un chien d'assistance, des micros pour déficients auditifs, des photocopies
agrandissant les ouvrages et les résumés des cours pour déficients visuels,...). Le soutien
scolaire spécialisé mentionné dans ces tragjectoires ordinaires est le plus souvent assuré par les
équipes des SESSAD, des RASED, des SAAAIS ou par un AVS.

- Les trajectoires spécialisées
Les 21 trajectoires spécialisées ont été décrites approximativement de la fagon suivante :
» IME
» CLIS/ UPI avec des périodes d' hospitalisation en hopital de jour
» IME/IMPro

» CPEA (centre psychothérapique pour enfants et adolescents) / EEAP (établissement pour
enfants et adol escents polyhandi capés)

» CLIS/IME

» IME atemps partiel : a domicile 3 aprés-midis par semaine et quelques hospitalisations en

hopital de jour

» Kerpape (centre de rééducation et de réadaptation) / |IEM

» IME

» Ecole spécialisée (en Belgique)

» IME

» Hospitalisation en hopital dejour / IME

» IME

» IR/ 3 moisadomicile sans solution / IR / hospitalisation en psychiatrie / SEGPA

» |ES (institut d’ éducation sensorielle) avec scolarisation spécialisée en milieu ordinaire

» IME
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» IME / 3 ans adomicile sans solution / foyer de jour pour adultes
» Centre spécialisé de rééducation/ IME

» Classe spécialisée avec scolarisation ordinaire et apprentissage de la langue des signes /
IEM

» IME / sans solution depuis 9 mois environ
» IME

» IDES (ingtitut d'éducation sensorielle) / SEES (section d'éducation et d enseignement

spécialisés) avec scolarisation en milieu ordinaire / INJA

...cequel’on peut dgaretenir...

En résumé, les trajectoires spécialisees se caractérisent davantage par des suivis en centres ou
instituts spécialisés plutdt qu'en classes spécialisées. En effet, on remarque moins de
passages en classes specialisées (6 parcours définis par un suivi, a un moment donné, en
CLIS, UPI, SEGPA ou une scolarisation en milieu ordinaire rattachée a un institut spécialisé)
gu’en éablissements, notamment en IME. Les trgjectoires spécialisées, pour la majorité de
notre échantillon, se déroulent au sein d’ un IME puisgque 13 parcours spécialisés sur 21 ont eu
lieu dans ce type d'institut. D’ autres établissements spécialises, de rééducation ou d’ éducation
motrice ou sensorielle par exemple, sont mentionnés dans les trajectoires spécialisées de notre
échantillon mais apparaissent de fagon plus éclatée et variée (centres de rééducation et
réadaptation, IR, |IEM, CPEA, EEAP, IES, IDES, INJA).

En outre, quelques enfants de notre échantillon connaissant une trajectoire spécialisée (soit
3 situations) ont sgourné dans un établissement hospitalier, les hopitaux de jour
essentiellement ou |"hépital psychiatrique (1 seul cas est concerné par celui-ci). Enfin,
quelques enfants ont connu des périodes a domicile, sans solution, d’une durée de 3 ou
9 mois ou de 3 ans, le temps de trouver une structure qui a des places disponibles et qui
accepte le handicap (pour 2 enfants, il s agit de handicaps complexes entrainant des troubles
associés et rendant difficile |’ insertion en établissement spécialisé).
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- Les trajectoires mixtes

Les 20 tragjectoires mixtes sont décrites approximativement par les parents concernés de la

facon suivante :

» Ecole spécialisée pour moteurs, sourds et aveugles / établissement spécialisé pour
déficients auditifs / sans solution pendant 3 ans/ en apprentissage professionnel

» CPet CE1 ordinaire/ CLIS/ SEGPA / IME

» CP ordinaire/ classe spécialisée en milieu ordinaire avec soutien SAAAIS

» CP ordinaire/ CP en centre spécialisé
6éme

» CP en centre spéciaisé / CP au CM2 en ordinaire / en intégration individuelle avec

soutien

»1 an en primaire ordinaire / école spécialisée et médicalisée / école spécialisée pour
mal entendant

» CPau CE2 enordinaire/ 2 ansen CLIS/ IME depuis 6 ans

» Primaire en IEM avec scolarisation en école ordinaire/ college ordinaire / lycée ordinaire

» 2 CP ordinaire / centre de réadaptation fonctionnelle / CLIS / SEGPA ; avec soutien
SESSAD adomicile depuisla CLIS (kinésithérapeute, orthophoniste, éducatrice)

» CLIS / collége ordinaire avec soutien SESSAD pendant le temps scolaire pour la
réeducation (kinésithérapeute, ergothérapeute, psychomotricienne, psychologue) et prét de

I’AFM d'un fauteuil

» CP ordinaire / CP dans un CMP / CE1 au CM2 ordinaire avec soutien scolaire RASED a
' école / 6™ en classe spécialisée o adaptation en Belgique, avec tutrice
» Primaire ordinaire/ IR/ IMPro

» CP au CE2 en classe de perfectionnement / CM1 et CM2 en classe de soutien scolaire /
SEGPA avec AVS/ UPI sansAVS

» CP/ CE1/ quelques mois en CE2 ordinaire / CLIS / CE2 ordinaire / école spécialisée en
Belgique

» 2 CP ordinaire avec soutien scolaire spéecialisé al’ école/ IR

» Primaire ordinaire/ CLIS/ IME
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» CP ordinaire / classe de perfectionnement / 6™ avec suivi en IME / IME

» Primaire ordinaire / hospitalisation / centre de rééducation / établissement spécialisé 3 jours

par semaine (adomicile les autres jours)
» Primaire ordinaire avec soutien / SEGPA / |IEM

» Primaire ordinaire / SEGPA / lycée professionnel / sans solution a domicile pendant

presque 1 an/ CMP en internat (programme scolaire + stage diététique en centre spécialise)

...cequel’on peut d§aretenir...

Les 2°™ et 3°™ générations connaissent essentiellement ces trajectoires mixtes : seulement
3 enfants de la 1% génération de notre échantillon ont effectué des trajectoires mixtes alors
gu'ils sont 10 de la 2°M et 7 de la 3™ génération. Ces trgjectoires ont comme autre
particularité de plutét commencer par une phase dans un systéme ordinaire (les classes
primaires) et de se terminer par une phase dans un systeme spécialisé. 15 trajectoires
mixtes sur 20 de notre échantillon sont concernées et peuvent étre représentées selon les
schémas suivants:

- Systemeordinaire — spécialisé (11 trajectoires suivent ce schéma)

- Systemeordinaire — spécialisé — ordinaire — spécialisé (2 trajectoires)

- Systemeordinaire — hospitalisation — rééducation — spécialisé (1 trajectoire)

- Systeme ordinaire — spécialisé — ordinaire — sans solution (1 an) — spécialisé

(1 tragjectoire)

Les 5 autres trajectoires mixtes de notre échantillon commencent par une phase en systéme
spécialisé et suivent les schémas suivants :

- Systeme spécialise — ordinaire (3 trajectoires)

- Systeme spécialisé — sans solution (3 ans) — ordinaire (1 trgjectoire)

- Systéme spécialisé — systéme ordinaire — spécialisé (1 trgjectoire)

(ces 3 schémas ne concernent aucun enfant de la 1%® génération)

En outre, il semblerait que les passages en systéme ordinaire ne soient pas ou peu
accompagnés de soutien scolaire spécialisé. Mais ceci est peut-ére lié a un facteur
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générationnel puisque les trajectoires mixtes comptent un nombre plus important d’ enfants
issus des 2°™ et 3°™ générations que les trajectoires ordinaires, davantage marquées par la

1%© génération.

Concernant les passages en systeme speécialisé, les établissements sont plus fréquentés que
les classes : 8 parcours ont uniquement emprunté le passage en établissement, 3 uniquement
en classe spécialisée. Mais les situations plus courantes sont définies par des passages a la
fois en établissements et en classes spécialisées. |l s'agit méme plus exactement d’une
inscription d’abord au sein d’une classe spécialisée puisau sein d’un établissement.

Enfin, I'importance des fréquentations en IME est moindre qu’au sein des trajectoires
spécialisées. Au cours des trajectoires mixtes, les établissements spécialisés sont les suivants :
établissements pour les déficients moteurs, sensoriels (auditifs, visuels), écoles spécialisees et
medicalisées, centres de réadaptation et de rééducation fonctionnelle, IME, |EM, IR, IMPro,
CMP. Quant aux classes spécialisées, on retrouve plus ou moins les mémes que pour les
autres trajectoires, c'est-a-dire: CLIS, SEGPA, classes de perfectionnement, UPI, classes

spécialisees d’ adaptation.

Il semblerait que pour ces trgjectoires, il y ait une faible dénomination des institutions ou
des classes. |Is parlent en effet assez souvent de : classe spécialisée en milieu ordinaire, classe
de perfectionnement, classe de soutien scolaire ou encore d école spécialisée pour déficients
moteurs, sourds, aveugles, établissement spécialisés pour déficients auditifs, centre spécialisé,
école spécialisée et médicalisée, école spécialisée pour malentendants, centre de réadaptation
fonctionnelle, centre de rééducation. Les parents semblent ne pas avoir identifié I’institution
par son nom mais par son genre (du spécialisé), son contenu (soutien scolaire, réadaptation),

sa population accueillie (sourds, aveugles, malentendants,...).
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C. DESCRIPTION DES TROIS SOUS-ECHANTILLONS

Les trois générations d’ enfants prises en compte dans I’ enquéte quantitative (21 entretiens
ont été réalisés pour chacune de ces trois générations) connaissent les trajectoires et
déficience(s) suivantes:

Tableau 2. Répartition des générations par trajectoire

Typedetrajectoire | 1¥°génération | 2°"°génération 3" génération Total
(7-9 ans) (12-14 ans) (17-19 ans)
Mixte 3 10 7 20
Ordinaire 9 6 6 21
Spécialisée 9 5 7 21
Sans solution 0 0 1 1
Total 21 21 21 63

Tableau 3. Répartition des générations par déficience®

Typededéficience | 1%°génération | 2°"° génération | 3°"° génération Total
(7-9 ans) (12-14 ans) (17-19 ans)
Auditive 2 3 2 7
Intellectuelle 5 3 5 13
L angage 5 2 1 8
Motrice 4 5 4 13
Plurihandicap 1 1 2
Polyhandicap 2 1 2 5
Psychique (et autre) 2 3 3 8
Viscérale 1 3 3 7
Visuelle 2 2 2 6
Total 24 23 22 69

...cequel’on peut dgaretenir...

La premiére génération de notre échantillon a suivi principalement une trgjectoire ou bien
ordinaire ou bien spécialisée. Dans le premier cas, peu ont bénéficié de soutien scolaire
pendant |e temps scolaire ; dans le second cas, nombreux sont ceux qui ont éte tres tot orientés

vers un établissement médico-éducatif. La deuxieme génération a plutét suivi une trajectoire

% | es déficiences sont parfois doubles. Dans ce cas, elles sont incluses dans les deux déficiences qui lui
correspondent. Par exemple : la déficience « intellectuelle et motrice » est incluse alafois dans « intellectuelle »
et dans « motrice ».




mixte et souvent d'ailleurs, une trgjectoire allant de I’ ordinaire vers le spécialisé. Quant a la
troisieme génération de notre échantillon, leurs trajectoires sont plus hétérogenes, mieux

réparties.

Enfin, les déficiences intellectuelles et motrices sont relativement plus présentes dans
I” échantillon quelle que soit 1a génération. Néanmoins, les déficiences du langage sont un peu
plus présentes au sein de la premiére génération de I’ échantillon, les déficiences auditives,

viscérales et |les déficiences du psychisme plus courantes dans les deux autres générations.
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Tableau 4. Composition des trajectoires de chaque génération d’enfants selon

leur (s) déficience(s)

Trajectoire et déficience 1%° génération 2°" génération 3*"® génération | Sous-total
(7-9 ans) (12-14 ang) (17-19 ang) Total

mixte Aud 2 1 3

Int 1 1 2 4

Lang 2 2

Mot 3 1 4

Pluri 1 1

Poly 1 1

Psy 1 2 3

Visc 1 1

Vis 1 1
sous-total 3 10 7 20

ordinaire Aud 2 1 3

Int 0

Lang 3 3

Mot 2 1 1 4

Pluri 0

Poly 0

Psy 1 1

Visc 1 3 2 6

Vis 1 2 1 4
sous-total 9 6 6 21

specialiste |Aud 0

Int 4 2 3 9

Lang 2 2

Mot 2 2

Pluri 1 1

Poly 2 1 3

Psy 1 2 3

Visc 0

Vis 1 1
sous-total 9 5 7 21

sans solution | Poly 1 1
sous-total 0 0 1 1
Total 21 21 21 63

D. APPRECIATION COMME CRITERE DE SELECTION

Le critere d appréciation de la tragjectoire comme critere de sélection de |’ échantillon a été
difficile a prendre en compte, a partir des résultats de la phase Il : une majorité de parents a

exprimé un sentiment de satisfaction globale (or, les enquéteurs se sont apercus gqu’en fin
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d entretien, les parents portaient finalement des appréciations beaucoup plus négatives qu’ au
début sur les systémes de suivi). Avec la DREES, nous avons donc combiné un ensemble de
guestions relevant de la satisfaction : plusils avaient répondu positivement a ces questions de
laphase Il et plus nous avons estimeé qu'’ils étaient satisfaits.

Malgré le faible degré de fiabilité de ce critére, nous I’ avons pris en compte pour sélectionner
I”échantillon. Mais nous avons plutét étudié |’appréciation portée par les parents sur les
systemes de suivi a travers la lecture des entretiens qualitatifs. Nous avons ainsi déterminé
plusieurs types d’ appréciation : « bonne » (voire « bonne + » : les parents sont globalement
satisfaits), mauvaise (« pas bonne » : les parents sont globalement insatisfaits) et « mitigée » ;
nous avons également retenu le critére « sans avis» mais il ne concerne qu’un seul entretien
(cet entretien n'a pas été enregistré; il est donc difficile de percevoir des éléments de
satisfaction ou d'insatisfaction dans la mesure ou les propos retranscrits sont essentiellement

ceux de I’ enquéteur).

Nous avons qualifié |’ appréciation de la trgjectoire comme étant « mitigée » dans les cas
suivants :

- ou bien les parents sont relativement satisfaits mais pas convaincus de la trgjectoire :
ils estiment que I’ enfant aurait pu bénéficier d'un meilleur suivi ; d'alleurs, si ¢ était a
refaire, les parents chercheraient d’ autres solutions en terme d’ accompagnement, de
structure puisgu’ils ont récolté maintenant davantage d’informations sur la question du
handicap ;

- ou bien les parents sont satisfaits sur certains ééments de la trgjectoire et insatisfaits
sur d'autres: par exemple, ils peuvent étre satisfaits du suivi de I'enfant et des
relations entretenues mais exprimer une insatisfaction sur le plan du fonctionnement et
de I’ organisation des structures ; ils peuvent aussi ne pas avoir apprecié le début du
parcours de |’ enfant et étre tres satisfaits de la situation actuelle, lafin de latrajectoire

au moment de I’ enquéte.

Nous verrons par la suite en quoi constitue la satisfaction/I’insatisfaction des parents mais
nous pouvons déa observer larépartition de leurs appréciations selon la trgjectoire et I’ age de

|’enfant :
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Tableau 5. Répartition des appr éciations du parcours

Type d’ appr éciation Nombrede cas
Pas bonne 2
Mitigée 27
Bonne 27
Bonne + 6
Sans avis 1
Total 63

Tableau 6. Répartition des appréciations par génération

Typed appréciation | 1%°génération | 2°™ génération | 3°" génération Total
Pas bonne 1 1 0 2
Mitigée 8 13 6 27
Bonne 8 5 14 27
Bonne + 4 1 1 6
Sans avis 0 1 0 1
Total 21 21 21 63

Tableau 7. Répartition des appréciations par trajectoire

Typed appréciation | Traj. mixte | Traj. ordinaire | Traj. spécialisée| Traj. sanssolution | Total
Pas bonne 1 0 1 0 2
Mitigée 12 9 5 1 27
Bonne 7 10 10 0 27
Bonne + 0 2 4 0 6
Sans avis 0 0 1 0 1
Total 20 21 21 1 63
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Tableau 8. Répartition détaillée des appréciations par

génération

trajectoire et

€ génération

(7-9 ans)

2eme

génération

(12-14 ans)

3eme

génération

(17-19 ans)

Trajectoire et appréciation

mixte

Pas bonne

[

Mitigée

(o2}

Bonne

=

w|h

Bonne +

Sans avis

ordinaire

Pas bonne

Mitigée

Bonne

Bonne +

[l NN

= o

Sans avis

spécialisée

Pas bonne

Mitigée

'_\

Bonne

Bonne +

WWIN (P

Sans avis

RPN

sans solution

Mitigée

L es parents des enfants issus de la

2éme

génération qui connaissent une trajectoire ordinaire ou

mixte expriment davantage d appréciations mitigées, voire mauvaises, sur les systémes

d accompagnement. Les parents des enfants de la 3*™ génération sont ceux qui expriment

plus un sentiment de satisfaction au regard du parcours de leur enfant, notamment lorsgque

celui-ci a suivi une trajectoire en milieu spéciaisé. Quant aux parents de la 1% génération,

leur appréciation est davantage partagée, quel que soit le type de trajectoire de leur enfant

(5 familles sur 9 sont satisfaites de latrgjectoire ordinaire de leur enfant ; 6 familles sur 9 sont

satisfaites de latrajectoire spécialisée).
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I1. ['orientation

A.LES ACTEURS DE L'ORIENTATION

L a connaissance des acteurs de I’ orientation des enfants handicapés n’ est pas négligeable dans
la mesure ou elle participe a la compréhension des expériences vécues des parents au sujet de

latrajectoire de leur enfant.

Ces acteurs sont divers et variés maisil s agit, en premiere ligne, des professionnels du champ
de I'éducation scolaire ordinaire, de I'éducation spécialise (éducateurs AEMO,
intervenants des classes et établissements spéciaisés), du champ médical (professionnels qui
exercent en particulier dans les hopitaux de jour) ou paramédical (psychologues,
orthophonistes, psychomotriciens essentiellement). Ce sont tres souvent ces professionnels
qui déclenchent la procédure d'orientation, qui signaent les difficultés aux parents, au
psychologue scolaire, ala CDES et ala CCPE.

Les enseignants du primaire ordinaire et surtout ceux de la maternelle sont relativement
centraux dans le début du processus d’ orientation. Ils sont souvent amenés a faire découvrir
les difficultés de I’ enfant aux parents, a rechercher des solutions plus adaptées. Ces solutions
se traduisent dans la plupart des cas par une orientation vers un systéme spécialisé et par une
proposition d’ accompagnement spécialisé (pendant |e temps scolaire mais, le plus souvent, en
dehors) si I’enfant n’est pas encore suivi ainsi. Ces acteurs conseillent donc trés souvent puis
mettent en ceuvre une procédure d’ orientation vers les systemes spécialisés. |ls proposent trés
rarement une intégration en milieu ordinaire : celle-ci est plutoét demandée par les parents (car
il s'agit d’ une volonté de leur part ou d’un souhait de leur enfant) et parfois soutenue par les

associations ou les pouvoirs publics.

L es enseignants peuvent opérer seuls ou avec le psychologue scolaire de I’ école par exemple,

ou bien I’orthophoniste libéral qui suit I'’enfant a ce moment et, de toute facon, avec les
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professionnels des CDES et des CCPE. Mais les parents sont peu nombreux a les mentionner
comme acteurs dans I’ orientation. Ils identifient trés rarement leur nom, leur role, leur place
dans le parcours des enfants handicapés. Pour la plupart des parents, il sagit d'une
administration qui contribue au versement d'une allocation, I’ AES, d’ une aide financiére pour

les transports, les frais de santé, les aménagements specifiques.

Les professionnels du champ scolaire ordinaire ou spécialisé peuvent encore organiser
I’ orientation et le systéme de suivi en lien avec les parents. Mais cette situation n’est pas celle
qui ressort majoritairement des entretiens qualitatifs et, de toute facon, les relations entre eux

sont déséquilibrées (nous en reparlerons ci-dessous).

Le secteur associatif peut étre un acteur central dans|’ orientation : il propose et conseille aux
parents des solutions spécialisées ou les soutient dans le maintien en systéme scolaire

ordinaire.

Les pouvoirs publics locaux peuvent également jouer un role d’ acteur dans I’ orientation.
Mais dans ce cas, il va sagir d'actions développées en faveur de I'intégration scolaire
(exemple : mise en place d’aménagements speciaux dans |’ école pour pouvoir intégrer des
enfants handicapés, mise en place d' une climatisation que I’ enfant suivra de classe en classe :

sans cela, I’ enfant n’aurait peut-étre pas pu continuer a suivre un cursus scolaire ordinaire).

Les parents, parfois avec I’enfant, peuvent encore se positionner comme acteurs de
I’ orientation. Ils jouent un réle d acteurs ou bien pour demander ou maintenir I’ intégration en
milieu ordinaire ou bien pour demander un accompagnement spécialisé en milieu ordinaire,
un suivi plus intense sur le plan éducatif en milieu spécialisé. 1ls peuvent encore aerter les
enseignants sur |’ incapacité de I’ enfant a suivre les cours et proposer une autre orientation en
milieu spécialisé par exemple. Mais cette derniére situation est tres rare dans la mesure ou les
parents connaissent peu les structures existantes. Ils sollicitent plutot les enseignants ou le
secteur associatif qui les informent sur les possibilités a envisager (possibilités en termes de

méthodes éducatives, accompagnement, structure).
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L es parents recherchent ainsi des informations et des solutions parallélement aux propositions
d orientations soulevées. Mais ces propositions émanent, la plupart du temps, des institutions
(spécialisées ou ordinaires). Les parents sont bien présents dans |e parcours mais ne maitrisent
pas toujours le jeu de la négociation de I'orientation et du parcours; ils se positionnent
comme acteurs mais pas comme décideurs. Certains parents formulent des demandes aupres
des intervenants (lors de réunions de synthese dans les établissements spécialisés par

exemple) mais, au final, ce sont les professionnels qui donnent leur avis et décident.

Les relations semblent déséquilibrées: les parents sont démunis d’'informations, ne sont pas
toujours conseillés, ne peuvent consulter le dossier de leur enfant, ni croiser plusieurs
informations provenant des professionnels. En outre, les parents sont orientés vers des
structures et des modes d’ accompagnement qu'’ ils ne connaissent pas, qu’ils ne maitrisent pas
et n'ont pas de retour sur les parcours des enfants handicapés qui ont bénéficié de ce méme
accompagnement. Nous sommes placés ici face a un systeme relationnel déséquilibré. Ce
systeme est en effet défini par une interaction qui place les acteurs dans une position
différente au niveau décisionnel, au niveau de I'information sur les structures, sur les modes
d accompagnement et au niveau de la relation de proximité a I’enfant. Méconnaissant
I’ organisation et |’ existence de structures, de suivis, les parents acceptent les propositions

d orientation des intervenants, faute de proposer d’ autres solutions.

Néanmoins, certains parents investissent fortement les champs de I'éducation scolaire
ordinaire et/ou spécialisé. Ce sont surtout ceux qui expriment la volonté de maintenir leur
enfant dans un systeme de scolarisation ordinaire et ceux qui S inscrivent dans un processus
de normalisation du handicap. |ls organisent, par exemple, le suivi de I'enfant (séances
d orthophonie, de suivi psychologique,...) en dehors du temps scolaire, organisent des
interventions de professionnels spéecialisés a |’ école pour expliquer le handicap de leur enfant

aux instituteurs.

Ces parents sont également ceux qui évoquent le plus souvent le fait de S étre « battus » tout
au long de la trgjectoire de leur enfant : pour rechercher des informations (sur structures, sur
droits, sur type d’ accompagnement, sur allocations,....) pour faire accepter leur(s) décision(s)

qui va parfois al’ encontre de celle(s) des professionnels, pour demander |’ intégration scolaire
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(ou, comme certains I’ évoquent aussi, I’ entrée en IME), pour faire reconnaitre et accepter aux

autres la différence de leur enfant.

B. LES MOMENTS ET MODES D’ORIENTATION

Nous traiteronsici essentiellement de la premiere orientation de I’ enfant a laquelle les parents
ont été confrontés, dans la mesure ou cette orientation détermine le parcours a venir et a
souvent lieu en méme temps que la confrontation aux difficultés de I’ enfant. Cette premiere
orientation n’est pas sans conségquence sur la construction et la révision de leur conception
éducative et scolaire, sur leur organisation sociale, familiale et professionnelle.

L’ orientation (pour les enfants retenus dans notre échantillon) peut se définir par un maintien
dans un systéme (ordinaire ou spécialisé) ou par des passages de systéme en systéme. Dans ce
dernier cas, I’ orientation a plutét lieu dans un sens unique: vers le systeme spécialisé, plus
rarement vers |’ ordinaire ou alors, il s'agit d’ un bref passage dans ce systeme. Elle est décidée
a desmoments différents du parcours scolaire :

- juste apréslamaternelle

- aprés un ou plusieurs redoublements des classes primaires ordinaires (CP, CE1), voire

apres un au college ordinaire
- pendant la petite enfance ou, plus exactement, pendant la période de suspicion et de

prise en charge médicale ou paramédicale

Les premieres années de maternelle ou de suivi médical/paramédical (entre 0 et 5 ans)
semblent étre des moments ou se dessine la premiere orientation des enfants handicapés de
notre échantillon. La décision d’ orienter vers un accompagnement adapté aux difficultés de
I’enfant est plutét prise avant la reconnaissance médicale de la déficience de I'enfant ou
paralléement al’ annonce du handicap.

Des ruptures de scolarisation sont assez fréguentes entre le moment ou le professionnel
(I"instituteur de maternelle, de primaire, I’orthophoniste, le médecin,...) met a jour les
difficultés de I’ enfant et le moment ou celui-ci est réellement orienté et suivi. L’ enfant (et ses



parents) traversent en effet une période de consultations pour éclaircir lasituation ; il subit des
tests (qui nécessitent parfois un certain nombre de déplacements), des interventions
médicales/chirurgicales, il est peu (a temps partiel) ou pas du tout scolarisé mais a domicile,
suivi en hépital de jour ou par un kinésithérapeute, un psychologue, une orthophoniste par
exemple, dans un cabinet libéral ou un CMP, CMPP ou CAMSP.

1. Une orientation pendant les premiéres années de scolarité, avant
le diagnostic

Des que I’enfant commence a faire ses premiers pas, a parler, ... les parents percoivent des
signes, ont des doutes quant au comportement et a I'éat de santé de leur enfant ; parfois
méme |les parents ont été mis au courant des |a naissance ou les premiers mois de la déficience
de I’enfant mais I’ annonce est restée floue, incomprise et les parents ont du mal a s'imaginer
les conséquences et la signification. L’ enfant entre ensuite a I’ école maternelle puis continue
éventuellement en primaire. L3, les difficultés relationnelles et/ou scolaires sont révelées par
les enseignants qui vont déclencher a la fois le processus de recherche et d annonce du
handicap (les parents vont effectivement aller plus loin gu’ entendre les difficultés énoncées

par les enseignants) et le processus d’ orientation et de suivi.

Ce procédé d orientation, dans lequel le corps enseignant est fortement impliqué, peut étre

schématisé de la fagon suivante :

Révélation des
difficultés par
les enseignants

Ecole maternelle,
voire primaire

Signes suspicieux,
doutes des parents

\

Processus d’ orientation et de suivi
Processus de recherche et d’ annonce du handicap

L’ orientation qui suit ce déroulement, concerne plutdt, dans notre échantillon, les enfants
atteints d'une déficience psychique ou intellectuelle. Mais des enfants atteints d’ autres
déficiences, notamment du langage, motrice, peuvent auss connaitre ce processus
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d orientation. Ce dernier amene, le plus souvent, les enfants a suivre une tragjectoire mixte qui
commence dans un systéme scolaire ordinaire et se prolonge dans un systéme spécialisé. Mais
d autres sont directement orientés vers une classe ou un établissement spécialisé apres la
maternelle. Quelques uns sont restés inscrits dans le circuit scolaire ordinaire mais, pour la
plupart il est envisagé, pour |’ année prochaine, une orientation dans une classe spécialisée ou

un accompagnement spécialise.

Ainsi, pour commencer, les difficultés de I’enfant sont percues par les parents pendant la
petite enfance mais sont surtout mises en avant par les instituteurs de maternelle. Ceux-ci sont
souvent les premiers a révéler un dysfonctionnement chez I'enfant avant méme que soit
diagnostiqué le handicap. Les parents entendent en effet souvent parler du processus
d orientation et des difficultés rencontrées par I’ enfant a |’ école avant de connaitre le nom et
les caractéristiques de la déficience dont est atteint leur enfant. On peut leur annoncer, dés les
premiers mois de la naissance, que leur enfant est atteint d’ un syndrome particulier mais les
enseignants seront les premiers a évoquer les difficultés de comportement, de lecture,
d écriture, de compréhension, ou de langage et finalement I'impossibilité d envisager de

continuer une scolarité classique apres la maternelle ou apres une ou deux classes primaires.

Les enseignants et/ou les parents tentent de gérer les difficultés a |’ école en maintenant une
inscription en maternelle jusqu’'a sa derniére année ou en faisant redoubler les premieres
classes primaires de I'enfant. Puis, les difficultés étant jugées, par les enseignants (en lien
avec les psychologues et médecins scolaires), trop importantes sur le plan relationnel et/ou
scolaire malgré le ou les redoublements, une premiere orientation est envisagée, et ce, souvent

vers les classes spécialisées (CLIS, classe de perfectionnement).

Parfois auss, |’ orientation n’est pas encore effective (mais cette solution n’est pas écartée) :
on prolonge alors I'inscription en classes ordinaires et on envisage un soutien scolaire
spéciaisé. Les difficultés scolaires sont bien présentes et visibles mais ne nécessitent pas pour

I’instant une orientation en classe ou établissement spécialisé(e).
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2. Une orientation pendant la petite enfance, parallelement a
I’'annonce du handicap

Les difficultés de I’enfant sont percues des les premiers mois de la naissance, voire les
premieres années (généralement pas apres les 3 ans de I’ enfant) par les parents et confirmées
par les médecins, les pédiatres. Cette prise de conscience conjointe et précoce enclenche une
prise en charge médicale, paramédicale qui aboutit souvent a un diagnostic et une annonce du
type de handicap. Ici, c'est I’annonce et le diagnostic posé qui déclenchent le processus

d orientation et de suivi.

Ce schémad’ orientation, dans lequel le corps médical joue un réle plus tét et plus conséquent,

se caractériseains :

Prise en charge
médicale/ paramédicale

Diagnostic et
annonce du
handican

Difficultés percues
entre0 et 3 ans,
par les parents et
le corps médical,
et ébauche de
I”annonce

Processus d’ orientation et de suivi

Les enfants correspondant a notre échantillon qui font I’objet d' une prise en charge plus
précoce, ont des handicaps diversifiés. Leur handicap peut ére multiple (tous les enfants
polyhandicapés et plurihandicapés sont concernés par ce processus d’ orientation) ou |’ enfant
peut étre atteint d’ une déficience auditive, motrice, intellectuelle ou encore du langage. Ce qui
semble les caractériser, ¢’ est le fait de développer un handicap qui, trés tét, est devenu visible.
Non seulement les parents ont é&té amenés a consulter un médecin assez rapidement mais le
corps médical et paramédical a également percu des signes suspicieux et posé un diagnostic
sans doute plus srement que S'il s'agissait de troubles peu visibles, susceptibles de varier
avec le développement de I’enfant. Le handicap de ces enfants semble étre plus rapidement
identifiable et défini par un dysfonctionnement de certains organes qui se traduit par des
incapacités ou des difficultés pour marcher, entendre, parler,... Ils ont pu connaitre aussi des

crises d épilepsie, des convulsions,...
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Ce processus d' orientation, déclenché par le corps médical ou paramédical et concernant les
handicaps de gravité moyenne ou forte, semble conduire les enfants, par la suite, dans une
trajectoire spécialisée ou mixte. En effet, la mgjorité des enfants faisant I’ objet du processus
d orientation décrit ici, releve d un systéme spécialise. Mais ils sont également nombreux a
avoir suivi une trgjectoire mixte ; on compte d’ ailleurs autant d’ enfants qui ont commencé par
une inscription dans un systéme specialisé et qui terminent actuellement dans un systéme
ordinaire que d enfants qui empruntent le circuit dans le sens inverse (de I’ ordinaire vers le
spéciaisé). Enfin, trés peu denfants ici connaissent une tragjectoire en milieu ordinaire

seulement.

Lorsque les difficultés sont apparues dans les premieres années de la vie des enfants et
rapidement reconnues par un instituteur de premiere année de maternelle ou un pédiatre, un
meédecin traitant, un spécialiste, les enfants peuvent connaitre un bref passage en maternelle
ordinaire ou ne pas du tout y avoir été inscrits mais ils bénéficient d'un suivi spécialisé
médical ou paramédical assez t6t, entre O et 3 ans (suivi en CMP, hdpital de jour, centre de
rééducation). Exceptés quelques parents qui estiment avoir regu des diagnostics différents et
tardifs par rapport a I’ensemble de la période pendant laquelle ils suspectaient des signes
(émettaient des cris d’ alarme), les parents sont conscients des difficultés de I’ enfant. I1s sont

parfois méme mis au courant pendant la grossesse ou aprés |’ accouchement.

En effet, les parents sont eux-mémes atteints d’une déficience, porteurs d’'une maladie
génétique susceptible d’ étre transmise, la grossesse était risquée ou problématique, I’ enfant
est né avec des caractéristiques, plutdt physiques, « atypiques ». L’ enfant est donc rapidement
pris en charge par le corps médical, I’annonce est donnée aussitét ou apres quelques mais,
années. Une orientation vers un milieu adapté a I’ enfant est ainsi envisagée vers 3 ans (voire
avant), période de suspicions et de prise en charge médicale, ou vers 6 ans, période a laquelle
I”’enfant doit étre scolarisé mais période a laquelle aussi le handicap est soit déja annoncé soit
en cours de dépistage.

Si le handicap est rapidement identifié par les professionnels de santé et si |’ orientation vers

un systeme de suivi adapté est décidée relativement tot, cela ne signifie pas pour autant que
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I”enfant suivra une trajectoire ordinaire jusqu’a I’ adolescence. Le maintien dans un systéme

scolaire ordinaire est beaucoup plus complexe et dépend de plusieurs facteurs.

3. Une orientation définie par le maintien dans un systeme

- Le maintien dans un systeme ordinaire

Le choix du maintien dans un systéme scolaire ordinaire (qui n’est certes pas a concevoir
comme une orientation en tant que telle mais malgré tout comme un positionnement a un
moment donné de la tragjectoire, au méme titre gu’ une orientation) est souvent retenu apres
avoir effectué un état des lieux des difficultés rencontrées par I'enfant: les difficultés
relationnelles et scolaires de I’ enfant sont évaluées et le degré de son handicap est souvent

estimé comme étant éger ou moyen.

Le type de handicap est un facteur non négligeable dans le maintien de I’enfant dans un
systéme d’intégration scolaire ordinaire. Les enfants qui en font |’objet rencontrent des
difficultés trés peu axées sur le scolaire, I'intellect ou le relationnel mais plutét sur I’ aspect
santé, médical, qui touchent les fonctions auditives, visuelles ou viscérales. D’ une part, les
enseignants n’ont a prendre en compte que les traitements et les aménagements mis en place
pour |’enfant ; d’autre part, les handicaps concernés sont plutdt de gravité |égere, simples a
appréhender (pas de troubles associés), identifiés et mieux connus par le corps enseignant.
L es handicaps semblent ainsi ne pas étre considérés comme des obstacles au bon déroulement
de la classe et de la scolarité de I’ enfant handicapé, et ne pas amener |les enseignants a devoir

envisager une adaptation de leurs missions et fonctions.

Celadit, le maintien dans un systéme scolaire ordinaire n’ est pas aussi simple et automatique :
les réflexions sur la scolarité sont continuelles et il n’est pas rare que des enseignants ou des
spécialistes proposent, a un moment donné du parcours de I’ enfant, une orientation vers un
systéme d’ éducation spécialisée. Si le maintien est permis, il dépend de I’investissement des
enseignants, des parents, voire de I’enfant, en faveur de I'intégration scolaire, de la mise en
place d’ un aménagement particulier (AVS, matériel spécifique, accessibilité des locaux,...),

de la réussite des interventions médicales/chirurgicales (greffes de la cornée, appareillage,...)
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et/ou de |'état de santé de I’enfant qui suit une stagnation ou une amélioration. Sans ces
interventions et sans la mobilisation des parents et/ou de |'enfant, des enseignants, la

scolarisation en milieu ordinaire n’ aurait peut-étre pas pu étre prolongée.

Par exemple: les parents se rendent compte des difficultés auditives de leur enfant, des les
premiers mois de I’enfant, mais elles n'apparaissent réellement qu’'en grande section de
maternelle: I’enfant ne suit plus, n’écoute plus; il est donc orienté vers des ORL pour
effectuer des tests. Le diagnostic est ains posé vers 5 ans et I'enfant est appareillé (mais
accepte difficilement ses appareils donc les porte peu souvent). L’ enfant ne rencontrant pas
trop de difficultés scolaires, compensant avec I’ autre oreille et fonctionnant par mimétisme, il
continue une scolarité classique, fortement soutenue par ses parents et négociée avec les
enseignants (caractéristique de I’enfant : F/ 7 ans/ en CE1 / déficiente auditive / parents agés

de 32 et 40 ans, en couple, ayant une situation professionnelle tous | es deux).

Autre exemple: I’enfant est scolarisé en milieu ordinaire depuis le plus jeune &ge mais, au
cours du primaire, ses difficultés visuelles s aggravent et I’enfant ne voit presgue plus.
L’enfant est orienté d ophtaimologues en ophtalmologues pour finalement obtenir un
diagnostic a 9 ans: le diagnostic est tardif, I’enfant a eu le temps, auparavant, de suivre
normalement sa scolarité, n’a pas de difficultés particuliéres excepté celles liées a sa vue mais
il subit plusieurs greffes de la cornée. Ces greffes ayant réussi, les enseignants ayant été
solidaires pendant ses périodes de convalescence en classes de primaire, I’ enfant est maintenu
dans un systéme scolaire ordinaire (G / 17 ans/ au lycée / déficient visuel / parents &gés de 58

et 60 ans, mariés, alaretraite tous les deux).

- Le maintien a domicile : une situation peu fréquente dans notre

échantillon mais qui existe réellement chez les enfants handicapés

Le choix du maintien a domicile comme situation durable et comme composante majeure de
la trgjectoire ne concerne qu’une seule famille de notre échantillon : une mere d' un enfant
polyhandicapé de 19 ans, vivant seule et sans emploi. L’enfant est toujours resté a son

domicile; il n'a connu aucun systeme scolaire: il est seulement un peu suivi par un
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kinésithérapeute libéral et s§journe parfois al’ hépital. Plusieurs propositions lui ont été faites,
notamment un accompagnement en IME mais la mere de |’enfant a souhaité s'en occuper
seule, adomicile. Ce choix résulte d’ un passé douloureux : son autre fils, qui était trisomique,
est décédé a la suite d' une hospitalisation. Cette expérience difficile a contribué a dével opper
une attitude d’'isolement et de méfiance a I'égard du corps meédical et, plus largement, de
I”’ensemble des professionnels intervenant aupres des enfants handicapés. Mais elle se sent
aussi responsable de son fils et considere qu’ elle doit et peut s en occuper, dans la mesure ou
elle ne travaille pas (elle avait interrompu sa profession pour s occuper de son autre fils
décédé actuellement).

Toutefois le maintien a domicile comme composante mineure de la trajectoire est plus
fréquente dans notre échantillon. Les enfants ont pu connaitre des situations de ruptures,
scolaires essentiellement (les ruptures médicales, paramédicales sont peu évoquées). Ces
ruptures sont liées a un refus de |’ enseignant de garder I’ enfant dans sa classe a temps plein
(souvent en maternelle), a une orientation des enseignants et de la CDES qui finalement ne
peut se réaliser faute de place dans |la structure d’ accueil ou faute de ne pas correspondre a la
population de |'établissement, a des périodes d'hospitalisation, a des temps d attente
(recherche d'un établissement adapté, attente d’une place dans une structure). Ces ruptures

peuvent varier de 3 moisa 3 ans.

C. LE VECU DE L'ORIENTATION

1. Une expérience vécue difficilement

L’ orientation est vécue comme une période difficile lorsque les parents ne percoivent pas,
chez leur enfant, les mémes difficultés que celles mentionnées par le corps enseignant ;
lorsgu’ils expriment un désaccord sur le type d’ accompagnement proposé, voire imposé, et la
volonté de bénéficier d’aménagements spécifiques et d'une adaptation de la part des
enseignants ; lorsque les parents ont I'impression de ne pas avoir été concertés dans la
procédure d’ orientation et se sentent jugés comme responsables de I’ éducation apportée et du

développement de I’ enfant.
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Les parents apprennent souvent a I’occasion d une orientation pendant la maternelle que
I”enfant est handicapé ou, du moins, rencontre plus de difficultés que les autres enfants de la
classe, et par [a méme se différencie des autres. L’ annonce de I’ orientation qui ne correspond
pas a ce qu'ils auraient pu imaginer, est vécue comme un choc qu’ils doivent assimiler en
méme temps que les difficultés de I’enfant. Suite aux propos des enseignants, les parents
viennent souvent a sinterroger, a douter de la situation (est-elle aussi dramatique que ce
gu'en disent les enseignants?), des compétences des professionnels. Certains parents
affirment que leur enfant a été mis al’ écart, a perdu toutes | es bases acquises auparavant avec
la mére ou un professionnel. Dans ce cas, les parents vivent difficilement |’ orientation, ne
I” acceptent pas et responsabilisent les professionnels: s I'enfant doit étre orienté vers un
établissement spécialisé ou faire I’objet d’ un accompagnement plus adapté a ses difficultés,

C' est sans doute lié & un manque de compétences des professionnels qui I’ ont suivi jusqu’ici.

Les expériences de parents peuvent encore étre difficiles a vivre sur le plan de I’ orientation
lorsgue enseignants et parents ne sont pas en accord sur le type de suivi adéquat et plus
particulierement sur le fait d’envisager un maintien dans le systéme scolaire ordinaire. Ils
évoquent alors I'idée de se battre pour faire accepter I’enfant dans |’ établissement, faire
accepter aux enseignants qu'’il est nécessaire de s adapter a la situation, de la comprendre et,

le cas échéant, d’ envisager des aménagements.

Pour ces parents, il est important de laisser a leur enfant, déficiente auditive, la chance de

continuer dans un cursus normal mais cela implique que les enseignants comprennent le

probléme de surdité :
«|l'y a quand méme un probléme au niveau scolaire, un probléme de prise en charge parce
gue notre fille n’ était pas la seule enfant a avoir des problémes auditifs. Il y a un autre petit
garcon qui a di changer d’école parce qu'on ne prenait pas en charge son handicap. [ .. ]
C'est moi, a la maitresse je lui ai dit « écoutez, si vous voulez il existe le centre (spécialisé)
qui propose, qui a des enseignantes, qui propose de venir rencontrer les enseignantes sur
place ou de les avoir par téléphone; elles proposent de contacter les enseignantes de
I’ école afin de discuter ». Et donc une des maitresses qui m'a dit « mais oui, moi tout a fait
je suis intéressée ». Elle a été intéressée donc j'en ai parlé, donc c'est moi qui appelle le
centre (spéciaisé). [...] Ellesont di parler un moment au téléphone et ce qui en est ressorti,
et bien j’ éaistrés en colére pour la maitresse. Parce que quand elle m’'a vue, tout ce qu' elle
avait retenu de ce qu’on lui avait dit ' était que ces enfants |a savaient en jouer. [..] Alors,

évidemment ca fonctionne pas bien. [...] On al’'impression qu’il n'y a pas de réunion entre
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instits, en disant « voila, quelle attitude on adopte par rapport a tel ou tel enfant », ou en
relation avec le centre (spécialisé) ou autre institution. Le peu (d’ enfants handicapés) qu'il y
a, on laisse ¢ca de coté. [...] Ellela prend en grippe. Mais je pense qu'il ne faut pas qu’ elle
se trompe non plus parce que... nous, on est des parents qui ne veulent pas laisser faire, je
veux dire elle est dans un cursus normal, on est d’accord tous les deux, jusgu’a maintenant
on nous a félicités entre guillemets, on |'a prise en charge, normalement €lle ne devrait pas
bien parler et on nous dit « ben ¢’ est bien, la ou elle en est, ¢’ est super » ¢'est un peu grace
a nous quelque part. On s en est occupé. Bon sans le savoir mais on s’ en est occupé, on en a
gu’ une on s en occupe, donc tant qu’a faire autant lui donner les meilleures chances. [ .. ]
La maitresse était partie dans un discours en disant «votre fille ne fait rien, elle ne
participe pas parce gu'elle n'en a pas envie, qu'elle est fainéante. » En fait, avec la
psychologue, elle a fait un bilan, et on se rend compte que notre fille, en math, mais bon elle
dit gu’ elle aime pas les maths, ¢’ est pas qu’ elle aime pas les maths, ¢’ est parce qu on s est
rendu compte que notre fille, il y avait des acquisitions qu'elle n'avait pas acquises
correctement, pas dans le bon sens, pas quand ¢a doit étre fait. Donc la psychologue a mis
¢a en évidence, donc la psychologue voit la maitresse pour que la maitresse ne dise pas
«c'est parce qu' elle n"a pas envie». [...] Ca doit étre beaucoup d enfants comme ¢a,
handicapés ou pas, mais nous en tout cas on veut lui donner, il faut donner des chances. »
(Fille de 7 ans, déficience auditive, parcours ordinaire ; parents de 40 et 32 ans, en couple,

en emploi, milieu urbain).

L’ absence de concertation ou la sensation de ne pas étre suffisasmment concertés et associés
au processus et au choix de I orientation améne les parents a vivre difficilement cette période
d orientation : le dossier S est retrouveé dans les mains d autres instances (la CDES, la CCPE
par exemple) gque les parents ne connaissent d’ailleurs pas ou trés peu, on leur demande leur
avis (ou plutdt leurs signatures) en fin de réunion entre professionnels alors que le projet est
déja rédigé et approuvé. Ainsi les parents tendent a vivre difficilement |'absence de
concertation et/ou le fait d étre invités a participer a la fin de la réunion seulement. Cette
mauvaise expérience est liée a une orientation qui a été imposée e a un mangue
d informations sur les difficultés de I’ enfant, sur la nouvelle structure dans laquelle I’ enfant

vaétre accueilli, sur le suivi dont il va bénéficier.

Enfin, I’orientation peut encore étre mal veécue par les parents suite a des propos de

professionnels, considérés par les parents, comme un jugement sur |I’éducation apportée a
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I’enfant par les parents et/ou comme un jugement sur I’enfant et ses capacités. Pour les
parents, certains propos sont culpabilisants, les placent comme responsables de la situation
d échec qui se traduit par une orientation vers un systeme spécialisé. Les parents peuvent ne
pas étre en désaccord avec I’ orientation proposee mais €elle est difficile avivre dans la mesure
ou elle est présentée comme étant une derniere possibilité pour que I’ enfant soit accompagné :
I’ enfant aurait peut-étre pu continuer dans le systeme ordinaire s'il avait noué d’ autres formes
de relation avec les parents, s'il avait bénéficié d’ une autre approche éducative. Les propos
formulant la décision d’ orientation peuvent étre aussi difficiles a entendre lorsqu’ils renvoient
une image négative de |’ enfant, lorsque I’ enfant est percu comme un « fou », un « idiot », une
personne qui perturbe I’ environnement et qui, en somme, nN'a pas sa place dans un cursus

scolaire ordinaire, par exemple.

2. Une expérience vécue facilement

Générdement, il est plus facile pour les parents d accepter et de vivre le processus
d orientation lorsqu’ils reconnaissent et identifient les difficultés de leur enfant de la méme
facon que les professionnels qui interviennent aupres de lui. Les orientations sont plus faciles
avivre pour les parents qui expriment le sentiment d avoir choisi ou contribué a la prise de
décision de I'orientation mais aussi pour les parents qui se sentent dépassés par les
événements, ne peuvent plus gérer le handicap de leur enfant. Dans ce cas, |’ orientation est
souvent congue comme un éément positif favorisant |’épanouissement de I'enfant et
I’ organisation de la vie sociale, familiale, professionnelle.

Tout d’abord, les parents vivent mieux I’ orientation de I’ enfant lorsqu’ils se sentent soutenus
et écoutés par les enseignants ordinaires ou professionnels spécialisés. Méme s'ils ne sont pas
au centre de la procédure d’ orientation, les parents, dans ce cas, n’ ont pas la sensation de subir
la volonté des professionnels. Certains sont méme parvenus a s approprier I’ orientation vers
un établissement ou une classe spécialisée/ordinaire, et a considérer qu’ils avaient effectué un

choix.
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L’ orientation depuis un systeéme spécialisé vers un systeme ordinaire revét assez souvent une
image positive : elle est plutét percue comme une avancée dans un circuit normal qui révele
une évolution dans le développement de leur enfant, une amélioration de son état de santé.
Tres rarement proposée par les professionnels mais plutét sollicitée par les parents, ce type
d orientation ne peut que leur convenir : ils|’ont demandée, choisie, elle a été acceptée et elle
est souvent synonyme d’intégration sociale avant d’ étre scolaire. Mais ce type d’ expérience
vécue par les parents est rare dans la mesure ou le passage d'un systéme spécialisé vers un
systeme ordinaire reste marginal. Ce passage peut auss se traduire par des déceptions: les
parents ne percoivent plus d amélioration et souhaitent prolonger le suivi réalisé par des

professionnels specialiseés.

Ains I'orientation vers un systéme spécialisé n'est pas forcément mal vécue. Bien au
contraire, elle est parfois sollicitée par les parents eux-mémes, démunis, ne parvenant plus a
faire face aux difficultés engendrées par la situation de handicap. L’orientation vers un
systeme spécialisé peut alors étre considérée comme un véritable soutien apporté aux parents.
Les parents sont conscients que I’ enfant ne peut intégrer le milieu ordinaire mais ignorent les
institutions pouvant I'accueillir et supportent difficilement les exces de violence, les
hurlements de I’ enfant, comme ces parents par exemple :
« Comme il est tréstres nerveuy, il ne dormait jamais, il faut savoir que pendant des années
il ne dormait que 2 heures de moyenne, il s'endormait dans les voitures il faisait des
sommeils récupérateurs immunitiel, ¢’ était extrémement mauvais, il faut dire ce qui est et
donc on n’en pouvait plus. On dormait pas, ¢’ est I’ horreur absolue. L’ horreur absolue qui a
gquand méme duré, c'était I'été dernier que ca allait mieux ou I'été d' avant ? C'est Nodl,
voila ¢'est ¢a puisgue, c'est pas ce Noél ci mais celui d’avant, donc ca fait 1 an Y2, ca fait
1lan % quil est sous traitement ; [...] ca permet & cet enfant de dormir environ entre 8 et
10 heures par nuit. [...] A des réunions (en lien avec une association), on a agrippé la
directrice de I’ ME et puis on a dit « bah franchement on serait intéressés que notre enfant
puisse venir a un colloque » et puis elle me dit « en ce moment il y a des places qui se
libérent faut venir nous voir dés lundi ». Dées lundi on 'y est allé et c’est pour ¢a, les places
sont trés chéres comme partout et on n'a pas laché et nous ce qu’'on voulait parce gque
C'était invivable & la maison, mais invivable... [..] Il hurle, il nous casse tout. [...] Il ma
arraché desfleurs, |a cet aprés-midi il m'alancé plein de terre dans la chambre de sa soaur,
la fenétre était ouverte, il a prisle pot defleur, il I'a balancé dans la chambre, mais ¢’ est ¢ca

toute la journée. [...] On est quand méme contents qu’ elle (la structure) existe parce que ma
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femme ne pouvait pas tenir... Ah, oui, oui parce que moi j'étais dépressive et c'est loin
d étre fini. » (Gargon de 9 ans, déficience psychique, parcours spécialise ; parents de 41 ans

mariés, lafemme est sans emploi, I'homme travaille, milieu semi-urbain).

L’inscription en établissement spécialisé, en internat ou pas, est ainsi vécue comme un
soulagement : cette solution permet aux parents non seulement de mieux gérer le quotidien,
leur vie sociale, familiale, professionnelle puisgue I’ enfant est totalement pris en charge par
I établissement, mais aussi de préserver la fratrie qui évoluait dans un contexte de violence,
comme I’ expriment d’ ailleurs ces parents d’ un enfant hyperactif :
« A la maison, c’'est trop, il ne supporte pas le non. Un refus, il ne supporte pas le refus,
alors ala maison c'est tout |e temps en crise, c'est rare qu'il ne soit pas en crise, qu’il nous
fait des crises de nerfs, il nous casse tout dans la maison. On a changé presgue tous les
carreaux de la maison. [...] Avant on n’avait pas cette porte d’ entrée, on en avait une ou il
y avait une baie vitrée, il a mis un coup dans la baie vitrée, il a passé le pied a travers. [...]
Une voiture qui passait il a jeté, unefoisil a explosé le pare-brise, on s est toujours arrangé
avec les gens mais c'est vrai que c'est difficile. [...] La il est en semi internat, il y est du
lundi au mercredi, dé§ja ¢a nous laisse un peu le temps de souffler, ¢ est hous qui I’avons
demandé parce que on a eu du mal méme c¢a a |’ obtenir ; [...] parce que on a un petit
garcon de 4 ans, C'éait un peu pour le préserver aussi, parce qu'il voit tellement de
violence et tout ¢a que c' était pour le préserver un peu lui aussi. On s était dit, il faut que
I”on arréte tout ¢ca parce que ¢’ est plus possible. » (Gargon de 14 ans, déficience psychique,

parcours mixte ; parents de 35 ans, en couple, sans emploi, milieu urbain).

3. Les facteurs de variation du vécu

L es expériences vécues de I’ orientation varient ainsi selon plusieurs facteurs :

-le moment ou I’ orientation est prononcee: il est plus difficile pour les parents d accepter
une orientation si on ne leur a pas encore annonce le handicap de I’enfant ou bien S'ils
connaissent une période marquée par |’ acceptation difficile du handicap ou la négation ; a
I"inverse, il sera plus aisé pour les parents de comprendre une orientation et de |’ accepter S'ils
ont dga pris conscience des difficultés de I’ enfant ou bien s'ils S'inscrivent dans une période
ou ils ne parviennent plus a gérer ni leur enfant handicapé ni la fratrie, ni leur vie sociale et

familiale quotidienne.
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-la facon dont les professionnels leur présentent les faits: les propos culpabilisant les
parents sur leur suivi éducatif ou jugeant I'enfant comme étant incapable de suivre et
développant un comportement anormal générent des expériences mal vécues par les parents,
des doutes quant aux compétences des professionnels et a la fiabilité de I’ orientation ; a
I’inverse, une orientation marquée par I’information, |’ explication des raisons qui conduisent
les professionnels a faire cette demande, tout en consultant les parents, aura tendance a étre

mieux vécue.

-la marge de manacauvre laissée aux parents: positionner les parents comme acteurs dans le
parcours de leur enfant, en les faisant participer ala procédure de décision, en leur laissant la
possihilité d' exprimer des attentes (sur la composition, la localisation, le fonctionnement et
I’organisation d'un établissement, le suivi effectué, le nombre d’éléves dans une classe par
exemple) et un minimum de choix, permet aux parents de comprendre et de ne pas subir
I’orientation. Ceci n'est d'ailleurs pas sans conséquences sur la mise en place d'un
accompagnement pour I’ enfant : les parents sont alors beaucoup plus réceptifs, la coopération
avec les intervenants ou la mise en cauvre d’ actions communes et continues (entre le domicile
et I’ établissement par exemple) risquent d’ étre facilitées. Cela dit, une orientation imposée
aux parents n’est pas toujours mal vécue. Certains parents sont dépourvus et se placent dans
une position d attente de solutions de la part des professionnels, plus a méme de gérer la
situation, ou bien les parents sinscrivent dans une relation de confiance a I'égard des
intervenants et acceptent, de fait, les propositions d’ orientation :
«On a été au CAMSP, le gosse on nous I'a mis dans plusieurs activités sans jamais nous
dire pourquoi, pourqguoi il était soigné ni rien. Et de la on nous|’a mis en hopital de jour en
nous indiquant que ¢’ éait la meilleure possibilité pour notre fils mais ¢’ est tout quoi. Donc
on I'a mis, on a fait confiance aux professionnels parce qu'en tant que parents, comment
dire, on est un peu largués a ce moment [&. Donc on I’a mis a hépital de jour et comme on a
vu que le gosse progressait bien...» (Gargon de 12 ans, déficience psychique, parcours

spéciaisé ; femme de 40 ans, mariée, travaille, milieu rural).

-leurs perceptions de I’ établissement d’accuell et/ou du suivi dont I’enfant bénéficiera par
rapport a leurs perceptions de I’ éablissement/accompagnement d origine : leurs perceptions,

négatives ou positives, d’ un établissement spécialisé ou ordinaire jouent un role déterminant
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dans I’orientation, la continuité ou la rupture d’'un accompagnement, la relation aux
professionnels, la gestion du handicap et de leur vie sociale, familiale. Nous aurons I’ occasion

de revenir un peu plus tard sur cette question des perceptions.

4. Le vécu de I'orientation et I'annonce du handicap

- Lorsque la question de I'orientation est posée avant le diagnostic

Le vécu de I'orientation tend a varier en fonction du moment de I’annonce du handicap.
Lorsque le corps enseignant joue un réle principal dans le processus d’ orientation pendant les
premieres années de scolarité et que celui-ci a lieu plutét avant I'annonce, les parents
semblent vivre différemment |’ orientation de leur enfant selon le degré d’ acceptation et de

reconnai ssance des difficultés de I’ enfant.

Dans un premier temps, les parents qui n’ acceptent pas ou nient le handicap au moment ou
les enseignants leur proposent une scolarité plus adaptée, ont tendance a vivre difficilement
leur expérience de I'orientation. 1l s agit plutét de parents dont I'enfant a une déficience
intellectuelle ou psychique et dont la perception des difficultés de leur enfant diverge avec
celle des enseignants. Pour les parents, I’enfant n’a par exemple pas de difficultés scolaires
mais seulement un retard scolaire ou bien des problémes relationnels et de langage.
L’annonce de |’orientation est difficile a entendre, inattendue et parfois accompagnée de
reproches ; ou bien ils acceptent par défaut ou bien ils recherchent a tout prix des solutions
pour maintenir |I’enfant en milieu ordinaire. Les propos suivants illustrent assez bien la
difficulté, pour les parents, a prendre conscience et a entendre les remarques des enseignants
sur le comportement de |’ enfant et les propositions d’ orientation :
« En scolarité elle a des difficultés dans I’ acquisition, par exemple dans I’ écriture, elle écrit
comme si €elle venait d'apprendre a écrire, pour donner un comparatif, dans la vie de tous
lesjours elle est autonome, je n'arrive pas comme ¢a a vous expliquer, quand on la voit elle
ne fait pas handicapée, elle a du retard scolaire. [...] Jai demandé si elle était dyslexique,
donc depuis qu'elle est scolarisée a I’age de 3 ans j’ai posé la question, j'ai également
demandé a la psychologue scolaire qui m'a dit « non non », elle n'a répondu qu’ elle avait
un dysfonctionnement du comportement général, ¢a porte un nom bizarre mais ce n’est pas

ladyslexie. [..] llssont catégoriques, ¢’ est autre chose, on nous a jamais dit ce qu'elle a, il
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n'y a pas de mot pour ce qu’elle a, moi je maintiens dur comme fer qu’elle est dyslexique.
[...] La seule chose ou j’ai tiqué ¢’ est gu’en aucun cas €elle ne sortira du systéme scolaire
dit normal. [...] J'ai refusé ala CDES j'ai écrit que je ne voulais pas que ma fille soit dans
un IME, mafille n’est pastarée, elle a juste un retard scolaire. » (Fille de 13 ans, déficience
intellectuelle, parcours mixte; femme de 40 ans, divorcée, travaille a mi-temps, milieu

urbain).

« C'est un autiste asperger (diagnostic posé vers |’ age de 11 ans). Je pense que ¢’ est depuis
sa naissance et ¢a va durer, ¢ca ne va pas s améliorer avec I'age. Il fait des progres, les
difficultés sont relationnelles, intelligence scolaire ¢a va a peu prés, mais il faut rester dans
le concret. [...] En maternelle, tout petit, on me disait qu'il fallait voir un pédopsychiatre,
«ga n'est pas normal » On en avait vu un qui nous disait que c'était des tendances
autistiques et c'est tout. Il en était loin de |’ autisme quand méme puisgu’il était trop bien
pour étre vraiment autiste, mais comme ¢a ne sest jamais déclaré, il ne rentrait dans
aucune case précise. Il faisait ses acquisitions comme tout le monde, il a appris trés
facilement a lire et a écrire, il savait compter a trois ans avant d'aller a I’ école. Pour lui
C' était les chiffres, il passait d'une année a I’ autre, sans probléme mais ¢’ éait socialement.
Il ne fallait pas qu'on le touche, il se mettait dans un coin et il chantait tout seul, et les
autres faisaient leurs trucs, il ne voulait pas se mélanger au groupe. » (Gar¢on de 18 ans,

déficience psychique, parcours ordinaire ; femme mariée, sans emploi, milieu semi-urbain).

«Une petite période d'un an et demi ou il était en éducation classique et |'ingtitutrice I'a
pris quand méme handicapé, et elle I’a mis a part. Elle |ui faisait faire des dessins. Pendant
un an et demi il a végété. C' était al’ école maternelle. [..] Il ale cerveau qui est touché, il a
un retard. Il y a certains messages ou |’interprétation était un peu plus laborieuse gu’'un
étre normal. Venant d’un étre humain, un tel comportement est inadmissible surtout venant
d’ une personne de I’ enseignement. [ ...] Il a également des problémes de parole uniquement.
Il entend bien. Au niveau éocution il a quelques problémes. Tout ce qui est son expulsé, au
niveau du cerveau et des cordes vocales ¢a ne fonctionne pas bien. Il y a certaines syllabes
gu'il adu mal a prononcer. [...] J ai toujours refusé de le considérer comme un handicapé.
On a fait des examens depuis la naissance jusqu’ a encore maintenant. Notre médecin nous
a demandé de faire des prises en charge pour son handicap mais j'ai toujours refusé. On
voulait s'exclure du milieu handicapé. [...] Notre enfant n’est pas handicapé. On vit
normalement. 1l se débrouille. [..] On a eu une exclusion (de la maternelle) qui a été
prononcée sans aucun jugement. C'est en juillet qu’on a regu un courrier qui nous disait
gue notre fils ne pouvait plus suivre I’ enseignement en scolarité classique. Ca a éé un choc.

Moi qui considére mon enfant normal. On ne peut pas |’ accepter. Ca a éé un choc. On aeu

79



un laps de temps relativement court pour réagir puisque ¢ca a du étre prononce fin juin. »
(Garcon de 18 ans, déficiences motrice et langage, parcours spécialisé ; parents de 48 et 42

ans, mariés, en emploi, milieu rural).

L es parents se souviennent de propos cul pabilisants de la part d’ enseignants, de leur refus ou

réticence a prendre une nouvelle inscription en classe ordinaire. En outre, ils ne recoivent pas

ou tres peu d'informations sur le type de suivi et de structure qui accueillera leur enfant et ils

percoivent bien souvent la proposition d’ orientation comme étant la seule solution. Dans la

mesure ou ils n'ont aucun éément d’information pour contrer la décision, ils se sentent

obligés d accepter |’ orientation sinon I’ enfant risque ou bien de ne pas étre scolarisé du tout,

dans le cas d'un refus d’inscription dans |’ établissement scolaire ordinaire, ou bien d’ étre mis

a |’ écart par les enseignants dans le cas ou ils tolérent tout de méme leur présence dans la

classe.

«ll a é&é en maternelle ici dans notre village avec une maitresse qui n'éait pas trés
pédagogue, il est rentré a I'école a 2 ans et demi et au bout de 2 ou 3 mois, €elle nous a
convogués en nous disant que le gamin n’avait rien a faire |3, dans cette école la parce qu'il
avait un souci et que si on le faisait pas soigner elle ne le voulait plus en classe. Donc on a
été au CAMSP, a I’hépital, 1a il a vu toutes les batteries de médecin qui sont la-bas. [..]
Des le départ on nous a pas laissé le choix. Donc texto, a la maternelle déja la maitresse, s
on lefaisait pas soigner €elle le sortait de la scolarité donc... » (Garcon de 12 ans, déficience

psychique, parcours spécialisé ; femme de 40 ans, mariée, travaille, milieu rural).

« Comme ¢a ne marchait pas du tout a I’école primaire, il y avait un probléme au niveau
scolaire, ils nous ont envoyés a la CLIS. C'est le directeur et le médecin scolaire (qui ont
conseillélaCLIS). Dés tout petit, il a fait des réactions méningées a troisans, il a éé opéré
deux fois des yeux, il était plus fragile que les autres, on voyait qu’ au niveau scolaire ¢a ne
marchait pas du tout. Et puis, je I'ai peut-étre couvé un peu de trop aussi. |l a passé au
moinstroisansala CLIS. C'est la seule solution qu’on nous a proposée. [...] Onn’'a paseu
d'informations. On les mettait 13, et puis ¢’ était bon. IIs n’ont pas donné plus d’ explications.
C'éait a nous de faire les démarches. » (Garcon de 18 ans, déficience intellectuelle,

parcours mixte ; femme de 42 ans, mariée, travaille, milieu semi-rural).
«Jusgu'a ses trois ans qu'on l'inscrive a I'école de la commune, ordinaire, j'ai rien eu de

particulier (au niveau de la prise en charge) et puis donc a trois ans on a essayé de l'inscrire

mais l'institutrice ne voulait pas le prendre a temps complet parce que c'était un enfant qui

80



demandait quand méme plus donc elle me le prenait qu'une partie de matinée ou qu'une
partie d'aprés-midi. [...] C'est I'école qui a fait la demande (pour I'IME) je crois, et donc
aprés on a été convoqué a I’ IME, il est allé faire une journée et demie de stage pour voir un
peu et puis donc aprés on a attendu pratiquement trois mois pour avoir la réponse si oui ou
non a la rentréeil était pris. [...] Non (pas le choix) et puis pas d'aide pour trouver un choix
particulier qui soit bien pour lui. Pas d'informations, il fallait que, c'est moi qui ai téléphoné
dans différents endroits pour savoir un peu ce qu'il en était, comment je pouvais faire, ce a
quoi il avait droit, c'est le parcours du combattant. » (Garcon de 8 ans, déficience

intellectuelle, parcours spécialisé ; femme de 47 ans, mariée, travaille, milieu rural).

«Elle n'est allée a I'lME qu'a I'age de six ans. J'ai é&é convoquée a |'école maternelle|[.. ]
pour me dire gue ma fille ne pouvait pas faire un suivi scolaire normal. Ca, je I'ai mal pris
parce que, bon. C'est vrai qu'il y avait plein de monde autour d'une grande table et c'est
vrai qu'il fallait que j'explique mon cas, c'est pas évident. On a un peu de mal a accepter ca
et en plus I'ME qu'on me proposait c'était loin de la maison. On a du mal a laisser partir
son enfant & I'age de six ans. C'est dés le départ que j'ai eu du mal & accepter. [...] Je n'ai
pas eu le choix. Moi, j'avais demandé a ce qu'elle soit au plus proche mais il n'y avait pas
d'école (dans la ville la plus proche). [..] C'était une salle avec plein de gens autour d'une
table ovale et puisil fallait que j'explique mon cas. C'est |a qu'a été prise la décision que ma
fille ne pouvait pas rentrer en CP et qu'elle irait dans un IME. » (Fille de 19 ans, déficience

intellectuelle, parcours spécialisé ; femme de 46 ans, mariée, travaille, milieu rural).

Ainsi, non seulement les parents acceptent difficilement, voire nient, les difficultés de I’ enfant
mises en évidence par le corps enseignant, mais les faits leur sont en plus présentés comme la
seule solution qu’ils doivent accepter. L’ orientation est vécue comme une situation imposée
pour que I’ enfant progresse et continue a bénéficier d’ un suivi.
«On ne nous a pas trop laisse le choix. Jai I'impression que, bon, on m'a conseillé de le
mettre 1&, ¢'est ¢ca ou alors votre gosse il reste en cycle normal et on s'en n’occupe pas.
Pour moi, c'est le sentiment que j'avais. » (Gar¢con de 18 ans, déficience psychique,

parcours mixte ; parents de 56 et 52 ans, mariés, travaillent, milieu semi-urbain).

Parmi ces parents, certains ont du mal a accepter au début puis admettent que I’ enfant est a sa
place, afait des progres. Ils entendent aussi des propos réconfortants, al’inverse de ceux des
enseignants du systéme ordinaire, ce qui contribue a les faire admettre que la situation

convient finalement mieux al’enfant. D’ autres tentent malgré tout de laisser |’ enfant dans le
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circuit ordinaire en demandant a faire des tests pour savoir si cette solution s avére possible,

en changeant d’ établissement scolaire ou encore en cachant le handicap lors de I’inscription

pour I’ expliguer par la suite aux enseignants :
«On a essayé un collége privé ou il n'y a que 300 gamins. On n’a pas parlé autisme parce
gue sinon C' était pasla peine. J' ai parlé a deux établissements avant mais dés que j’ai parlé
de problémesils n’en ont pas voulu. Le troisieme je n’ai rien dit, j’ai juste dit qu’il était trés
angoisse et tres treés anxieux, « on en a d autres », bon tant que vous le prenez, et puis une
fois qu'il éait installé |a-bas et qu’ils ont vu qu'il était trés angoisse, je suis arrivée avec
des documents, a chaque professeur j'ai dispatché les documents et j'ai expliqué «il est
comme ceci et comme cela et voila comment il faut s'en occuper » et ¢a s est super bien
passé. » (Garcon de 18 ans, déficience psychique, parcours ordinaire ; femme mariée, sans

emploi, milieu semi-urbain).

« Il 'y aeuunreet au niveau de I'école maternelle, ils m'ont fait comprendre enfin d'aprés
leurs observations, leur langage, on me faisait prendre mon fils pour un débile, alors
quelque part ¢a fait mal et on sest pas laisseé faire, on I'a mis dans une école privée et dans
I'école primaire privéeils I'ont gardé 3 ans, ils sSen sont bien occupés, ils I'ont gardé pour
essayer de lui donner une chance. [...] Al'école privée, donc l'ingtituteur qui I'a pris en CP
lui a fait faire un test et l'instituteur aprés il est venu nous vair, il a dit votre fils il est
capable de faire un CP, il a un niveau intellectuel assez ... normal quoi, donc c'est la qu'ils
I'ont pris en charge. [..] (En maternelle), ils avaient fait venir la psychologue, puis la
psychologue en voulant dire que bon il était pas capable de suivre une scolarité normale,
enfin |4 de ce cbté-la j'ai trop de mauvais souvenirs. [...] Aprés quand il a été en école
privée, ben on savait qu'il avait des handicaps, qu'il avait des problémes, un blocage au
niveau du cerveau, mais bon j'avais assez de bonnes relations avec les instituteurs, donc ils
me disaient les progres qu'il faisait, et 1a apres en CE2 donc le directeur d'école qui était
aussi son instituteur, c'est 1a qu'il m'a dit bon votre fils on peut plus le garder quoi il faut
qu'il ait un soutien plus approfondi, plus important, nous on n'est pas, il ma dit hous on
n'est pas, je trouve pas les mots, ... on n'est pas formés pour des enfants qui ont des
difficultés au niveau de votre fils quoi, donc il faut qu'il sinscrive dans une école
spécialisée. [...] Et depuis gqu'il est dans une école & son niveau, il a fait d'énormes
progrés. » (Garcon de 18 ans, déficience psychique, parcours mixte; femme de 50 ans,

divorceée, travaille, milieu semi-rural).

«Les années ou il a passé en école normale, c'est vrai qu'arrivé un moment donné, on en

avait ras le bol, il dormait pas la nuit, il était turbulent, et quand il est rentré al’'lR, onm'a
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dit qu'il était tout a fait normal, bon c’est sir qu’il avait ce probléme de lecture, qu'il avait
énormément de mal, mais que le comportement était tout a fait normal. Le contraire de ce
gu'on me disait en école normale. [...] A I'époque, & la derniére année de maternelle,
I”institutrice m' a dit « de toute fagon on va installer une piscine dans la classe, on le fichera
dans la piscine, on sera tranquille ». Bien ¢a, quand on vous dit ¢a, moi je sais pas, cam'a
un petit peu perturbée. Et puis ¢’ est sOr que, aprés quand il était al'IR, on a eu contact avec
I’ éducatrice référente qu'il avait a I'épogue, moi je lui ai posé des questions, elle m'a dit
«ben non il est tout a fait normal, il a un comportement c’est sir il faut qu'il bouge maisiil
est trés respectueux »; parce qu'on m'avait dit qu'il était pas respectueux, qu'il les
insultait, qu'il était mal-élevé. Elle m'a dit «non, non il est tout a fait normal », «au
contraire, qu’elle ma dit, il aurait méme tendance a étre timide ». C’ était I’ opposé. Bon ¢a
faisait du bien quand méme. » (Garcon de 18 ans, déficience psychique, parcours mixte ;

parents de 56 et 52 ans, mariés, travaillent, milieu semi-urbain).

Globalement, si ces parents vivent mal le processus d’ orientation axé sur le passage d’ un
systeme ordinaire a un systeme spécialisé ou plus adapté, ¢’ est en partielié al’image que leur
renvoient les établissements spécialisés. Apres avoir entendu la proposition d’ orientation, les
parents peuvent étre amenés a aler visiter la structure; suite a cette visite, les parents
expriment des réticences en constatant la population accueillie. La population qu'ils
rencontrent est souvent définie, par eux, comme des « enfants a problemes », des « tarés »,
des enfants qui cumulent des difficultés sociale, familiale, scolaire, qui ont des
comportements violents. Elle leur renvoie ainsi une image négative de leur enfant qui, selon
eux, est différent, rencontre certes des difficultés mais pas celles-ci. Les parents tendent alors
de négocier |’ orientation : ils ne souhaitent pas voir leur enfant au sein de ce groupe d’ enfants
ni assimilé a eux. Cette perception des établissements spécialisés vient donc renforcer leur
mauvaise expérience de |’ orientation.
«Alafin du CP quand on nous a dit qu'il ne suivait pas, enfin si, puisqu’il avait 15 de
moyenne mais ils ne pouvaient pas s'en occuper ; il faudrait qu'il entre en classe de
CPPN. Jai dit gu'il n"en éait pas question, qu’est-ce qu'il allait faire en classe de
CPPN, il ne va rien apprendre, il adore apprendre, s'il rentre dedans il ne va rien
apprendre, il va se transformer en légume, donc non je ne suis pas d accord. J ai
cherché d'autres solutions et j’ai trouvé par hasard, je ne savais pas ce gque C' était

gue Montessori, on avait trouvé une pub dans la boite aux lettres, chacun travaille a
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son rythme, chacun travaille son truc et on est parti la dedans. » (Gargon de 18 ans,

déficience psychique, parcours ordinaire ; femme mariée, sans emploi, milieu semi-urbain).

Dans un second temps, les parents qui reconnaissent les difficultés de leur enfant et
souhaitent adapter leur scolarité, tendent & mieux vivre le processus d’ orientation. Ce vécu
est souvent la conségquence d’ une expérience difficile en milieu scolaire ordinaire. Certains
parents, par exemple, percoivent les difficultés, surtout scolaires, de I'enfant qu'ils
considérent comme étant les conséquences de la déficience dont il est atteint. 1ls sollicitent
donc les enseignants a plusieurs reprises pour |’ orienter vers une scolarité plus adaptée. Mais
ils ne sont pas entendus et |’enfant continue sa scolarité ordinaire, par le biais de
redoublements ou de passages en classes supérieures aors que les parents estiment qu’il n’a
pas les bases. Mais la situation ne s’ améliore pas et le sentiment d'insatisfaction des parents
tend & s accroitre. Ce sentiment est d’ ailleurs souvent accompagné d’' un jugement négatif du
réle des enseignants et du systeme ordinaire: selon les parents, I’enfant est mis de coté,
abandonné sur un tapis par exemple, regarde les autres dans la classe sans participer aux
activités; le systéme n'a pas les moyens pour aider les enfants handicapés. Dans ce cas,
lorsgu’ une orientation est enfin proposée, les parents I’ acceptent positivement et expriment
une satisfaction globale essentiellement au regard de la situation passée en milieu ordinaire,
jugée inadaptée.
« Sur le plan scolaire, moi je dis on n’a pas été écoutés, alors ¢a pas du tout. Ca été comme
ca dés la maternelle, ¢'était un enfant qui posait des problémes, alors nous on en parlait
parce que a la maison comme il était hyperactif il se défoulait, bon... et puis aprées ¢’ est slir
gu'arrivé a I'école il ne se concentrait pas il faisait comme les enfants hyper actifs. De |3,
j’en ai parlé ala CDES justement, parce que on voyait la CDES dés la maternelle et puis
eux qu'ils étaient persuadés que c¢a allait venir, alors on a redoublé une année de
maternelle pour rien, ¢a je m'en doutais parce que la deuxieme année de maternelle il a
rien fait de mieux que la premiére. Aprésils nous|’on passé au CP, au CP il n’avangait pas
dutout. [...] L’écolenous|’abousillé. [...] La CDESétait plus a |’ écoute de ce que disait le

psychologue que ce que nous on pouvait dire. » (Garcon de 14 ans, déficience psychique,

parcours mixte ; parents de 35 ans, en couple, sans emploi, milieu urbain).

« Au niveau de |’ école, on a été quand méme un peu, je vais dire entre guillemets bleuffés
parce qu’ elle n’aurait jamais di passer directement au cycle préparatoire. [...] Ellea perdu

finalement deux ans (2 années CP) parce qu’ elle était assise sur un tapis pendant que la



maitresse elle faisait son cours quoi. Bon la derniére année, c'était pas tout a fait parell
mais la premiere année de CP, elle a passé son année sur un tapis a regarder les autres.
[...] On sentait trés bien que I’ école était incapable de subvenir aux besoins de notre fille de
ce cOté la. Et en plusils faisaient fausse route, parce que bon, ils se sont entétés je veux dire
pendant, déja la premiére année, I'issue ¢’ était ou la CLIS ou le redoublement, sachant que
le redoublement ¢’ était sur dérogation déja au niveau du CP, donc, a I'issue de la deuxiéme
année, ils n’avaient rien a nous proposer en dehors d’une CLIS. Ils nous ont propose la
CLIS deux fois, sachant quand méme qu'il fallait avoir de la merde aux yeux pour voir que
' était pas du tout adapté quoi. Ils nous ont jamais parlé de I'|R. C'est vrai que on aurait
pas connu le CMPP, on aurait dit bon et bien d’accord pour la CLIS, parce qu’ on savait
méme pas que ¢a existait I'lR ou I'lME. [..]] La psychothérapeute mettait en évidence que
bon, ce type de structure justement était vraisemblablement la mieux adaptée. » (Fille de 9
ans, déficience intellectuelle, parcours mixte ; parents de 37 et 32 ans, en couple, travaillent,

milieu semi-urbain).

D’ autres parents, méme s'ils sont conscients des difficultés engendrées par le handicap, ne
sollicitent pas nécessairement les enseignants mais ne se placent pas non plus dans une
position de refus ou de retrait. I1s sont indifférents quant au choix du type d’ accompagnement
et/ou d’ établissement mais sont concertés par les professionnels, regoivent des explications et
vivent positivement I’ orientation. Ils ont intégré le fait qu’il n’était plus possible pour I’ enfant
de continuer une scolarité ordinaire, qu'il serait souhaitable d’ envisager un accompagnement
spécialisé, une intégration dans une classe a plus faible effectif, un soutien plus individualisé.
« C'est par le biais de I'école maternelle (que les parents se sont apercus des difficultés de
I”enfant). Aprés on en a parlé avec le maitre d'école. Je crois qu'il y a eu des médecins qui
sont venus a I'école. [..] A partir du CP, c'est a partir dela qu'on a vu I'éducateur. [...] On
a eu un éducateur et on a marché ensemble avec I'éducateur [...] mais j'ai toujours été
maitre des enfants. [...] L'éducateur |'a pris en charge avec nous. On a pris contact avec les
écoles. Je vais le voir chaque fois que je peux y aller. Quand on me donne des rendez-vous,
j'essaie d'y aller. Autrement, c'est eux qui viennent. » (Garcon de 17 ans, déficience

intellectuelle, parcours mixte ; homme de 57 ans, mari€, sans emploi, milieu rural).

« On sen est apercu depuis I'année derniére pendant le cours préparatoire. Il avait du mal
a canaliser son énergie. Il a un bas niveau de lecture. [..]] L'éducatrice a pris la décision
pour I'orthophoniste. Elle m'a demandé mon avis mais pour moi, de toute facon, il n'y avait

pas d'autres solutions. [...] Pour elle, I'école spécialisée, c'est ce qui convient a mon fils. Il
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n'y a pas d'autres solutions. [ ...] C'est pas possible qu'il aille (reste) a I'école normale parce
gu'ils sont beaucoup et ils ne prennent pas au cas par cas. [...] Propositions, solutions, je
n'en ai pas données parce qu'on me |'a dit comme ¢a. Moi, je ne savais pas trop ce que mon
fils avait. Donc, je n'ai pas donné de solutions parce que je ne savais pas. » (Gar¢on de 8
ans, déficience du langage et psychique, parcours ordinaire ; femme de 27 ans, divorcée,

sans emploi, milieu urbain).

Pour I’ensemble des parents conscients de la situation scolaire et du handicap, I’ orientation
fait parfois |I'objet d une concertation avec les enseignants, les parents et parfois les
éducateurs, les professionnels paramédicaux (psychothérapeutes, orthophonistes,...) qui
apportent des conseils. Ces parents se sSituent tres souvent au centre du processus
d orientation. lls sollicitent les enseignants, parfois méme les directeurs d'école et les
médecins scolaires, pour éudier ensemble le dossier de I'enfant, exposer les difficultés
rencontrées par lui, envisager des solutions. A cette occasion, ils peuvent demander des
ameénagements dans la classe ou une adaptation des enseignants pour maintenir |’enfant en
milieu ordinaire ou bien une scolarité plus adaptée que ce soit en milieu ordinaire ou
spécialise.
« |l sest mis en place au niveau de la mairie, un truc qui était bien, il y a un appareil de
climatisation qui va le suivre de classe en classe. Donc lails ont bien compris. [...] Jenele
mettais pas a I’ école avec des lunettes parce que un enfant en maternelle, les lunettes... La
par contre on en a parlé, ele (I'ingtitutrice) accepte qu’il ait les lunettes dans la cour de
récréation si besoin est. Donc je pense que ce coté-la elles ont...» (Gargon de 8 ans,
déficience viscérale et esthétique, parcours ordinaire; femme de 49 ans, divorcée, seule,

sans emploi, milieu semi-rural).

Leurs demandes ne sont pas forcément entendues aussitét et d autres solutions peuvent auss
étre proposées mais lorsqu’une orientation en terme d ameénagement ou de scolarité est
envisagee, les parents acceptent car elle correspond généralement a leurs attentes, formulées
d ailleurs parfois depuis un certain temps. Dans ce cas, les parents s approprient facilement le
choix de I’ orientation, les enseignants leur ont laissé une marge de manoauvre. Dans la mesure
ou I’ orientation n’est pas percue comme une solution imposée mais négociée et concertée,
I’ expérience de I orientation est vécue de fagon positive : elle a été plus ou moins choisie par

les parents.
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«J ai demandé un bilan au Camesop et a ce moment-la on I'a détecté et elle a éé prise
pendant un an au Camesop en orthophonie. [...] Je les (les deux filles, jumelles) ai
changées d'école dans une école oul les méthodes de lecture quand méme étaient mieux. [ .. ]
Jaurais pas été enseignante, j'aurais pas su comment m'y prendre pour l'aider, je crois
qu'elle serait treés certainement en CLIS & I'heure actuelle. » (Fille de 8 ans, déficience

motrice, parcours ordinaire ; femme de 36 ans, mariée, travaille, milieu urbain).

L’ orientation peut étre sollicitée par les parents mais aussi acceptée par défaut parce que le
suivi de la scolarité ordinaire devient de plus en plus difficile et/ou I’ établissement ne veut
plus I’inscrire I’ année suivante ou menace d interrompre la scolarité si I’ enfant n’ est pas suivi
sur le plan médical ou paramédical : il faut donc rechercher une solution. Cette recherche de
solutions peut étre effectuée conjointement, entre différents intervenants et les parents. Dans
ce cas, ces derniers expriment peu de réticences quant a |’ orientation choisie mais ne savent
pas s elle est la plus adaptée aux difficultés puisqu’ils ne connaissent pas le fonctionnement
des structures ni le suivi apporté, et ne savent pas s'il existe d’ autres établissements.
«On a essayé qu'une seule fois (en maternelle ordinaire), une seule fois pendant
deux heures et puis c'était pas possible. Impossible. donc, on nous a dit : "non, non, votre
enfant, on ne peut pas le garder”. Mais c'est dommage parce que je pense que méme |'école
ou il y a notre fille qui est en CM2 en école privée, il aurait puy aller. C'est vrai que je
pense qu'il aurait peut étre encore appris davantage parce que moi, je trouve ¢a un peu
dommage. Je pense que dans une école privée, il aurait appris davantage que dans I'| ME,
Sil avait éé pris dans cette école. [...] Je ne pense pas qu'il y ait trop de structures pour
notre fils, excepté I'ME. Je pense qu'il n'y a que I'lME qui peut lui apporter ce qu'il ne peut
pas avoir ailleurs. Sil allait dans une école comme on disait tout a I'heure, une école privée,
est-ce qu'il aurait été pris ou est-ce qu'il aurait appris davantage de choses ? Je ne sais pas.
Il faut voir. Il faut que des professionnels I'entourent. 11 faut des gens qui soient compétents
qui soient toujours derriere lui. » (Garcon de 8 ans, déficience intellectuelle, parcours

spécialisé ; homme de 40 ans, marié, sans emploi, milieu urbain).

«Ca (I’orientation aprés la primaire) s est présenté avec les instituteurs et puis la CDES.
C’est une discussion entre les instituteurs et nous pour trouver une orientation pour notre
fille puisgu’ une sixiéme était trop difficile pour elle. [..] Le choix de toute maniére, pffff
c'est, c'est, avoir le choix (silence). Non, on a réussi a chaque fois a la mettre dans
I établissement ol on voulait mais ¢’ était pas forcément bon. Pour la SEGPA par exemple

C' était pas forcément bon pour elle, on savait que ¢a risquait d’ére dur pour elle I'entrée
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au college et a ce moment-la il n'y avait pas de... on ne savait pas ou aller, on ne savait pas
ce qui existe. C'est sir, si ¢'est pour répondre a des questions du CDES, on est orienté par
personne finalement. Le SESSAD a pu I'orienter un petit peu sur I'lEM mais on s est
retrouvés en septembre on savait plus ou la mettre puisqu’elle ne voulait pas rentrer au
collége. [..] Le SESSAD est allé en amont voir I'lEM au printemps I'année derniére en
pensant un peu a notre fille, qu’elle n'arriverait pas a réintégrer la SEGPA en septembre
cette année, donc ils sont allés |a-bas rencontrer le directeur, ils ont pu m’'en parler et on a
su pendant I'éé que si notre fille ne rentrait pas cette année en cinquieme SEGPA, elle
pourrait réintégrer I'lEM. » (Fille de 14 ans, déficience motrice, parcours mixte ; femme de

41 ans, mariée, travaille, milieu semi-rural).

Les parents peuvent aussi étre amenés a rechercher seuls des solutions. Dans ce cas, ils se
heurtent a des difficultés qui les empéchent de vivre le processus d’ orientation comme une
expérience pleinement positive. En effet, ils doivent contacter ou bien les professionnels
paramédicaux suite a une prise de conscience des difficultés et/ou a un passage en
commission d orientation mal vécu, ou bien les établissements. Or ceux-ci manquent de
places, refusent I’enfant ou renvoient une mauvaise image (les parents n'y voient que des
enfants en difficultés scolaire, sociale, familiale, dont le comportement est violent). Aingi, la
complexité de la recherche et I'incertitude de trouver une solution générent des angoisses,
celles de ne pas trouver d établissements ni de places, celles de voir son enfant ou bien
déscolarisé ou bien dans un environnement ou la population cumule des difficultés.
L’ expérience de ces parents quant a I’ orientation est donc mitigée, plus difficile que pour les
autres parents, méme s'ils sont conscients des probléemes, acceptent le handicap et sont en
accord avec |’idée méme d’ une orientation.
« Ce qui a été pas bien, c'est de dire, vous vous débrouillez, vous devez trouver une école.
Au début, on m'a dit d'aller en CLIS mais on m'a pas dit la suite du tout. IIs m'ont dit on va
seréunir on va essayer de trouver une école, bon il y en a bien une en France, on m'a dit de
téléphoner, il n'y avait pas de place. [..] (Inscrire son enfant en Belgique a éé) une
obligation car en France y a des écoles spécialisées mais pour 8 places, pour 8 enfants
dysphasiques. Moi je regrette, il faut plus d'écoles spécialisées en France parce que je suis
sOreil y a plus d'enfants en difficulté que le mien. [...] On ne vous aide pas, on vous laisse,
vous avez un enfant en difficulté, débrouillez vous. [..] Des moments de pleurs, tellement
j'en avais marre, je disais je n'étais pas une bonne a rien mais presque, je disais je ne vais
pasy arriver, il ne sera jamaisinscrit pour septembre, il n‘aura pas d'école, j'en pleurais, je

disais mais comment je vais faire ? Au bout d'un moment vous en avez marre, vous criez
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presgue au secours mais vous n'y arrivez pas. [...] Ce parcours la m'a paru difficile entre
juin et septembre, je me suis dit, est-ce que mon enfant aura une école ? » (Gargon de 14
ans, déficience auditive et du langage, parcours mixte; femme de 45 ans, mariée, sans

emploi, milieu urbain).

« (Actuellement, il est inscrit) en Belgique, parce gu’ on a essaye de le mettre en France du
moins dans tout le secteur parce qu’ on ne voulait pas dépasser 50 Km, parce gue le voyage
est fatigant pour lui. Maisils prennent pas, [..] il a plusieurs handicaps: ¢a le bloque et en
plus avec son hyperactivité, il est considéré comme dangereux. (Aucun établissement ne
correspondait) aux différents handicaps, c'est ¢a le probleme, et il faut trouver une
structure ; en Belgique ils prennent, ¢'est le hasard qui nous a fait trouver. On a tenté le
SESSAD, on nous a fait comprendre que ce n' était pas approprié. [...] Elle (institutrice de
maternelle) avait dit gu'il fallait trouver quelque chose, elle nous avait orientés vers un
IME. AI'IME, je les ai appelés, ils nous ont dit ce n’est pas adapté, ils ne prennent que les
enfants avec un retard. Il nous fallait une structure qui prend en charge quand il se casse,
pour qu’on puisse le prendre. [...] On ne nous donnait aucun choix, c'était imposé. Bien
gue c’est nous qui cherchions les écoles, ¢a nous était impose parce qu’ on n’avait pas le
choix, en France on nous proposait rien. [...] On avait cherché en France, on avait trouvé
aucune solution, la dame elle fait « moi on I’aurait bien pris», (dans un autre endroit, trés
éloigné, elle ne sait plus ou) mais ¢a ne sera pas accepté par la CDES, parce que vous étes
dans un autre secteur. Et 1a on est parti en Belgique. » (Gargon de 14 ans, plurihandicapé,
parcours spécialisé ; parents de 40 ans, mariés, I’homme travaille, lafemme est sans emploi,

milieu urbain).

«Pour moi ¢a a été difficile, la CCPE dés la grande section de maternelle, I'institutrice ne
le voyait pas en CP, au niveau des apprentissages ce n’est pas ¢a du tout, pour eleil était
noye, elle ne savait pas ce qui se passait, je suis passée en commission, ¢a a été tres difficile
pour moi, j’ai vécu ca tres difficilement. Ca me remettait en cause, a I’ époque je ne savais
pas ce qui se passait pour notrefils; [...] jel’ai vécu comme un tribunal. [...] On m'avait
fait venir, ils avaient discuté avant, j'avais une convocation, je devais me présenter a telle
heure, on m'a fait entrer a un certain moment pour me demander ce que j’en pensais, qu’ est
ce que je voyais comme possibilité, si j’avais conscience qu’il y avait un probléme, aprés on
m'a donné des orientations et ce qui en est sorti a ce moment, c'est il faut un soutien
psychologique, parce que votre enfant il est noyé et nous on pense que... [...] J'ai une soaur
orthophoniste qui était elle aussi assez alertée par le comportement de notre fils, qui disait
qu'il y avait des choses qui n’étaient pas normales. Quand je lui ai dit ce qui ¢’ était passé

en commission, elle ma dit qu'il y avait peut étre d’ autres choses qu'il faut creuser, fais lui
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passer un bilan. [...] Donc il a commencé I’ orthophonie. » (Gargon de 13 ans, déficience

motrice, parcours ordinaire : femme de 30 ans, mariée, travaille, milieu rural).

Pour résumer, |’orientation, interrogée en premier lieu par les professionnels du champ

scolaire ordinaire, semble étre vécue différemment par les parents selon les critéres suivants::

Tableau 9. Récapitulatif des expériencesdel’ orientation par le cor ps enseignant

Expérience difficile

Expérience assez difficile

Expériencefacile

ePas de prise de conscience
des difficultés soulevées par
les enseignants, non
acceptation, négation

eSentiment d’ étre confrontés
a des propos cul pabilisants et
aun refus de scolarisation en
milieu ordinaire

ePerception négative des
établissements spécialisés
eQOrientation imposée et
présentée comme la seule
solution

ePeu d' informations
apportées

eConscience des difficultés
engendrées par |e handicap et
soulevées par les enseignants

ePerception de I'inadéquation
du systéme ordinaire pour
accompagner les enfants
handicapés

«QOrientation acceptée par
défaut : les parents auraient
peut-étre envisager un autre
Suivi mais congoivent que

I orientation proposeée est la
meilleure solution

eRecherche difficile de
solutions : la structure adaptée
N’ est pas aisee atrouver, les
établissements manquent de
places, refusent I’ inscription,
accueillent des enfants qui,
selon les parents, cumulent
trop de difficultés

eConscience des difficultés
engendrées par le handicap et
soulevées par les enseignants

eRevendication de
I"inaptitude du systéme
ordinaire aaider les enfants
handicapés

+Orientation souvent
concertée, voire choisie et
demandée par les parents

- Lorsque l'orientation est envisagée pendant la période de diagnostic du

handicap

Lorsque e processus d orientation et de suivi est déclenché parallélement ou |égerement apres
I’annonce du handicap, souvent pendant la petite enfance, les parents tendent a vivre leur
expérience de I’ orientation plus facilement que ceux dont nous venons d’ évoquer le rapport a

cdle-ci.

En effet, les parents dont |’ enfant bénéficie d’ un suivi spécifique relativement tot, ¢’ est-a-dire

des le diagnostic posé, pendant |a petite enfance, tendent a vivre plus facilement et activement
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leur expérience de I’ orientation, méme s celle-ci se décline différemment. Leur perception
des difficultés et des besoins semble en adéquation avec celle des professionnels scolaires,
médicaux, paramédicaux, comme S'ils avaient bien intégré ce que nécessite le handicap de
I’enfant. Ceci dit, cela n"exclut pas des relations conflictuelles avec les intervenants, des
divergences de points de vue, des refus d’ aides supplémentaires ou spécifiques de la part de la
CDES et/ou des professionnels. La plupart des parents sinscrivent dans une démarche
volontaire pour rechercher des informations afin d’améliorer leurs connaissances sur les
traitements, le handicap, le suivi adéquat, pour prolonger les soins a domicile. lIs semblent
conscients de la différence de leur enfant et de ses difficultés mais souhaitent que I’ enfant se

développe le plus favorablement possible pour parvenir a une certaine autonomie.

IIs ménent ainsi activement des recherches pour trouver des solutions en terme de suivis
scolaire, éducatif et médica et orientent leur enfant selon leurs perceptions des
établissements, du suivi et la fagcon dont ils envisagent le développement a venir de leur
enfant. Certains vont ainsi choisir une orientation en milieu ordinaire, aprés un tres bref
passage en milieu spécialisé, parce qu'ils considérent que I’ établissement spécialisé ne
présente pas de débouchés professionnels, constitue un univers trop familial, cocon, et parce
gu’ils ne souhaitent pas voir leur enfant évoluer dans un milieu d’ handicapés, « un monde a
eux » :
« |l a fallu montrer gu’' on était 1a, car si on ne dit rien, les enfants sont laissés au centre
(spécialisé pour malentendant), et ¢'est terminé. Dans la classe ou il était, ils éaient trois
qui parlaient trés bien, qui arrivaient bien & s'intégrer, donc on a demandé a ce qu'il y ait
une intégration dans une école, pour pouvoir sortir du centre, car au centre il n'y a que
trois ou quatre classes, ¢’ est donc un cocon familial, ce qui N’ est pas mieux pour |’ enfant.
En se battant, on a réussi a obtenir I'intégration, heureusement. Sil était resté au centre, il
n'y a pas beaucoup de débouchés. [...] Pour tout handicap, il faut les intégrer, sinon ils
restent dans leur monde a eux. » (Garcon de 13 ans, déficience auditive, parcours mixte;

femme de 36 ans, mariée, travaille, milieu semi-urbain).

«Arrivé au CP il a fallu qu'elle soit a temps complet mais ¢a n’ était pas facile. Elle a été
acceptée parce qu'il a fallu. lls ne voulaient pas. Ils voulaient qu’'on la mette dans une
CLIS On les a obligés a |’ accepter, mais si on n'avait pas forcé les choses ils auraient été
trés contents qu’on ne force pas les choses. S les parents ne sont pas la pour forcer les

chosescalesarrange. [...] Cen'est pas parce qu’ elle est handicapée moteur qu’ elle ne peut
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pas faire les choses comme les autres, aller dans une école normale, pour que plustard elle
soit acceptée par son employeur. |l faut toujours se justifier. » (Fille de 9 ans, déficience

motrice, parcours ordinaire ; femme de 30 ans, divorcée, travaille, milieu urbain).

Mais d’ autres vont accepter les propositions de professionnels ou choisir eux-mémes une
orientation vers le systéme spéciaisé. Ce choix, méme s'il est jugé restreint et/ou contraint,
est exprimé non seulement lorsque le diagnostic est sir mais aussi lorsque les parents
percoivent un effectif trop conséquent dans une classe ordinaire, une impossibilité, pour
I’ enfant, de progresser dans cet environnement et I’ avantage de bénéficier de plusieurs suivis
(scolaire, éducatif, médical ou paramédical) au méme endroit, ce qui évite des déplacements
pour les parents.
«Quand il afait une année de primaire normale ¢a a éé la catastrophe. 11s ne m’'ont pas du
tout orientée vers une école spécialisée. Pour eux C’ était, mon fils il a des appareils donc il
va entendre. [..] Jai dit mais attendez, il y a bien des écoles spécialisées quand méme dans
les alentours et mon médecin traitant m'a dit “ oui mais c’'est trés long” . L’ attente était tres
trés longue. On savait qu'il y avait tout un dossier & monter, ¢’ était refaire des examens,
j’ai quand méme monté ce dossier-la et puis je verrai a I'avenir dans un an de plus pour
accéder a cette école-la donc ¢’ était I’ école spécialisée pour malentendants. [...] Mais mon
fils n’avait pas |’ age pour accéder a cette école encore; [...] et pour ses 8 ansj’ai quand
méme fait accélérer aussi e mouvement parce quej’ai dit c’'est pas possible, ¢’ est invivable
aussi bien pour mon fils que pour moi hein, puis pour sa soar a |’ époque qui avait 9 ans,
donc c’est pas possibleil faut faire quelque chose et effectivement a 8 ans et demi on n' a dit
gue mon fils était accepté. Alors la c'était autre chose hein. [...] Dans ces écoles
spécialisées il n'y a pas de niveau, I’enfant évolue a son rythme; ils ont tout sur place, ils
ont une orthophoniste, ils ont une psychologue, ils ont des professeurs dipldmés pour
malentendants dé§ja ¢a ¢’ est treés bien parce qu’ils apprennent a s’ exprimer. » (Gargon de 13
ans, déficience auditive, parcours mixte; femme de 44 ans, divorcée, seule, sans emploi,

milieu urbain).

« Elle (directrice du centre spéciaisé) m'a convoqué, je suis allée, elle m'a fait part de la
proposition qu’ elle me conseillait, et éventuellement que je donne mon accord si oui ou non
je voulais qu'il ait le suivi la-bas, donc bon j'ai accepté. [..] C'est un avantage qu’il ait
tout sur place donc j'ai dit gu'il tente et puis on verra comment ¢a va se passer sil y a
amélioration ou pas. [...] Non ¢ca m'a pas été imposé. [..] Y a pas d autres aides, ils sont

nombreux dans la classe, donc je pensais pas que ¢a allait améliorer s il restait dans cette
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école (ordinaire). » (Gargon de 8 ans, plurihandicapé, parcours mixte ; femme de 29 ans,

seule, travaille, milieu urbain).

Autres exemples : ces parents ont envisagé une orientation vers un systeéme spécialisé...

... 0u bien parce que I’enfant serait placé en échec scolaire s'il continuait dans un systéme

scolaire ordinaire, comme I’ évoquent ces parents :
« || était bien évident qu'il n'aurait pas pu intégrer un CP, méme en ayant fait beaucoup de
progrés, d autant plus que c'est mon deuxiéme enfant, donc j'ai dé§a vécu un CP dans
I‘école oul il est rattaché et je sais que ¢’ est une école un peu éditiste. [...] C'est une école
qui a une étiquette d’ étre élitiste dans le sens ou les enfants progressent vite et apprennent
vite. Donc notre fils aurait été en décalage, en échec scolaire, je pense, et ce qui nous a fait
aussi réfléchir ¢'est que cette derniere année de maternelle, notre fils était beaucoup mieux,
on le sentait heureuy, il allait a I’école avec plaisir, méme si parfois ¢ était difficile parce
qgu'il fallait travailler. On avait passé un cap, il était bien dans sa peau et dans sa téte ; et
avec mon mari, on sest dit «s il va dans un CP ordinaire, il va certainement avoir
beaucoup de difficultés », donc, pour lui, psychologiquement, cela va étre treés dur a vivre.
Et on ne voulait pas faire marche arriére par rapport a ce qu’'on avait réussi a gagner sur
ce bien étre qu'il ressentait. » (Garcon de 8 ans, déficience du langage, parcours spécialiseé ;

femme de 38 ans, mariée, sans emploi, milieu semi-urbain).

...0u bien parce que le parcours spécialisé est percu comme étant le seul parcours possible et

envisageable, comme |’ affirme ce pere d’ unefille atteinte d’ une trisomie 21 :
«ll n'y a pas le choix. Qu'est-ce qu'on peut lui proposer ? Rien. On ne pouvait pas
I"intégrer a temps partiel ou a temps plein a |'école parce gu'elle n"en avait pas les
capacités, et je crois que ca n'est pas lui rendre service d'ailleurs. C'est une opinion
personnelle mais je crois qu’ un enfant handicapé ne peut pas s'y retrouver dans un milieu
normal, sauf s'il a un handicap trés léger, mais ca pose probléme un jour ou I'autre. Pour
ele c'était le seul parcours possible, le seul parcours envisageable. [..] Il fallait
I’orientation, il n'y avait pas d'autre solution. Dés |’adoption, on savait que c'était vers
I"IME qu’'elle se dirigerait. » (Fille de 14 ans, déficience intellectuelle, parcours spécialisé ;

homme de 56 ans, marié, retraité, milieu semi-rural).

La plupart des parents qui ont connu le diagnostic relativement tét, semblent jouer pleinement
leur réle d acteurs dans le processus d’ orientation et de suivi en participant a son élaboration,

au choix de I'établissement ainsi gu’'a I’ organisation du suivi scolaire et des soins. Cette
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participation des parents n’est pas forcément accompagnée d une collaboration avec les
intervenants professionnels : ils peuvent suivre activement le suivi de I’ enfant, se positionner
et mener des actions avec ou sans I'accord de ces professionnels, de fagon paraléle. Une
mere, par exemple, avait demandé un rapprochement de son fils par rapport au domicile
familial car I’internat et I’ éoignement géographique étaient difficiles a vivre pour |’ enfant et
les parents ; sa demande a été entendue et acceptée :
« C'était une période trés dure, car il a énormément pleuré. Le lundi matin, c'était:
"pourquoi tu me laisses |a, pourguoi tu m'abandonnes ?". C'étaient des reproches de ce
type-la qui éaient trés durs. On savait que l'on n'avait pas le choix [...] a cause de sa jambe
et de la nécessité des soins appropriés. J'ai cherché bien sir a le rapprocher, car je me suis
dit : "on ne peut pas continuer comme ¢a jusqu'au mois de juin” car il a pleuré énormément.
Le mercredi, quand j'allais le voir, pour repartir, c'était I'horreur. Et le vendredi, autant
vous dire que c'était |a féte. D'un autre cbté, j'ai cherché ot on pouvait I'accueillir a X (ville
plus proche). Sil y avait de la place a X, je demandais le rapatriement. |l y avait de la place
al'lEM Y pour larentrée. Une fois I'allongement fini, on pouvait le reprendre, et |4, I'lEM Y
assurait la scolarité et les soins, kiné et infirmiére. || a é&é admisa Y. » (Garcon de 19 ans,

déficience motrice, parcours mixte ; femme, mariée, travaille, milieu semi-rural).

Ces parents se mobilisent aussi en sollicitant les professionnels (mais en élaborant leurs
projets avec ou sans eux) pour envisager une orientation dans une autre structure, revoir
I” organisation des cours: cette femme, par exemple, questionne |’ assistante sociale du CMP
pour envisager une structure plus adaptée que la scolarisation ordinaire, gere les rendez-vous
et participe aux réunions afin de se faire connaitre des professionnels et d’ exprimer ses voaux

et ses attentes :
«Désledépart quand j'ai su qu'il allait avoir des problemes liés a |’ élocution et au retard,
au développement mental, j’ai demandé a ce qu’il n’aille justement pas dans un CP normal
parce que je savais qu'il allait rencontrer des difficultés. Donc & partir de la on m'a guidée
sur le centre ou il pourrait étre prisen charge. [...] C'est jutement en parlant a I’ assistante
sociale du CMP en me disant “ voila mon fils, je le sens pas entrer dans le CP, gqu’ est-ce
qu'il est possible pour lui ?” et c'est laqu' ellenra aiguillée. [..] L’ ordinaire, je saisdésle
départ qu'il se serait pas adapté a lui. Il serait malheureux, du fait qu'il naurait pas pu
apprendre a lire et & écrire comme les autres. [...] C'est important d’ étre présent (aux
réunions) [...] parce que les égquipes comme ¢a ils se font aussi une idée de la famille. En

plus de mon filsils se font aussi une idée sur nous et de ce qu’ on peut attendre donc ¢a peut
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étre tres positif. » (Gargon de 8 ans, déficience du langage, parcours spéciaisé ; femme de

30 ans, séparée du pére de I’ enfant mais en couple, sans emploi, milieu urbain).

Une mere sollicite aussi les professionnels d’ une part pour avoir moins de cours et dégager
plus de temps pour une formation professionnelle, d’ autre part pour acquérir une annexe apres
avoir vécu I'internat, pour étre plus indépendant. Une autre femme demande a participer et a
exprimer sa volonté pendant les réunions de la CDES: elle considere en effet que les
décisions ne doivent pas étre prises sans elle dans la mesure ou elle est lamere de |’ enfant. En
effet, ce n’est pas parce que leur enfant est suivi dans une structure spécialisée dans laquelle
tout est pris en charge que les parents se démobilisent. Au contraire, ils souhaitent maintenir
leur role et leur place de parents ; de ce fait, les décisions et les choix sont lesleurs :
« Beaucoup de parents dont les enfants integrent une structure de I’ enseignement spécialise,
c'est un peu: «je vous laisse mon enfant, vous vous débrouillez avec, vous faites ce que
VOUS pensez qui est bien, est puis ¢’ est tout ». Les parents ne s en préoccupent plus. Et nous
ce n’est pas notre cas. Notre fils est dans une structure mais ¢’ est toujours mon mari et moi
qui sommes ses parents et les décisions viennent de nous. » (Gargon de 8 ans, déficience du

langage, parcours spécialisé ; femme de 38 ans, mariée, sans emploi, milieu semi-urbain).

« Une école ca reste une école méme si ¢'est un centre de réadaptation, je suis la mére de
mon enfant, je décide et je fais ce que je veux. [...] C'est passé en CDES mais nous on est
carrément avec mon mari, on est monté a Nancy pour la réunion et on a dit voila, notre
choix c'est ¢a. [..] Il était hors de question que quelqu’un d’'autre prenne des décisions
pour notre fils, on a décidé des écoles, on Sest fait notre idée. » (Garcon de 14 ans,
déficience motrice, parcours mixte; femme de 36 ans, divorcée mais actuellement en

couple, travaille, milieu urbain).

De facon générale, ces parents, qui ont été amenés tres tét a s'interroger sur la question de
I’ orientation, souhaitent suivre I'enfant de prés, réalisent des démarches volontaires et
adoptent parfois une attitude déterminée : « quand je veux voir une personne, je fais tout pour
la voir », «on se sent les premiers concernés, on n’'attend pas». D’ailleurs ils visitent les
structures spécialisées pour émettre un choix et le proposer a I’équipe éducative et a la
CDES:

«Je savais gu'il y avait deux structures sur Toulouse qui accueillaient les enfants

dysphasiques. Donc, en janvier 2003, on a pris rendez-vous avec les deux structures. On est
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allé les visiter, on a rencontré les directeurs. [...] Notre fils était scolarisé a la maternelle ;
avec mon mari, hous avons demandé a ce qu'il intégre, I’année scolaire suivante, une
structure pour enfants dysphasiques. Le secrétaire du CCPE était favorable a cette décision,
tout le monde était favorable. [..] Entre temps, on avait signalé aux deux structures qui
accueillent les enfants dysphasiques, notre choix de faire inscrire notre fils dans I’ une ou
dans |’ autre suivant les places disponibles car ¢’ est aussi un deuxiéme point, non seulement
il faut avoir I'accord de la CDES puisgue c'est elle qui finance le placement de I’ enfant
avec les transports, les trajets, etc. mais il faut aussi que les structures aient la place pour
accueillir I’enfant. » (Gargon de 8 ans, déficience du langage, parcours spécialisé ; femme

de 38 ans, mariée, sans emploi, milieu semi-urbain).

Les parents peuvent aussi se déplacer dans les établissements d’une autre région, contacter

des associations et s investir dans le conseil de parents d’ éleves de |’ école spécialisée, comme

ces parents :
« On était allé sur Lille pour voir si I’école nous convenait avec tout ce qu’ on exigeait pour
son bien. On a fait tout ¢ca. On est allé voir un professeur sur Paris de nous mémes. [...] J'ai
passé par |I'association des parents sourds. Quand il a quitté I’ école on a fait appel a une
association URAPEDA de Champagne-Ardenne et d’Amiens [...] pour nous épauler, a
chaque fois gqu'on a besoin d'aller chez le psychologue et méme pour le travail. Pour le
travail ilsles aident. |l a passé son dipléme de taille de la vigne, il fallait que quelqu’ un lui
traduise tout ce gqu’il fallait qu'il apprenne. [..] On faisait partie du conseil de parents
d éeéeves & I'lRRSEM. On voulait suivre notre enfant d'assez pres. On a fait des cours du
soir pour apprendre la langue des signes. On est allé plusieurs fois a Paris. On est allé du
coté de Limoge (pour un stage sur les diverses facons de communiquer avec un enfant
sourd). » (Gargon de 19 ans, déficience auditive, parcours mixte ; parents de 48 et 46 ans,

mariés, travaillent, milieu rural en Champagne-Ardenne).

« Je nT étais un peu renseignée moi, sur ce qui se faisait. Au début, on était parti sur Paris:
il y avait le JAR, je crois que c’est un centre, un centre, en fait, je crois que c’'est un IEM
aussi, mais la ou ils ont donc un collége intégré et en plus le centre de formation, tout
intégré dans le méme, et en fait ils ne prennent plus de gens hors département. [..] En
général, le suivi C'était souvent ¢a, c'était la Grillonnais (centre d’ éducation spécialisée)
pour vraiment voir |’ orientation et aprés ¢’ était le JAR, maintenant le JAR ¢'est fini, enfin
pour ceux de Bretagne. » (Fille de 18 ans, déficience motrice, parcours spéciaisé ; femme

de 42 ans, mariée, travaille, milieu semi-rural en Bretagne).
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Ils peuvent aussi se lancer eux-mémes dans la rééducation fonctionnelle de leur enfant,
comme emmener un temps I’ enfant a la piscine, utiliser |’ appareil verticalisateur a domicile,
apprendre les gestes du kinésithérapeute pour les reproduire adomicile :
« On I'aidait quand méme, on le stimulait beaucoup pour pas qu’il tombe dans des crises,
d’ailleurs moi aussi je m'y mettais a faire de la kiné! Je faisais aller ses jambes, je faisais
aller sesbras... C'est monsieur L (le kinésithérapeute) qui m'a fait voir. » (Garcon de 9 ans,

polyhandicapé, parcours spécialisé ; femme de 32 ans, mariée, sans emploi, milieu urbain).

«Jallais en piscine en privé avec lui, dans I'eau il était super bien quoi, il y a des
personnes qui S en occupaient, il réagissait biendans|’eau. [..] Il y aurait plus de choses a
faire avec lui et de fagon a faire, peut étre pas a 100 % parce que ¢a ' est pas possible, ses
fonctions..., mais de le faire avancer, avec ce qu'il peut faire, par rapport a ce que nous on
avait vu au départ. [...] Lekiné, et puis moi je m'en occupe aussi quoi. Faire travailler ses
jambes, tout ¢a jelefais, |’ appareil verticalisateur, quand il est a la maison je vais chercher
I"appareil, et je le mets moi-méme en appareil, en appareillage. [..] Je regarde comment ils
(les kinésithérapeutes) font. 1l y a beaucoup de choses ¢’ est par rapport a regarder ce qu'ils
font. On est obligé de s adapter. » (Gargon de 14 ans, polyhandicapé, parcours mixte;
parents de 48 et 47 ans, I'homme travaille, la femme est sans emploi, mariés, milieu semi-

urbain).

Peu de parents évoquent I’idée de s étre lancés dans une quéte aux informations, faute d’en
recevoir spontanément. 1ls estiment avoir eu les informations suffisantes pour suivre |’ enfant.
S'ils ont des doutes ou des questions a poser, ils savent a priori vers qui se tourner. Les CDES
leur ont livré des informations sur les structures (noms et coordonnées) et, pour les parents
dont I’ enfant suit une trajectoire via un IME, |’ assistante sociale de cet institut semble jouer
un réle important dans la diffusion dinformations sur les allocations financiéres, les

ameénagements, les structures, la CDES par exemple.

Néanmoins, le début du parcours a souvent été difficile mais, dans la plupart des cas, les
parents affirment avoir recu suffisamment d’informations une fois le diagnostic posé. Le fait
de poser un diagnostic leur a permis d’avoir une visibilité de la situation, de mener des
recherches sur Internet, de solliciter les associations en lien avec le handicap de I’ enfant et les
services sociaux (qui accepteront les demandes, orienteront ou informeront davantage dans la

mesure ou les difficultés de I’ enfant sont reconnues et nommees).
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Ils ne se situent pas (ou plus) dans la phase de prise de conscience des difficultés de I’ enfant
ou dans la phase d'incertitudes quant au diagnostic mais dans la phase de prise en compte de
la qualité du suivi, du développement actuel et a venir. Ils affichent une volonté d’ étre acteur
dans I’ orientation et le suivi, mais leur niveau d'exigence est tel qu'ils peuvent se sentir
dépossédés de leur réle de parents Sils ne recoivent pas ou peu d'informations sur
I accompagnement dans les centres ou écoles spécialisés, s'ils ne sont pas concertés lors
d’ une orientation ou de changement d’ axe au niveau du suivi :
« D'un cdté c'est bien parce gue votre enfant est suivi, il a toutes ses rééducations au collége
ou a |'école primaire avant, donc vous n'avez pas a vous déplacer, |'emmener chez un kiné
et quand il y a pas école il est tranquille, il y a pas encore & le charrier 1a ou la pour des
soins, mais l'inconvénient c'est qu'on a l'impression que c'est plus le nétre. On a
I'impression de plus étre les parents, on est les parents pour le nourrir et I'habiller, tout le
restant c'est pris en charge, si vous étes contre hop, on vous écrit une lettre de menace. »
(Garcon de 13 ans, déficience motrice, parcours mixte ; femme de 39 ans, en couple, sans

emploi, milieu rural).

« Pour I"EEAP (Etablissement pour enfants et adolescents polyhandicapés), j'ai regu une
lettre m'informant que mon fils y serait accueilli, sans autre choix. Aprés coup j'ai appris
gu'il n'y avait de toute facon pas d'autre centre dans la région. Je subis plus le parcours de
mon fils, que je n'en suis acteur. Jaurais aimé qu'il soit dans une autre structure que
I"EEAP, dans un IME. Le directeur de I'IME, qui était en réunion de CDES, qui n’a jamais
vu Florian, m'a refusé I’entrée en IME. Quand je suis allé visiter I'EEAP, le directeur et la
psychiatre lui ont fait passer des tests, ils m'ont dit qu’il n’ était pas tout a fait adapté pour
le centre, qui regoit des enfants plus lourdement handicapés (mon fils parle, reconnait sa
droite de sa gauche, par contre il ne connait pas les couleurs et ne sait pas écrire). Mais
comme il ne se concentre pas et qu'il a des sautes d humeur, il n'a pas éé envoyé en IME.
[..] Jai fait appel, et on m'a fait comprendre que c'éait ¢a ou rien. Le rien m embétait
aussi, car j'essaie de voir I'avenir de mon fils. [...] On m'a juste dit que s ¢a se passait
bien & I’EEAP, il y avait des passerelles pour aller en IME. Historiquement, il n'y a eu que
deux casen I’ espace de cing ans. [ ...] La seule démarche était de faire un recours aupres de
la CDES. Je me suis retrouvé avec des gens gque je ne connaissais pas, eux connaissaient
mon fils sur les dossiers. J'ai demandé a lire les dossiers, ce qui m'a été refusé. Le directeur
d'IME n7a dit que mon fils n’ était pas du tout adapté pour aller en IME, qu'il recherchait
des candidats potentiels pour aller vers des CAT. Je me suis un peu faché. » (Garcon de
9 ans, déficience intellectuelle et motrice, parcours spéciaisé ; homme de 38 ans, divorcé,

travaille, milieu urbain).
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Ainsi, méme s'ils sont actifs dans le processus d orientation et de suivi, tous ne vivent pas
positivement leur expérience de I’ orientation. S'ils ont la sensation de s'inscrire dans un
schéma de concertation et de négociation ou dans une relation de confiance avec les
professionnels, I’ orientation est mieux vécue dans la mesure ou ils se placent comme acteurs
et/ou ils bénéficient d’informations suffisantes pour comprendre la situation et les bienfaits du
suivi a venir. A I'inverse, Sils ont I'impression de ne pas étre consultés ni écoutés par les
différents intervenants, I’ orientation tend a étre moins bien vécue. Dans ce cas, les parents
sont actifs mais ils expriment le fait de devoir mener un combat pour rechercher des
informations, maintenir leur place de parents dans I’ orientation et I’ éucation de leur enfant,
pour affirmer leurs exigences car les solutions proposées ne sont pas toujours, leur semble-t-
il, adaptées aux difficultés de I’ enfant ni al’ organisation quotidienne des parents.
« Je connais la maman d’'une petite fille qui ressemble étrangement a mon fils, et qui a éé
acceptée en IME. Je ne suis pas jaloux par rapport a cette petite fille, maisj’ai le sentiment
gu’ on oriente les enfants en fonction des places disponibles, et pas forcément en fonction du
handicap. [...] Jelui (au directeur de I’ ME) ai fait remarquer que dans le courrier on me
proposait d autres choix, sans le faire. Il m'a dit que je devais bien me rendre compte que
les places sont chéres... Autour de la table, il n'y avait que des inconnus pour moi. Ce qui
m'a choqué, ¢'est qu’il N’y ait pas d’ autres choses. Je sais qu'ils regoivent des centaines de
dossiers, qu'il y a peu de places. Un médecin m'a avoué qu’il n’'y avait pas assez de
structures (dans le département), et qu’on était obligés d'aller vers I'EEAP. On m'a aussi
dit aprés pourquoi on voulait de I'internat, sans tenir compte de la distance géographique,
c'est une histoire d’argent, ils n’ont pas le méme budget pour un enfant a plein-temps, que
pour un enfant a mi-temps. » (Garcon de 9 ans, déficience intellectuelle et motrice, parcours

spéciaisé ; homme de 38 ans, divorce, travaille, milieu urbain).

«Jai posé la question « elle ne se débrouille pas toute seule, est-ce que I'on ne pourrait
pas essayer I'internat ? », ce serait peut-étre bien qu'elle quitte un peu maman pour
prendre de I’ autonomie, parce que ¢ est vraiment ca qu'il faut travailler pour qu’elle puisse
chez moi se lever, s habiller, se laver, le faire toute seule. [..] Suivant ce qu’ on me disait,
comment elle était, oui, j’ai eu le choix par rapport aux IME. S j’avais voulu la garder dans
un systeme scolaire, mais bon... [..] Javais mes deux fils il fallait que je les aide
également a I’ école. Par rapport au choix des établissements, au niveau des IME, oui je
pense que j'ai eu le choix, car si ¢ca ne n'avait pas plu j'aurai cherché un autre IME. [..]

Est-ce que I'on a fait le bon choix, est-ce que I’on aurait pu faire mieux ? Je ne sais pas,
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parce que I'on n’est pas assez au courant. J' en suis arrivée la parce que je me débrouillais
toute seule, je me renseignais. [...] 1l y a une autre mere qui prend mon exemple et qui m'a
dit : «vous vous étes battue pour mettre votre fille en IMPro et en internat ». Je dis oui. »
(Fille de 18 ans, déficience intellectuelle, parcours spécialise ; femme de 40 ans, mariée,

travaille, milieu rural).

L’ expérience de ces parents, confrontés a |’ orientation pendant la période de diagnostic du
handicap, peut varier selon leur perception de la concertation avec les professionnels et de la

place qui leur semble étre accordée :

Tableau 10. Récapitulatif des expériences de I'orientation par le corps
médical/paramédical

Expérience moinsfacile Expérience plusfacile
lorsgu’ils expriment le sentiment... lorsgu’ils expriment |e sentiment...
od’ avoir été peu informés par les ed’avoir mené une concertation et/ou

professionnels (et donc sentiment d’ avoir été | négociation avec les intervenants

amenés arechercher par eux-mémes . .
P ) ede nouer des relations de confiance avec les

ed avoir été confrontés a une concertation professionnels
factice (orientation jugée imposée, sans

. . od avoir été écoutés (formulation de choix
prendre en compte leurs souhaits formul és)

pris en considération)
ede mener un combat pour parvenir a sefaire
écouter, maintenir leur place de parents

od’ étre dépossédés de leur role de parents

100




I1]1. Le handicap

A. LE VECU DE L’ANNONCE DU HANDICAP

Le vécu de I’annonce du handicap de I’enfant est marqué ou bien par I’annonce en tant que
telle (les propos utilisés, I’indifférence du corps médical ou paramédical, le déroulement) ou
bien par le diagnostic posé (la révélation du handicap peut étre difficile a entendre). Dans la
plupart de ces situations (40 sur 63), les parents se souviennent avoir vécu une mauvaise

expérience.

En outre, d autres parents (correspondant a 23 enquétés sur 63) ne mentionnent pas de
difficultés particuliéres ni d appréciations négatives face a I’annonce du handicap de leur
enfant. Parmi eux, certains se souviennent d’avoir exprimeé un sentiment de soulagement du
fait de bénéficier d' un diagnostic. Quant aux autres, ils ne décrivent pas leur expérience de
I” annonce comme étant un moment particulierement difficile ni, al’inverse, agréable : ou bien
parce qu'ils ont le sentiment d avoir bénéficié de bonnes explications pendant I’annonce et
d’une prise en charge rapide, ou bien parce qu’ils étaient conscients des difficultés de I’ enfant,
S attendaient au diagnostic regu. Mais ces derniers ont peut-étre aussi occulté cette phase du
parcours de I’ enfant avec le temps car |’annonce est ancienne (elle date de 10/12 ans environ
puisque les enfants sont plutdt issus des deuxieme et troisieme générations) et leur expérience

quotidienne du handicap est difficile a gérer.

1. De mauvais souvenirs liés aux modalités de I'annonce

Les modalités de I’ annonce du handicap particulierement mal vécues par les parents enquétés
sont définies, selon leurs souvenirs, de lafagon suivante :

- essentiellement par les propos utilises
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- par le déroulement de I’annonce : la durée dans le temps, I’ incertitude et la divergence
de diagnostics

- par I'indifférence du corps médical ou paramédical

- Les propos

Parmi les modalités de I’annonce les plus mal vécues, les propos utilisés par les médecins
et/ou le corps paramédical sont essentiellement mis en avant par les parents. Ces propos, dont
les parents se souviennent, contribuent fortement a ressentir un mal étre. S'ils n’ont peut-étre
pas été formulés tels que les parents les citent aujourd’ hui, ils ont eu un réel impact sur leur
expérience de I’annonce du handicap de leur enfant. Les propos des médecins sont ici percus
comme étant brutaux, culpabilisants, pessimistes ou incompréhensibles. Ils sont d’ autant plus
mal percus lorsgue les parents se trouvent confrontés parallelement a des diagnostics
divergents et tardifs, la souffrance physique de I’enfant et/ou parfois le refus de I’enfant

d’ accepter son handicap.

Les propos « pessimistes» sont mal vécus dans la mesure ou ils visent I’enfant et son
développement. Suite a leur entrevue avec les médecins, les parents ont retenu que I’ enfant
serait par exemple un légume, que le handicap avait des chances d évoluer en suivant une
régression (aboutissant éventuellement a une mort), que I’enfant n'aurait jamais un
dével oppement « normal » et donc ne suivrait pas une scolarité ordinaire :
« Quand ils ont passé les premiers examens approfondis deux mois aprés sa naissance, ils
nous ont dit que pour eux c'était clair qu'elle ne marchera jamais, qu'elle n'ira jamais a
I'école ou s elley va, elle n‘aura jamais un niveau scolaire qui ira au dessus du C.P., du
CE1, qu'ils n'attendaient pas d'amélioration, que c'éait comme ca et pas autrement. S le
mec, sa femme, elle vendait des cercueils en sortant j'achetais le cercueil. On avait la téte
complétement dans le sac. Aprés, c'est a vous de vous en sortir ou en rentrant vous vous
mettez une corde au cou ou je ne sais pas ce que vous pouvez faire. » (Gargon de 12 ans,

déficience psychique, parcours spécialisé ; femme de 40 ans, mariée, travaille, milieu rural).
« Lorsgu’on nous a annoncé son hémiplégie, elle était évolutive. Elle n’'était pas encore

stabilisée, elle était évolutive jusqu’'a un certain age et a partir d'un seuil il pouvait

régresser et aller jusqu’a la mort. On vous annonce ca lorsque votre fils a quelques
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semaines. C'était inadmissible un comportement de cet ordre. » (Gargon de 18 ans,
déficiences motrice et du langage, parcours spécialisé; parents de 42 et 48 ans, mariés,

travaillent, milieu rural).

Généralement, ces parents qui ont retenu ces propos jugeés pessimistes sont d abord passés par
une phase de refus du handicap de I’enfant puis par une phase d’ acceptation. Ils peuvent
méme déclarer que, finalement, ces propos leur ont permis de se battre :
«Alalimite, c'est peut étre mieux comme ¢a, le fait que, dés le départ, on nous a mis dans
des conditions extrémes, pour nous, comme on avait envie de se battre. » (Garcon de 12 ans,

déficience psychique, parcours spécialisé ; femme de 40 ans, mariée, travaille, milieu rural).

Les propos « brutaux » sont définis ainsi dans le sens ou les médecins ne sont pas délicats,
«ne prennent pas de gants» (selon la formulation récurrente des parents), annoncent le
handicap, voire ses consequences, en présence de |’enfant, affirment ne pas vouloir
culpabiliser mais expliquent que le géne a été transmis par le pére et/ou la mere par exemple.
Dans ce cas, les parents affirment avoir été choqués par les propos, les procédés et le manque
de pédagogie des médecins. Mais S'ils sont choqués par la fagon dont la déficience ou les
difficultés sont abordées, ¢ est aussi, dans la plupart des cas, parce que I’annonce est difficile
aentendre:
«On afailli mourir dansle cabinet [...] parcequ’'il n’a pas pris des gants pour nous le dire
[ui, et devant lui. Il I'a examiné au moins pendant une heure ou une heure %z et a la suite de
¢a, il a dit « venez dans mon bureau ». On est allés dans son bureau et il nous a fait asseoir
et il nous a dit «en principe, malheureusement dans 6 mois votre fils est complétement
aveugle ». Il I'a dit devant lui ! [..] On sattendait pas du tout a ce diagnostic la. Alors
nous, on a ramassé une taloche, c'est vrai.» (Garcon de 17 ans, déficience visuelle,

parcours ordinaire ; parents de 58 et 60 ans, mariés, retraités, milieu rural).

« Il afallu lui mettre une valve et ¢a a entrainé pratiquement 6 mois d’ hospitalisation parce
que la valve a mal fonctionné, on a été a la perte de connaissance, arrét cardiaque, pble
respiratoire, et en sortie de ¢a, le médecin nous a dit « vous avez de la chance, elle n’ est pas
idiote» ! [...] Oui, évidemment (I’annonce a été choquante), on vous dit « votre fille est
aveugle elle ne reverra plus », on avait encore I’ espoir, et puis aprés « mais elle n’est pas
idiote » ! » (Fille de 19 ans, déficience visuelle, parcours spécialisé ; homme de 50 ans, seul,

travaille, milieu urbain).
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«Quand il était dans une école normale, ils disaient que c'était un gosse qui n’était pas
normal, ils m'ont carrément dit qu'il était pas normal. On n’'a pas pris de gants pour me le
dire: «votre gosseil est pasnormal ». [...] La ¢a fiche un coup. Sans plus d’information. »
(Garcon de 18 ans, déficience psychique, parcours mixte ; parents de 52 et 56 ans, mariés,

travaillent, milieu semi-urbain).

« Quand on vient vous voir, qu’on vous dit que votre fille vivra 4 mois, c'est 4 mois que
VOUS pourrez vous en occuper, c'est déja ca... Résultat, regardez, aprés quand on
demandait d ol ¢a provenait, il nous a dit « c’est une erreur de la nature », il dit « il aurait
fallu que votre fille soit congue une journée avant ou une journée aprés », alors déja quand
on vous dit ¢a, vous vous dites c'est de votre faute, vous vous dites « il aurait pas fallu
gu’'on fasse notre fille ce jour la». Résultat, de toute facon, ¢a, c'est des paroles qui
resteront toujours gravées dans la téte.» (Fille de 9 ans, polyhandicapée, parcours

spécialisé ; femme de 45 ans, mariée, sans emploi, milieu urbain)

Suite a ces propos, les parents tendent a refuser le handicap, voire a rejeter I’enfant au

moment de la prise de connaissance du handicap, puis a accepter progressivement mais

difficilement le handicap car, de toute fagon, « il faut faire avec ».
«Quand on apprend qu'il a la maladie vous savez les médecins ne prennent pas de
gants[..] Jétaisfille mére et j'habitais encore chez ma mére a I'époque, donc ma premiére
réaction a éé .... je ne sais pas si c'est normal ou pas normal, mais ¢a a été un rejet de
I'enfant, voila je ne m'occupais plus de mon fils, ma mére me le gardait €, je travaillais la
journée ma mere me le gardait mais apres mon boulot j'allais voir des copinesou je rentrais
guand je savais que mon fils dormait, voila, pour moi c'était .. je voulais pas m'y attacher
parce que pour moi la maladie allait le faire mourir et je ne voulais pas m'y attacher pour
pas avoir de peine. » (Gargon de 13 ans, déficience motrice, parcours mixte ; femme de

39 ans, en couple, sans emploi, milieu rural).

De facon générale, comme nous avons dga pu le remarquer au travers des citations
précédentes, les parents ont tendance, @ un moment donné de leur expérience de parents
d enfant handicapé, a se sentir responsables de cette situation et expriment trés fréguemment
un sentiment de culpabilité vis-avis de I’ état de santé de leur enfant. Certains parents ont
oublié ou occulté ce sentiment, mais d autres restent marqués par des propos qu'ils ont
définis comme étant particuliérement culpabilisants. Ces propos sont percus comme un
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jugement, de la part du corps médical, paramédical ou enseignant, de leurs actes, de leurs

situations, de leurs attitudes.

On peut leur annoncer, par exemple, que les problémes rencontrés par |’ enfant sont d’ ordre
génétique (erreur ou transmission génétique) ou liés a I’ éducation qu’ils ont apportée a leur
enfant ou encore proviennent de leur comportement, leur personnalité. Un diagnostic recu tel
quel par les parents tend a les culpabiliser, a développer des angoisses quant a leurs attitudes
et al’avenir (le leur et celui des enfants) et a transformer leurs projets de vie familiale et/ou
professionnelle.
«Pére ou mére aurait éé porteur d'un virus qui aurait occasionné cette hémiplégie.
Pendant 3 ans on a vécu avec ce doute sur les épaules et ¢’ est un doute encore assez pesant
ou on était fautif du probléme de santé de notre fils. Je trouve inadmissible qu’on puisse
faire supporter ¢ca a des parents. [...] Au bout de 3 ans on a rencontré un professeur, [..] il
nous a dit gue nous, nous €tions sains. Cette personne a apporté un trouble dans le foyer
parce qu'on a perdu 3 ans a cause de ¢a. Notre fils n'a pas de frére ou de petite soar a
cause de cette suspicion. Un comportement comme ¢a n’est pas digne du corps médical. »
(Garcon de 18 ans, déficiences motrice et du langage, parcours spécialisé ; parents de 42 et

48 ans, mariés, travaillent, milieu rura).

«J'ai vu une généticienne parce que jusqu'a maintenant on me disait, depuis que mon fils a
eu cette maladie, on me disait la mére le donne au gargon, donc aprés on vous dit de pas
vous sentir responsable, de pas culpabiliser maisils vous disent la mére le donne au garcon
donc voila! Maisil a fallu que je monte a Paris quand méme pour voir une généticienne qui
me dise non d'aprés vos examens vous n'étes pas porteuse, on appelle ¢ca un accident
génétique, mais il a fallu que je monte a Paris pour le savoir. » (Gargon de 13 ans,

déficience motrice, parcours mixte ; femme de 39 ans, en couple, sans emploi, milieu rural).
« Le médecin a dit que ¢’ était de ma faute parce que je I'avais trop couvé. » (Garcon de

18 ans, déficience intellectuelle, parcours mixte ; femme de 42 ans, mariée, travaille, milieu

semi-rural).

Comparé aux autres types de propos, les propos cul pabilisants semblent les plus difficilement
recevables, acceptables. Le vécu de I’annonce du handicap, essentiellement marqué par ce
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type de discours, tend a se traduire par une négation ou un refus d’ acceptation du handicap et

le sentiment d’ é&tre encore aujourd’ hui responsable(s) de la situation de I’ enfant.

Enfin, certains parents ont encore soulevé des difficultés, pour vivre I’annonce du handicap,
en lien avec la formulation de propos incompr énhensibles. Leur expérience semble avoir été
vécue difficilement du fait d’avoir recu des explications qui, selon eux, sont basées sur des
termes techniques, médicaux, et finalement inadaptés a une population qui N’ est pas issue de
ce champ professionnel. Les expériences difficiles de I'annonce, marquées par
I’incompréhension des propos, sont souvent associées a un manque dinformations
supplémentaires (autres que des informations médicales), a un manque de précisions et de
certitudes dans le diagnostic, a un manque de suivi (psychologique) des parents pour mieux
accepter et comprendre la situation. L’incompréhension des parents tend a se traduire par une
insatisfaction quant au(x) role(s) des médecins et aux relations entretenues avec les
professionnels de santé. Les parents considéerent en effet que les réponses des médecins ne
correspondent pas a leurs attentes : ils posent un diagnostic médical et ne répondent pas aux
doutes, aux questions posées notamment sur I’ avenir de |’ enfant.
« Tout ce qu'il m’'avait dit, c’'était qu'il y avait un probleme avec les machines: « s ¢a va
pas, sil y a un probléme, on arréte les machines, de toute fagon votre fils ne saura pas
parler, ne saura pas marcher, ce sera un légume, on devra lui mettre une poche, il saura
pas manger ». [...] Les machines, moi j'avais peur. [...] En fin de compte, c était des
mauvai ses explications, des mauvais renseignements, qu’il donnait dans son jargon a lui, et
gu’on comprenait mal. En fin de compte, ce qu'il a voulu peut étre dire, c'est qu'il avait
récupéré une certaine capacité respiratoire, qui I'autorisait a débrancher ses appareils
respiratoires, pour pouvoir respirer tout seul. Et bon, on a éé mal informés, on croyait qu’il
avait besoin obligatoirement de cet appareil pour vivre, pour respirer ; nous, on a mal
accepté la fagon qu'il nous I'a dit, parce qu’ on comprenait dans notre fagon a nous. »
(Garcon de 14 ans, polyhandicapé, parcours mixte; parents de 47 et 48 ans, mariés, seul

I”homme travaille, milieu semi-urbain).

«Javais besoin d'étre rassurée, de savoir ce quil se passait. Donc,... il ma dit
effectivement : déformation tibiale, absence de péroné, absence du cinquiéme orteil,
raccour cissement..., donc on va sen occuper, on va lui couper I'orteil dans trois mois. Pour
moi, ce n'était pas ¢a, pour moi C'était : est-ce qu'il va marcher ? Est-ce qu'il va avoir une
vie normale ? Et je n'ai pas eu dans cette clinique-la de certitude quant & son avenir. [...]

On avait besoin d'étre rassurés, sil n'y avait rien d'autre. A la rigueur, sil n'y avait que sa
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jambe, pour nous, c'était complétement égal, mais on nous avait dit qu'il y avait peut-étre
autre chose, qu'il fallait trouver, qu'il fallait chercher, mais avec des mots barbares a la
clinique, pas trés accessibles. » (Gargon de 19 ans, déficience motrice, parcours mixte ;

femme mariée, travaille, milieu semi-rural).

« Ca a été un choc. Mais de toute facon au début on n’avait pas compris. Pour nous, on
pensait qu'il fallait juste un petit peu de rééducation et puis ¢a allait se stabiliser et puis
voila. [...] Mais moi, me dire IMC ou me parler arabe c'est pareil. J'ai pas cherché a
comprendre non plus, ' étais jeune donc heu... [...] On vient en visite, on ne sait pas ce
gu’on va nous dire et on nous annonce ¢a de but en blanc sans étre préparé... ¢’ est oufffff,
le coup de massue. » (Fille de 18 ans, déficience motrice, parcours spéciaise ; femme de

42 ans, mariée, travaille, milieu semi-rural).

Lorsgue les propos incompréhensibles occupent une place importante, par rapport aux autres
discours mal percus, les parents sinscrivent un peu plus facilement dans I’ acceptation du
handicap, apres avoir recu des informations complémentaires et aprés avoir connu des phases

difficiles sur le plan de la prise en compte et de |a reconnaissance de la situation.

-> Le déroulement de '|annonce

Il nest peut-étre pas aise, pour les parents, de découvrir I'existence d'un handicap chez
I’ enfant des sa naissance, maisil n’est pas facile non plus d’ attendre plusieurs années avant de
bénéficier d’un diagnostic ni d’ entendre prononcer e nom d’ une déficience lorsque I’ enfant a
10/11 ans par exemple. L’ attente est angoissante et les faux espoirs génerent un sentiment de
trahison. Il est aussi déstabilisant d’ étre orienté de spécialistes en spécialistes pour entendre
dire que la situation « va se rétablir », que « ce n’est rien » ou pour recevoir des diagnostics

différents et/ou incertains.

En outre, ne pas avoir pris conscience des difficultés et apprendre assez tard que I’ enfant est
handicapé est vécu comme une situation déroutante. Pendant les premiéres années de lavie de
I’enfant, les parents pensaient qu’il était comme les autres et ils apprennent finalement qu'il
est atteint d’une déficience, une maladie. L’annonce, retardée mais traumatisante, tend a
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remettre en question leur fagcon de percevoir leur enfant, a les inclure dans le champ du

handicap qu’ils ne connaissent pas.
« On nous a sensiblement rien dit, ¢'est resté dans le flou. Non, non ils n’ont pas mis de mot
exact sur la pathologie de notrefils, rien. |l est différent, il lui faut ¢a, il lui faut ca, nous on
a fait confiance mais bon on n'avait pas de réponse a nos questions. [...] Mais le mot de
troubles psychotiques en fait, il y a deux ou trois ans qu’ on le sait, ¢’ est tout. Aprés on nous
avait donné, si on veut, des indices, [...] On nous avait glissé des indices sans nous donner
la pathologie exacte. [...] On a appris son handicap a I’age de 3 ans, donc pendant 3 ans
vous vous dites que vous avez un enfant normal, et apres on vous annonce qu'il I’ est pas, ¢ca
c'est assez dur a vivre, mais sinon aprés on s'y fait, on est bien obligés. » (Garcon de
12 ans, déficience psychique, parcours spécialisé; femme de 40 ans, mariée, travaille,

milieu rura).

« Au départ on ne nous a pas dit que sa vision ne saméliorerait pas. On ne nous a pas dit
¢a. On nous a dit qu'on allait essayer d'améliorer les choses. On nous a trompé un petit peu
pendant quelques temps. » (Fille de 7 ans, déficience visuelle, parcours mixte ; femme de

35 ans, mariée, travaille, milieu semi-urbain).

« A chaque fois que nous, on lui en parlait, il me disait «oui ¢a va se rétablir, c’'est des
jumeaux, ¢’ est des prématurés. Avant I’ age de trois ans, tout devrait rentrer dans |’ ordre ».
Donc on en a parlé au pédiatre aussi et elle aussi C'était a peu prés le méme langage, et a
chaque fois a la créche, parce qu'ils éaient en créche, la directrice disait « g, il a du
retard, sur tel point, et il a du mal, faites le voir quand méme, faites le voir ». Donc ¢’ est
ainsi qu'elle nous a dirigés, elle nous a demandé d’ abord de prendre un rendez-vous [dans
un établissement sanitaire et médico-social] pour voir quelqu'un. [..] On a été a une
consultation, je crois que notre fils devait avoir 2 ans, 2 ans et demi, avant I’ &ge de 3 ans en
tout cas, et Monsieur X [de I’ établissement] I'a vu, il n'a rien trouvé de spécial donc nous
sommes repartis, sans rien. Donc ¢’ était comme ca et a la derniére consultation [dans le
service néonatal] disons de I'age de 3 ans... Nous sommes retournés pour la derniére
consultation avec le professeur Y et ¢’ est a ce moment qu'il a vu que lui, il y avait un retard.
Donc lui maintenant il nous a adressé a Monsieur X encore. Et ¢'est a partir dela queil ya
eu une prise en charge on va dire qui a éé mise en place. » (Gargcon de 8 ans,

plurihandicapé, parcours mixte ; femme de 29 ans, seule, travaille, milieu urbain).

«On nous a mal expliqué la maladie. C'était un peu confus cette période |a parce qu'elle a
été un peu difficile concernant I'hépital. On vivait pratiquement a I'hépital. On était en

errance jusqu'en 91. Notre fils est né en 86. |l a eu sa premiére perfusion en juillet 87. De
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juillet 87 a juillet 91, on était complétement en errance. On a vécu une galere. C'est
vraiment le mot qu'il faut. On a galéré. On avait |'impression d'emmener notre enfant mais
de n'étre au courant de rien. » (Garcon de 19 ans, déficience viscérale, parcours ordinaire ;

femme de 39 ans, mariée, travaille, milieu semi-rural).

Généralement, lorsque les parents connaissent une situation dans laguelle les diagnostics
différent entre médecins et tardent avant d’ étre posés, ils se trouvent aussi confrontés, selon
leurs propos, & une situation marquée par des informations insuffisantes et floues, une
indifférence des médecins, des faux espoirs, des mauvaises explications du handicap et de ses
conséguences, son évolution. Leur acceptation et leur vécu du handicap sont difficiles dans la

mesure ou |es parents sont ou ont été marqués par I’ incertitude.

- L’indifférence du corps médical et paramédical

L’indifférence du corps médical et paramédical est une autre modalité de |'annonce
difficilement vécue. Cette situation est moins fréquente puisque seulement 3 enquétés la citent
comme raison principale de leur mauvaise expérience. Mais il semblait pertinent de la
mentionner ici dans la mesure ou I’indifférence des médecins est évoquée plus largement,
comme raisons « secondaires », venant s gjouter a des propos « pessimistes », des diagnostics

tardifs, culpabilisants...

Par ailleurs, le sentiment d’indifférence relevé par les parents est souvent lié a un sentiment de
ne pas étre suffisamment informé sur la maladie, le handicap, |I'évolution de celui-ci, les
structures et professionnels spécialisés ou adaptés. Or, le manque d’'informations est trés

largement mentionné par |’ ensembl e des parents enquétés.

Ce vécu de I’annonce, marqué par I’indifférence des médecins ou du corps parameédical, se
traduit essentiellement par |a prise de conscience, par les parents, des difficultés de I’ enfant et
le sentiment de ne pas étre entendus par les médecins. Selon les parents, les médecins ne
posent pas de diagnostic, ne pergoivent pas de signes suspectant un handicap ou encore, s'ils

ont identifié les difficultés, cachent la gravité de la situation. La plupart de ces parents
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n’acceptent pas, ou tres difficilement, I'idée selon laquelle leur enfant est handicapé : les
problémes relevent plutét selon eux, du champ de la santé, de la maladie. 1ls sont également
dans I'attente d'explications des difficultés rencontrées par I’enfant pour déculpabiliser et
pour mieux gérer les regards des autres et la situation de handicap qui est avant tout mal
vécue par |’enfant. Les notions de rejet et d’ exclusion sont souvent ressenties par ces parents
qui mettent en avant I’ indifférence des médecins et le manque d’ informations.
«Quand il a commencé la maternelle, la premiére année, on a éé voir le docteur, c'était
euh .... le pédiatre. Déja tout petit, il m'a dit comme ca « ce petit ce sera un hooligan ». [ .. ]
Nous, on n'a pas voulu le croire, il ma dit «vous allez voir plus tard, il va vous en faire
voir ». [...] Caacommencé quand il avait 2 ans, quand il est rentré, 2 ans et demi, quand il
est rentré en premiére année de maternelle. Alors aprés il se cognait la téte contre les
radiateurs, les murs, il piétinait, il nous tapait. Aprés il ne parlait pas, a 4 ans, il poussait
des cris, a 4/5 ans il ne parlait pas, ¢a ' était pas normal. [...] [On nous a répondu que]
C'était rien, c'éait des caprices, c'était un enfant capricieux. [...] On a rencontré une
psychologue a I’hdpital, on nous avait dit «vous I’enfermez dans sa chambre, vous le
laissez tout casser ». Et a chaque fois, elle nous disait « je ne peux rien faire pour Iui ». Je
I’ai ramené aussi quand il avait 8/9 ans pour voir si elle avait changé de diagnostic vu que
nous, on cherchait toujours des réponses. Et bien elle nous a dit pareil «je ne peux rien
faire pour lui ». voila. » (Gargon de 14 ans, déficience psychique, parcours mixte ; parents

de 35 ans, en couple, sans emploi, milieu urbain).

« Ca a commencé a la naissance puisqu'’il est né avec une malformation. On nous a dit qu’il
avait une malformation en bas du dos et que ce n’ était pas grave. Quelgues jours plus tard
0n nous a annoncé gue ¢’ était un spina bifida. On ne savait pas ce que ¢’ était. On n’en avait
jamais entendu parler. lls avaient prévu une opération. Entre temps mon frére avait
demandé a la pharmacienne ce que ¢’ était que ¢a, il s'est informé un peu et il m'a dit ¢'est
gravecequ’il a. [..] La premiére chose c'est qu'ils nous I’ ont caché, ils nous disaient qu'il
avait quelque chose en bas du dos et que ce n’était pas grave. » (Garcon de 14 ans,
déficience viscérale, parcours ordinaire ; parents de 40 et 42 ans, mariés, travaillent, milieu

urbain).

« Jaurais voulu que quelqu'un m'explique vraiment le pourquoi du comment. [...] La petite
était grosse, comme je vous le disais au début, et on me rejetait aussi. [...] Je me suis dgja
demandé pourquoi on la rejette, pourquoi on nous soutient pas, pourquoi on ne nous donne
pas d'explication mais j'attends toujours. » (Fille de 9 ans, déficience intellectuelle, parcours

spécialisé ; femme de 33 ans, mariée, sans emploi, milieu rural).
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«Nous on pense qu'il y a des enfants qui ont a peu pres le méme parcours que notre fils qui
ont été pristrés tot avec..., qui se sont debrouillés mieux parce qu’ils ont été suivis tres tot,
méme s C'est pas le top du top et que nous, par exemple, le gros souci, c'est qu’il 'y aeu
aucune détection méme avec notre cri d’alarme. » (Garcon de 9 ans, déficience psychique,

parcours spéecialisé ; parents de 41 ans, mariés, seul I'hnomme travaille, milieu semi-urbain).

2. De mauvais souvenirs liés a larevélation du handicap

Si I’annonce est difficile a entendre, ' est en partie parce que les parents ne s attendent ni au
diagnostic posé ni au handicap révélé. |ls percevaient bien les difficultés de leur enfant mais
n'imaginaient pas gu’elles soient identifiées comme étant une dysphasie, des troubles du
comportement, une surdité avie par exemple (le terme de handicap n’ est apparemment jamais
mentionné comme tel). Selon eux, il pouvait sagir d'un retard au niveau de I'éveil, du
langage ou de problemes liés aux otites répétitives et non a la surdité par exemple. La
révélation du handicap est difficile a entendre car elle signifie, pour les parents, que I’ enfant
nécessitera plus dattention, de soins, d’aménagements, aura toujours tendance a étre
dépendant d’ une tierce personne. Or les parents ont, dans la plupart des cas, d' autres enfants a
charge et certains exercent parfois une profession contraignante (travail de nuit,...), sont
contraints de maintenir leur emploi pour des raisons financiéres ou envisager une mobilité
professionnelle pour leur épanouissement personnel. Suite a I’annonce du handicap d’un des
enfants, ils sont amenés a réorganiser les relations au sein de la fratrie, voire au sein de leur
couple, et a revoir leur situation professionnelle. Leur vie d adultes et de parents est ainsi
bouleversée.

« C'est quand méme un choc. Il faut le supporter, il y a quand méme d’autres enfants. »
(Fille de 18 ans, déficience intellectuelle, parcours spécialisé; femme de 40 ans, mariée,

travaille, milieu rural).

«llsont agrandi sa vessie, ils ont fait une grande opération et puis aprésils m'ont dit « elle
ne fera plus pipi toute seule, il faut qu’'elle soit sondée tout le temps, a vie». Ca a été trés
trés dur, je’ai trés mal pris. [...] Elle ne peut pas faire pipi comme tout le monde, il faut
toujours qu'elle soit sondée, il faut toujours faire attention, tout le temps. [...] Il faut
toujours penser au traitement, toujours le traitement, toujours les soins, qu’ elle mange pas

ci, qu'elle mange pas ¢a, que les soins soient bien faits, sur I"hygiéne. [...] Il faut toujours
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étre avec dle. [..] Quand vous sortez, quand vous partez quelque part, vous, vous étes
tranquille. Nous, quand on part en Algérie, on emméne des medicaments pour tout le mais.
Et en plus, vous partez, vous avez toujours peur que ¢a se passe mal, vous avez toujours la
crainte de quelque chose. » (Fille de 13 ans, déficience viscérale, parcours ordinaire;

femme mariée, travaille, milieu urbain).

«Les médecins mont annoncé dans la chambre de I'hdpital brutalement gu’elle était
sourde et que c'était pour la vie, j’ai beaucoup pleuré, fallait quand méme admettre, |’ ai
pas été préparée, j'y croyais pas, donc on a refait I’ examen trois semaines aprés dans un
autre établissement, je ne sais plus ou. Et |a ¢'était sir que se posait le probléme de sa
surdité. [...] Quand on m'a annoncé qu’ elle était sourde j’ étais super choquée. J ai eu assez
de mal & meremettre de ¢a, j’ai pensé que ¢’ était la fin du monde que j’ allais tout rater, que
la petite S'en sortirait pas. » (Fille de 18 ans, déficience auditive, parcours ordinaire;

femme de 49 ans, divorcée, travaille, milieu rural).

Les difficultés a entendre I’ annonce du handicap sont d’ autant plus accrues :

-lorsgue les médecins formulent des propos jugeés trop négatifs et catégoriques sur |’ état de
santé a venir ; il est en effet difficile, pour les parents, d’ entendre dire que I’on ne peut
envisager aucune amélioration ni opération, que les difficultés vont perdurer (sont a vie),

voire s accentuer, que I’ espérance de vie est faible.

-lorsque les parents ont la sensation de ne pas s étre alarmeés : dans ce cas, la révélation du
handicap se traduit souvent par |’expression de se sentir responsable de la situation. Ils
culpabilisent non seulement de ne pas S étre alarmés ni d’ en avoir pris conscience mais aussi
d avoir peut-étre transmis leurs propres difficultés aleur enfant. Lors de |’ annonce, les parents
ont eu I'impression d’ étre punis et s'interrogeaient : « c¢a fait un choc, pourquoi on n’est pas
comme tout le monde, pourguoi nous ? », « J'ai pleuré. En fait, je me disais « qu'est ce que

j ai fait ? ».

-lorsque les difficultés sont difficilement identifiées et/ou lorsgue les diagnostics sont flous,
tardifs et/ou divergents. Cette situation est particulierement vécue par les parents d enfant
déficient intellectuel ou psychique. Les propos, formulés par les professionnels (de santé et

scolaire) révélant les problemes rencontrés par I’enfant, renvoient aux parents une image
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négative du comportement de leur enfant, reflétant une certaine anormalité, dans la mesure ou
ils mettent en jeu le fonctionnement et les capacités intellectuels de I’enfant. Les parents
n’admettent pas le(s) diagnostic(s), n'y croient pas et tendent a se placer dans un rapport
négatif (voire conflictuel) avec notamment les professionnels du champ scolaire. Par
conséquent, la définition et la reconnaissance du handicap par les parents sont trés lentes ou

divergent avec celles des professionnels.

-lorsque les médecins sont indifférents face ala situation, dansle sens ou ils ne s'aarment pas
et n’apportent pas d explication aux parents. Ces parents qui définissent ainsi | attitude des
meédecins, expriment souvent auss un ma étre lié a la révélation du handicap et un
mécontentement a |’ égard des professionnels de santé qui ne s alarment pas et qui finalement
retardent le diagnostic et le début d’un suivi en orthophonie, psychomotricité,... I1s expriment
le sentiment d’ avoir perdu du temps et regrettent d' avoir fait confiance aux médecins.
« Les premiers signes, ¢’ était qu'a quinze ou seize mois, notre fils ne disait ni Papa ni
Maman, alors qu’il avait un cousin du méme age qui parlait. Ma belle-mére disait que ca
n’' était pas normal. Moi, je ne trouvais pas ¢a anormal, mais je suis allée voir un ORL, qui
lui a fait mettre des drains, et nous a dit que ca irait mieux. [...] Je lui ai demandé s'il ne
fallait pas que j’aille dans un centre spécialisé pour faire destests, maisil n'a répondu que
¢a ne servait a rien puisque notre fils n’ était pas handicapé : «|’air passe dans les drains,
donc il entend. » On fait confiance au médecin... En janvier, on a consulté un deuxiéme
ORL, qui afait destests, que le premier n’avait jamais fait. 1l nous a dit que notre fils avait
un probléme et qu'il fallait prendre rendez-vous dans le centre. On a pu avoir un rendez-
vous en avril. Les premiers tests ont révélé un probléme. La semaine suivante, il a refait des
tests approfondis, et on a su qu’il était sourd sévére. Ca faisait plus d’un an qu'il avait ses
drains. [..] Pour pas nous affoler, il [le 2& ORL] nous a dit qu'il nous adressait vers le
centre spécialisé pour plus d'informations. En attendant le rendez-vous, il y eu quelques
mois d’ attente, mais on ne s affolait pas. [...] Quand on a su qu'il était malentendant, j’ ai
rappelé le 1¥ ORL, je lui ai dit ce qu'il était, ce que j’en pensais. Il m'a répondu que la
prochaine fois il serait plus malin et qu’il ferait attention. En attendant, nous avons perdu
une année. Il n"a commencé a parler qu'a trois ans et demi. [...] Quand ¢a nous tombe
dessus, ¢a fait un coup de masse sur la téte. On se dit qu’ on va faire les tests, mais on pense
gu'il 'y arien. » (Gargon de 13 ans, déficience auditive, parcours mixte ; femme de 36 ans,

mariée, travaille, milieu semi-urbain).
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Ces parents, qui se souviennent d’avoir mal vécu la révélation des problemes rencontrés par
I’ enfant, passent par une phase d’ acceptation difficile du handicap (parfois, en plus, ont des
difficultés a concevoir qu’ils ne sont pas responsables de la situation) puis, au fil du temps, ils
mesurent |’ampleur des problemes, percoivent une différence avec les autres et la faible
autonomie de leur enfant, recoivent des informations qui leur permettent de mieux
comprendre la situation et de déculpabiliser. Dans I’ ensemble, tous affirment au moment de
I’enquéte reconnaitre les difficultés comme étant un handicap méme s les parents ne
I’ acceptent pas totalement et méme si le handicap est difficile a vivre au quotidien (lourdeur
des soins et du suivi en général, difficultés pour les parents de voir leur enfant souffrir, ne pas

accepter son handicap, penser au suicide, responsabiliser les parents,...).

3. Des appréciations plus positives ou neutres

Environ un tiers de notre échantillon n'exprime pas de mauvais souvenirs en lien avec
I’annonce du handicap. Ces parents semblent avoir occulté ce qu’ils ont pu ressentir au
moment de la révélation du handicap ou des difficultés de leur enfant. Leur expérience de
I’annonce n’est pas directement centrée sur les modalités de I’annonce ni sur la prise de
conscience et I’ acceptation du handicap. Leur expérience est plutbt définie par rapport aleurs
perceptions du diagnostic du handicap ; mais les souvenirs de |’annonce peuvent aussi se

substituer ala situation qu’ils doivent gérer actuellement.

Pour certains parents, e diagnostic est bien percu et accepté dans lamesure ou :
- lediagnostic a contribué a mettre en place un suivi rapidement, adapté al’ enfant
- le diagnostic a procuré un soulagement aux parents qui, inquiets, exprimaient la
volonté de mettre un nom sur les problemes de santé de leur enfant.
Pour d’ autres parents, la période pendant laquelle ils ont regu un diagnostic, est plus ou moins
oubliée tant la situation actuelle est difficile a gérer. Finalement, ils se souviennent d’'une

expérience plus facile que celle qu’ils vivent actuellement.
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- Un accompagnement précoce et des explications satisfaisantes

Si quelques parents affirment ne pas avoir eu de diagnostic, d annonce, la plupart des parents
ayant bien vécu la révélation du handicap ou des difficultés de I’ enfant, semble adopter un
discours positif vis-&-vis de I’annonce du fait, essentiellement, d avoir bénéficié rapidement
d’un accompagnement de I’ enfant, adapté. Parfois, le suivi a méme débuté avant le diagnostic
posé sur les difficultés rencontrées par I’ enfant, ce qui a permis selon les parents, de gagner
du temps méme s les progres, en terme de développement, n'éaent pas visibles

immédiatement.

Larévélation du handicap ne constitue pas une éape difficile a vivre dans le parcours de leur
enfant dans la mesure ou celui-ci a été suivi rapidement et ou les parents ont recu de bonnes
explications, se sont sentis entourés. Ces parents d’ enfant handicapé manifestent en effet une
satisfaction a |’égard des explications apportées par le corps médical sur les difficultés de
I’enfant. Elles semblent avoir été identifiées comme liées a une maadie ou a un
dysfonctionnement d'un organe. Les difficultés sont donc percues comme des problémes
neurologiques, nerveux, de la tyroide,... Les parents ont pu également recevoir des
explications qui suivent |’idée selon laquelle les enfants sont tous différents et chacun avance
ason rythme:
« lls nous ont dit que notre fils aurait une scolarité un petit peu différente des autres vu son
état, vu son hyperactivité, vu la maniére dont il se comporte. Mais il avancera doucement a
son rythme. [...] On nous a expliqué souvent qu'il y avait plusieurs catégories d'enfants :
"vous avez |'enfant qui est renfermé sur lui-méme qui donc est un probléme. On rencontre
aussi souvent le cas d'enfants qui explosent un peu comme notre fils, qui part un peu dans
tous les sens'. » (Garcon de 8 ans, déficience intellectuelle, parcours spécialisé ; homme de

40 ans, marié, sans emploi, milieu urbain).

S'ils ne se souviennent pas d’'avoir été marqués négativement par la révélation du handicap,
c'est peut-étre aussi parce que le handicap n'a pas, actuellement, impliqué de grands
changements dans leur vie quotidienne, méme si |I’enfant est peu autonome et se différencie
des autres de par ses problemes fonctionnels. Par ailleurs, certains de ces parents sont eux-
mémes handicapés mais ce N’ est pas pour autant qu’ils se sentent exclus ou « anormaux » : ils
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ne percoivent pas leur situation de facon dramatique et ont pu, jusqu’ a présent, accomplir les

gestes quotidiens et mener une vie sociale, sentimentale, familiale, voire professionnelle.

Ces parents qui S'inscrivent dans le registre de I’ appréciation positive de I’ annonce par le fait
d avoir bénéficié d un accompagnement (le leur via les explications et celui de leur enfant),
ont essentiellement des enfants atteints d’ une déficience du langage, intellectuelle et/ou
motrice. Ces enfants présentent aussi la particularité d appartenir plutét a la premiére

génération de |’ échantillon et de suivre un parcours spécialise.

Quant aux parents eux-mémes, la gente masculine est plus représentée ici que dans les autres
groupes ayant vécu d’ autres expériences de I’ annonce. Ceci ne signifie pas pour autant que les
hommes tendent & mieux vivre I’annonce et le handicap que les femmes. En réalité, ces
hommes, qui n"ont pas mal vécu leur expérience de I’ annonce, sont : ou bien mariés et sans
emploi (on peut alors penser qu’ils éaient plus disponibles que leur conjointe pour participer
a notre étude qualitative) ou bien en emploi et divorcés, avec enfant(s) a charge (ils étaient
donc les seuls susceptibles d'étre contactés pour |I'étude). Toutefois, les hommes sont
faiblement représentés dans I’ échantillon et, lorsqu’ils ont participé a I’ étude, ils n’ évoquent
pas explicitement de sentiment de culpabilité lié a la situation de leur enfant. Ceci peut se
comprendre dans la mesure ou ils n'ont pas porté |’enfant pendant la grossesse: on peut
penser gqu’ils ont moins de chance qu’ une femme de se sentir responsable du handicap de leur
enfant, notamment lorsque celui-ci est lié a un probleme pendant la grossesse ou
I” accouchement. Le sentiment de culpabilité semble étre un sentiment plutdt féminin et la non
acceptation du handicap, une attitude plutét masculine. Mais notre échantillon n’étant pas
représentatif, nous pouvons tout de méme nous interroger sur I'origine de cette non
acceptation de la part des péres: n’'est-elle pas la conséquence d'une culpabilité difficile a

exprimer mais ressentie ?

- Soulagement de recevoir un diagnostic

Les parents, qui s'inscrivent dans ce schéma de perception de I’annonce, ont connu pendant
les premiéres années de I’ enfant de longues périodes d’incompréhension quant aux difficultés
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et au comportement de I’enfant, d'incertitudes quant au diagnostic. Ces incertitudes ont
généré des angoisses dans la mesure ou les parents percevaient bien les difficultés rencontrées
par I’enfant mais ne les comprenaient pas. En outre, les angoisses sont d’ autant plus fortes
que la période d'incertitudes et d’incompréhension est longue (le diagnostic est parfois posé
aux 11 ans de I’enfant environ). Le diagnostic procure alors un grand soulagement aux
parents, méme s certains mentionnent parfois la difficulté a entendre I’annonce. Le fait de
poser un nom sur les difficultés de I'enfant accélere les démarches de recherches
d’ informations et de solutions, le processus de compréhension et de gestion de la situation, et

parfois le processus de décul pabilisation et de reconnai ssance sociale.

Le diagnostic leur a permis, bien souvent dans un premier temps, de savoir et de rechercher
des informations sur Internet, aupres de professionnels de la santé et de membres
d associations. Ces informations leur apportent par la suite des éléments de compréhension,
de gestion, de connaissance de la situation et, parfois, des éléments de comparaison et de
projection dans I’avenir (lorsgu’ils rencontrent des adultes atteints des déficiences identiques

aleur enfant).

L es parents sont alors plus rassurés en constatant que, finalement, les problémes n’ étaient pas
Sl conseguents que ce qu’ils imaginaient et, surtout, n’ étaient pas liés al’ enfant lui-méme (par
exemple, un fainéant) ni a I’ éducation donnée par les parents. Comme nous |’ avons évoqué
précédemment, le diagnostic déresponsabilise. Il répond a leurs interrogations, explique les
difficultés qui contribuaient a différencier I’enfant des autres. Il permet aux parents de se
justifier et de se positionner par rapport aux autres enfants de la fratrie, a |’ entourage familial
et social.
« Sncérement je dirais bien [réagit]. Bien parce que pour moi ca a été trés tres lourd a
supporter, d'abord ' étais dans la souciance, j’ étais inquiéte, je me suis dit qu’est-ce qu'il a
au juste. Ce que je voulais ¢ était plus la surdité qu’ autre chose, quelque chose qu'on n'a
pas pu sentir et quand on m'a dit écoutez il est malentendant, pour moi c'était il est
malentendant d’accord, oui avec un soulagement. Je sais maintenant comment prendre mon
fils et puis voir I'avenir avec lui. Parce que j’ai quand méme attendu un an avant de savoir
gue mon fils éait malentendant, avec tous les audiogrammes. » (Garcon de 13 ans,
déficience auditive, parcours mixte ; femme de 44 ans, divorcée, seule, sans emploi, milieu

urbain).

117



«Voyant qu'a |'école il y avait les problémes de chiffres qui rentraient pas, qu'il y avait
d’ autres choses qui clochaient, j'ai commencé a essayer de trouver ce que C' était, parce que
moi | étais persuadée qu'il y avait quelque chose. Comme j’ai aussi une fille qui est suivie
au Camesop, je leur ai demandé de faire un bilan, chose gu'’ils ont fait pour me faire plaisir
en fait au départ, parce gue tout le monde était persuadé gu’il n'y avait rien du tout et que
je m'affolais pour rien. [...] Al'épogue, enfin pour moi ¢ était un soulagement de savoir ce
gu’ elle avait, vraiment, je savais dans quelle direction aller, alors que tant qu’ on n’avait
pas mis un nom dessus je savais pas ce qui se passait et je comprenais pas et je voyais bien
gu’il y avait un truc qui n’ était pas normal et je savais pas quoi, ¢a a été uniquement quand
on m'a dit elle est dyspraxique, au moins je savais, apres j’ai pu me documenter, j’ai pu
chercher, j’ai pu avancer alors que je pataugeais complétement et que j’ avancais pas, C'est
vrai qu'a partir du moment ol on a eu le nom, on a su quoi faire.» (Fille de 8 ans,

déficience motrice, parcours ordinaire ; femme de 36 ans, mariée, travaille, milieu urbain).

Le diagnostic permet aussi denvisager des solutions pour tenter de parvenir a une
stabilisation ou une amélioration de I’état de santé de I’enfant. L’annonce peut aussi avoir
pour effet une réorientation en terme de scolarisation. Dans ce cas, les parents sont soulagés
de trouver des réponses scolaires plus adaptées, suite a I’annonce, car ils souffraient de voir
leur fils subir les moqueries, étre en échec scolaire.
« On nous a dit que ¢’ était un probléme d’ hormones. J' étais content de savoir ce gu'il avait,
on pouvait le guérir. Mme X n' a proposé un rendez-vous pour expliquer la situation et pour
accepter le protocole de prise en charge. [...] Non [ce n’ était pas un choc] parce que je me
suis dis que ce n' était pas catastrophique. Il avait un médicament a prendre a vie. » (Gargon
de 18 ans, déficience viscérale, parcours mixte ; parents de 46 et 51 ans, mariés, travaillent,

milieu urbain).

Ces parents vivent mieux la situation depuis |I’annonce du handicap mais ce n’est pas pour
autant que la situation est facile avivre. Leur vécu varie souvent selon le dével oppement et la
souffrance ressentie par I’enfant. La plupart de ces parents reconnaissent et acceptent le
handicap mais il n'est pas toujours facile d’en parler ainsi. Le terme est génant a utiliser,
renvoie souvent une image négative ; ils préferent parler de « différence ». Par ailleurs, plusle
degré de gravité est important, plus les parents semblent avoir envie de ne pas considérer leur

enfant ni le voir comme un enfant handicapé. Parler de handicap ou de personnes handicapées
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signifieraient que I’on baisse les bras. Pour les parents, il faut alors considérer leur enfant
comme un enfant normal pour le valoriser, lui donner confiance, le faire progresser. Il est
difficile encore pour les parents d' accepter des aménagements ou du matériel spécialisé en
cours de suivi, de parcours : celasignifie que I’ éat de santé se dégrade ou que I’ enfant risgque

de se dévaloriser.

- Une annonce attendue et une situation actuelle difficile a gérer

Ces parents ne mentionnent pas avoir vécu I’annonce du handicap comme un moment
difficile dans la mesure ou ils ont bénéficié trés tot d'informations sur |’ éventualité de
problemes de santé chez leur enfant. Le handicap, relativement prévisible ou visible, a
commence a étre annonce pendant la grossesse ou la maternité. Les parents étaient conscients
et, parfois, ont pris des risques qu’ils ont décidé d assumer pleinement, comme par exemple
choisir d'avoir un enfant alors qu'un des parents est porteur d'une maladie génétique,
transmissible, choisir d’adopter un enfant trisomique. L’annonce n’a donc pas été percue ni
comme un choc ni comme une surprise.
« Les examens, je les ai bien compris. Je m' attendais, donc avec ma soaur qui était dans le
milieu, que les examens ca allait donner c¢a. Et puis, je me doutais, attendez, quand vous
allez au service des enfants sourds, tout ¢a, vous savez qu'il y a un probléme; quand on
vous dit gque les résultats sont plats, que ¢a ne vibre pas, ¢a marche pas donc on comprend
gu'il y a un probléme. » (Fille de 9 ans, déficience auditive, parcours ordinaire ; femme de

34 ans, mariée, travaille, milieu semi-urbain).

« Ce n'est pas que ¢a me laissait indifférente maisil y a eu tellement d’ autres choses avant
gue bon finalement... [..] Déga il a failli mourir trois fois, il y a quand méme eu
énormément de soucis. Bon déja, méme avant de naitre on m'avait dit qu’il ne vivrait pas
donc c'est vrai que, si vous voulez, aprés on prend ¢a avec un peu plus de recul et puis c'est
vrai que personnellement je n'ai pas tellement peur du handicap enfin ¢a ne m'aurait pas, je
sais pas trop comment dire, pas dérangée, le fait d’avoir un enfant handicapé, ¢ est pas ¢ca
qui m'aurait retenue. Bon ¢’ est siir que je ne le souhaitais absolument pas, mais je ne pense
pas que je sois... éant donné que, avant la naissance on m'avait méme propose une VG
étant donné qu’il avait aucune chance, et que méme s'il venait, il ne s en sortirait pas, bon
VOUS Voyez aprés, on prend ca autrement ; ¢’ était plus du genre a se dire « bon ben on va se

battre » et puisvaila. [..]] Jeveux dire je n' étais pas désespérée ni complétement au fond du

119



trou ou sans appui ; on s est renseigné, j’ai beaucoup parlé avec ma pédiatre. » (Gargon de
8 ans, déficience visuelle, parcours ordinaire ; femme de 37 ans, mariée, travaille, milieu

urbain).

L’annonce est également assez lointaine puisque les enfants de ces parents exprimant ce
sentiment sont issus de la 2°™ ou 3°™ génération. Le diagnostic, lointain et attendu, semble ne
pas avoir marqué négativement (ni positivement d’ailleurs) leur expérience de parent d’ enfant
handicapé. Mais s I’annonce n’ a pas été spécialement difficile avivre, ¢’ est aussi parce que le

quotidien est complexe a gérer.

Globalement, les parents évoquent peu de difficultés vis-avis de I’annonce et du handicap a
accepter mais mettent davantage en avant la situation actuelle difficile a vivre en termes de
santé, de soins, d autonomie et de participation sociale de I’ enfant aux activités susceptibles
d’ étre menées avec ses pairs. La plupart de ces parents ne pensaient pas gque le handicap aurait
été aussi lourd a gérer. Les diverses hospitalisations se traduisent par une souffrance physique
(chez I’enfant) et morale, des angoisses; les traitements médicaux et les soins sont jugés
lourds et contraignants car ils nécessitent un suivi régulier, le recours fréquent a un
professionnel de santé et modifient les activités familiaes (les sorties, les vacances). En outre,
dans lamesure ou I’ état de santé de I’ enfant nécessitait des besoins spécifiques et adaptés, il a
parfois été question d’ une orientation tres jeune, dans un établissement spécialisé. Ici, ce n’est
pas tant le type d’ établissement qui est difficile a accepter mais la situation d’internat qui peut
signifier, pour les parents, une séparation avec I’enfant. Or, I’enfant étant jeune, les parents
peuvent mal vivre cette séparation non prévue et jugée prématurée. Les parents ont encore
exprimé des difficultés morales auxquelles ils ne s attendaient pas: la faible autonomie de
I’enfant pour les gestes de la vie quotidienne, le caractére défini comme étant difficile/fort

posent des problemes aux parents qui auraient besoin de plus de soutien des professionnels.

Ces difficultés sont fortement exprimées par les parents d’enfant dont le handicap est
conséquent. Mais les parents dont les enfants ont un handicap semble-t-il plus |éger et peu
visible déclarent aussi le handicap de leur enfant comme étant difficile a gérer. Les parents
craignent en effet de placer I’ enfant ou bien dans une situation de danger s'ils acceptent de le

faire participer al’ ensemble des activités sportives, culturelles, que menent ses pairs, ou dans
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une situation déchec (I’enfant peut paraitre, aux yeux des autres, comme « normal »,

«valide» aors gu'il n'a pas, selon les parents, tout a fait les possibilités pour I’ étre) ou bien

encore dans une situation de retrait si I’ enfant n’ effectue pas les mémes activités.
« C'est vrai que je nel’aurais pas mis en colonie de vacances, des choses comme ¢a, il y a
gquand méme des choses qu'’ effectivement je ne ferais pas. Bon par exemple, il est scout
aussi cette année, je me pose encore la question, est-ce que je le laisse partir au camp ou
pas. Je ne suis pas sire de le laisser partir. [...] Jai peur quand méme que comme son
handicap n’est pas trés visible qu’on I’ oublie trop. Par exemple |’ autre jour, il était dans la
forét, il s'est pris une branche pasloin del’ogdl, ¢ca m'a un peu, ¢a aurait pu étre avec moi,
je reconnais, je ne jette pas du tout la pierre, on ne peut pas prévoir une branche, dans le
méme temps peut étre que je me dis que ¢’ est le mettre dans une situation de danger [de le
laisser partir au camp], ¢’ est pas la peine de rechercher cette situation non plus, je ne sais
pas. » (Gargon de 8 ans, déficience visuelle, parcours ordinaire ; femme de 37 ans, mariée,

travaille, milieu urbain).

Ainsi, ces parents ne souviennent pas d avoir vécu une expérience de I’annonce difficile. En
revanche, leurs discours sont axés sur leur expérience actuelle du handicap. Pour les parents
dont I’enfant est atteint d’un handicap d' un degré de gravité important, la situation est
difficile a vivre sur le plan de la santé, des soins, du développement de I’enfant (faible
autonomie, caractére de I’ enfant difficile,...). Quant aux parents d’ enfant dont le handicap est
plus léger et/ou peu visible, il semble qu'ils vivent difficilement le fait de devoir gérer la

question de la participation de I’ enfant aux activités de ses pairs.

= Quelle que soit la fagon dont les parents ont vécu |I’annonce du handicap, la majorité
d entre eux semble finalement accepter aujourd hui le handicap de leur enfant, méme si
I’acceptation est parfois réservée, mitigée. D’ailleurs, sur les 63 entretiens réalises,
35 enquétés évoquent d emblée le handicap, définissent spontanément les difficultés
rencontrées comme constituant un handicap. A I'inverse, 8 enquétés nient ou n’ acceptent pas
le handicap : il s agit essentiellement de parents d’ enfant atteint d’un handicap intellectue,
psychique ou du langage et la négation du handicap est plutot formulée par les péres. Quant
aux autres enquétés de |'échantillon, le handicap est reconnu par les parents mais
I” acceptation n’ est pas franche, elle reste mitigée, floue : ils ne veulent pas considérer I’ enfant

comme un handicapé mais comme un enfant « normal » ; les regards sont jugés génants,...
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Nous ne nous attarderons pas sur la compréhension et I’analyse de |’ acceptation du handicap
par les parents dans la mesure ou |’ étude est ici plutt axée sur le vécu global des parents
d enfant handicapé et, par conséquent, le terrain d’ engquéte n’a pas recueilli suffisamment de
données sur ce sujet. Ceci dit, nous pouvons tout de méme faire émerger I’ idée selon laquelle
les parents qui ont tendance a nier et a ne pas accepter pleinement le handicap, s inscrivent
dans un champ autre que celui du handicap. Par exemple, les difficultés rencontrées ne sont
pas définies, selon certains parents, comme un handicap mais tout simplement comme des
difficultés scolaires ou comme une instabilité, une hyperactivité mais cela ne fait pas de lui un
handi capé selon eux.

B. VARIATION DES REPRESENTATIONS DU HANDICAP

Quant aux représentations du handicap, elles sont hétérogénes dans la mesure ou chagque
parent enquété construit une définition qui est fonction du handicap de leur enfant, de la
situation gue le parent connalit, vit au quotidien. Les représentations du handicap semblent
ains varier selon le type et le degré du handicap. Certaines représentations s inscrivent dans
un modéle individuel, social ou intégré, et, trés souvent, le handicap est décrit comme une
différence par rapport aux « autres» et défini par la faible autonomie ou la dépendance de

I’ enfant.

- Les parents d’enfant déficient auditif : des représentations du handicap
se rapprochant plutét du modele social et axées autour de la notion

d’accessibilité

Les parents d’ enfant déficient auditif reconnaissent la surdité ou les problémes d audition
comme étant un handicap. La situation de leur enfant est en effet différente de celle des autres
enfants car I’ environnement social |’a définie ains : selon ces parents, la société a établi des
normes, a différencié ceux qui entendent de ceux qui n'entendent pas ou mal. Leurs
représentations du handicap incluent des facteurs individuels mais, par rapport aux autres
parents, elles se rapprochent aussi tres souvent du modele socia. En effet, ces parents

considérent qu’il S'agit d'un handicap en raison des problémes d’ accessibilité rencontrés par
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I’enfant : il est parfois difficile d’accéder a un cursus scolaire ordinaire, a une formation
professionnelle, a des aides ou a des informations parce que tout n’est pas traduit en langue
des signes, par exemple, et les personnes qui I’ entourent ne prennent pas en considération que
I’ enfant N’ entend pas forcément aussi bien que les autres, ne font pas |’ effort de parler de sorte
qu’il entende.
«Le handicap c'est a partir du moment ou on n'a pas les... toutes les facultés potables,
physiques ou tout le potentiel physique ou mental total en fait. A partir du moment ou il y a
une déficience quelle gu'elle soit, physique ou mentale, c’'est qu'il y a un handicap de
0,001% ou 100%. [...] Dés quel’on n’est plus dans une norme. Par rapport par exemple a
['audition, il y a une norme, on peut entendre entre tant et tant, pour que |I’on puisse
entendre. On doit entendre, dans une fourchette on doit avoir dans une fourchette. A partir
du moment on n'est plus dans cette norme, dans ces chiffres, ben ¢'est sir que c'est un
handicap. [...] On dit I'intégration de |’ handicapé, ¢’ est faux, on est loin de |’ intégration du
handicapé. Quand vous voyez gu’il y a une école qui vient de se reconstruire, il y arien de
pensé pour accueillir, au niveau accessibilité. [...] Je me suisdit qu'il faut trouver un cadre
qui veuille bien accepter et entendre dire « bon notre fille est malentendante, est-ce que
vous voudriez bien faire pour les consignes, des choses comme ¢a » et |a on réessaie et en
fait cela se passe bien. [...] C'est une question d’ encadrement. Tout est 13, si I’ encadrement,
je veux dire, le maitre nageur quand on lui dit « voila ma fille est malentendante », si il y
fait attention il n'y a pas de soucis. La prof de danse, si on lui dit «voila la petite est
malentendante, quand vous Iui donnez les consignes faites attention ». S on [ui donne les
consignes, y a pas de soucis. » (Fille de 7 ans, déficience auditive, parcours ordinaire;

parents de 32 et 40 ans, en couple, travaillent, milieu urbain).

S'ils acceptent I'idée du handicap, ils utilisent peu ce terme, jugé un peu inadéquat. Selon ces
parents d’enfant déficient auditif, le handicap est défini, globalement, par des incapacités
intellectuelles et physiques qui se traduisent par une faible autonomie. L’ enfant ne présentant
pas ce(s) type(s) dincapacités, étant capable de sSintégrer un minimum dans un
environnement social, scolaire, familial, les parents le considerent comme une personne
«normae», ordinaire. Il convient justement, selon les parents, a cet environnement de
comprendre, de S adapter aux personnes déficientes auditives pour favoriser leur autonomie,
leur intégration sociale et professionnelle. Cette autonomie peut, selon les parents, étre
facilement acquise mais I’enfant a besoin néanmoins d’ une prise en compte sociale plus
globale de sa déficience afin de mener au mieux ses activités scolaires, sportives, culturelles,

professionnelles.
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- Les parents d’enfant déficient visuel : des éléments de définition du
handicap inclus dans les modeles individuel et social mais des

représentations axees sur la normalité et 'adaptation

Les parents d enfant déficient visuel n’évoquent pas les questions de I’autonomie ni de
I"intégration, sans doute parce que les parents de notre échantillon ont des enfants (plutét
issus de la 1% et de la 2°™ générations) dont la déficience est |égére et qui, pour la majorité
d entre eux, sont intégrés scolairement en milieu ordinaire. Ils insistent plus sur les questions
de normalité et d adaptation. Le handicap est défini, selon ces parents, comme étant une
impossibilité de mener sa vie comme les autres, « ne pas pouvoir faire exactement comme
tout le monde ». La société a défini des criteres, des normes, et il est difficile de vivre en
marge. Les objectifs sont a la fois de correspondre a ces normes sociales et de faire
comprendre aux « autres» gu'’il est nécessaire de s adapter. Les parents s'inscrivent dans |’ un

ou |” autre de ces objectifs.

Le handicap constitue pour certains parents une « difficulté a s adapter aux exigences que
I”on a pour tout le monde ». Il faut, selon ces parents, essayer de vivre le plus normalement
possible en se mobilisant, par exemple, pour I’intégration scolaire, les opérations
chirurgicales, en envisageant les implants visuels. Mais I'enfant devra de toute fagon
S adapter pour mener « une vie normale » : adapter son lieu de domicile en fonction de son
lieu de travail, habiter en ville et se déplacer en transports en commun :
«[C est un handicap] parce qu’ elle ne peut pas faire tout comme tout le monde, parce que
la société est trés conforme, a des normes, a des criteres et il est difficile d’ étre en marge;
avec son handicap elle ne peut pas tout faire quand méme, elle ne peut pas, quand je parle
d’ étre autonome, sur les déplacements elle ne le sera jamais complétement, elle sait depuis
guelques années, moi je le sais depuis toujours, qu’'elle ne conduira jamais. Donc ne pas
conduire c’est un handicap, de nos jours; donc, elle sait, je lui ai expliqué qu'il faudra
qu’ elle habite en ville pour avoir des transports en commun, qu’il faudra qu’ elle habite prés
de son lieu de travail quand elle en aura un. Le handicap ¢’ est ne pas pouvoir se mettre a la
portée de la société. » (Fille de 13 ans, déficience visuelle, parcours ordinaire ; femme de

38 ans, divorcée, seule, travaille, milieu urbain).
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Toutefois, le handicap génere des difficultés par rapport aux autres et limite les activités de
I’enfant ainsi que ses déplacements. D’une part, I’environnement social peut étre considéré
par les parents comme étant inadapté aux déficients visuels. La société ne facilite pas
certaines activités, comme les déplacements (& cause de trottoirs trop étroits par exemple), la
lecture, la scolarité, les études supérieures et la vie professionnelle (les formations et
professions sont limitées). Il est donc difficile pour I’enfant déficient visuel de mener
certaines activités s'il ne bénéficie pas d aménagements spécifiques ni d’un minimum
d’ adaptation de |’ environnement.
«[Le plus handicapant], ¢’ est quand méme la cécité. Regardez, tout est basé sur le visuel,
notre société n’est pas organisée pour ¢a, dans le milieu professionnd il y a des entreprises
qui font des choses, mais pour letravail qu’on leur propose, ¢’ est quand méme limité car ils
sont limités de ce point de vue |a, mais toute la vie est basée sur le visuel, ce n’est vraiment
pas facile. On commence a surbaisser les coins sur les trottoirs, ¢’ est une catastrophe pour
les malvoyants s on ne met paslesclous, il faut gu'ils soient bien mis. Ici, devant le trottoir,
il y a destrucs pour empécher les voitures de se garer, mais le trottoir est trés étroit avec la
haie qui dépasse et si C'est pas trés bien mis et bien ma fille se paye une bache. » (Fille de
19 ans, déficience visuelle, parcours spéciaisé; homme de 50 ans, seul, travaille, milieu

urbain).

D’autre part, le handicap peut ne pas étre suffisamment visible pour que les autres le
percoivent, le prennent en compte et ne placent pas |’ enfant dans une situation de danger ou
dans une situation de complexe d’ infériorité (éviter, pour cela, |I” esprit de compétition, aider et
rassurer |’enfant). L’enfant va en effet souvent pouvoir réaliser les mémes activités que les
autres mais ne pourra pas toujours les mener de la méme fagon : I’ enfant aura tendance a étre
plus lent, a avoir éventuellement besoin d’aménagements ou d’un accompagnement d’un
tiers. Les parents souhaitent alors faire prendre conscience aux autres de ce que revét et ce
gu’ entraine la déficience visuelle pour que I’ enfant soit aidé a réaliser les activités que menent
ses pairs, tout en ne le plagant pas dans une situation inégalitaire (il faut e considérer comme

un enfant normal).
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- Les parents d’enfant déficient moteur : des représentations du handicap
essentiellement basées sur le modéle individuel et axées autour des

notions de différence et d’incapacités fonctionnelles

La grande majorité des parents d’ enfant déficient moteur de notre échantillon concoit le
handicap de leur enfant comme étant une différence par rapport aux autres. Leurs facons
d étre, de se mouvoir, de parler,... est particulier par rapport aux enfants dits « normaux ». lls
éprouvent des incapacités fonctionnelles au niveau de I’ utilisation des membres inférieurs
et/ou supérieurs qui peuvent les géner, les différencier et les placer dans une situation dans
laquelle ils ne correspondent pas aux normes sociales, comme les sourds, les aveugles, les
obeéses, selon eux. Les parents constatent que leur enfant n’'est pas « constitué » comme un
enfant ordinaire, ne s'intégre pas auss facilement, peut ne pas avoir une scolarité normale.
Les incapacités fonctionnelles peuvent amener |’ enfant & restreindre certaines activités qu’un
enfant « normal » réalise et le conduire a dépendre des autres.
« Pas pouvoir boire tout seul c'est quand méme un handicap, pas pouvoir accéder a des
endroits ou c'est pas accessible c'est un handicap. [Le handicap c’est] quelque chose que
vous ne pouvez pas faire par rapport a un ennui physique ou un ennui de santé. Ma
définition du handicap, ben oui Cc'est ¢a, C'est étre restreint, étre restreint a certaines
activités et avoir en permanence besoin des autres. Oui la définition du handicap c'est
la dépendance, parce qu'il dépend de quelqu'un, donc c'est la dépendance et puisil y
a la restriction des choses que lui ne peut pas faire, qu'un enfant normal fera et que
lui ne pourra pasfaire. [...] Aussi il y alefait dela maladie qui le rend un peu, on va pas
dire teigneux, mais un peu amer par rapport aux autres parce gqu'il voit que les autres
marchent et courent et que lui il peut pas. Comme on lui dit nous, malgré ¢a, il faut faire
avec les autres parce que, dé§ja, quelgu'un d'handicapé c'est difficile de se faire intégrer
dans la vie de tous les jours, par les gens normaux entre parentheses, donc si en plus vous
avez un caractére méchant ou agressif alors la c'est fini, autant vous restez enfermé chez
vous. [...] Une personne agressive et autonome, tu as pas besoin de personne, tu t'en fous,
ca t'empéchera pas d'aller marcher, que lui c'est ce que je lui dis, il faut que tu te mettes
dans la téte que tu auras toute ta vie besoin de quelqu'un, et en procédant comme ¢a ... »
(Garcon de 13 ans, déficience motrice, parcours mixte ; femme de 39 ans, en couple, sans

emploi, milieu rural).
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Leurs particularités les empéchent, selon les parents, de réaliser certaines activités et/ou
certains gestes quotidiens, de vivre totalement normalement et leur imposent des contraintes :
I’enfant doit gjuster ses activités, sa vie en fonction de son handicap. Dans ce cadre, certains
parents émettent I'idée selon laquelle I’ enfant devra s’ adapter aux autres dans la mesure ou il
est dépendant, ou il a toujours besoin des autres et ou il lui est plus difficile de se faire
intégrer. Le handicap pose non seulement des contraintes, chez I'enfant, dans sa vie
quotidienne mais nécessite auss des adaptations de la part de la personne concernée et de son
entourage. Ce constat amene ainsi les parents a construire leurs représentations du handicap
autour des génes et des incapacités fonctionnelles.

Cette représentation du handicap, selon les parents, peut nous surprendre (et peut nous
sembler incompléte) dans le sens ou différentes études axées sur le théme de la représentation
individuelle et sociale du handicap moteur ont souvent fait émerger des conceptions suivant
les modeles intégré ou social dans lesquels |” accessibilité et les conditions environnementales
sont mises en avant. Cette divergence de résultats peut s expliquer du fait de |’ étude et de
I” échantillon. L’ étude en effet était axée sur le vécu global, par les parents d’ enfant handicapé,
des trajectoires. Les représentations du handicap ont été prises en compte pour une meilleure
interprétation du vécu des parents mais n’ ont pas fait I’ objet d’ une attention particuliere (dans
le cas contraire, les questions/réponses auraient éé plus approfondies). Concernant
I’ échantillon, |’ effectif est faible, non représentatif, et les parents ont un enfant déficient
moteur dont le degré de gravité est plutét éger (au moment de I’ éude, la plupart des enfants
se déplace en boitant ou au moyen d une canne, d autres rencontrent des problemes de
désorganisation des mouvements ; un seul enfant se déplace en fauteuil roulant). En outre, les
personnes interrogées pour cette étude sont les proches (les parents) et non les personnes

handi capées.

Néanmoins, quelques parents d enfant déficient moteur de notre échantillon évoquent le
handicap comme étant construit par le regard des autres et les possibilités d’ intégration que la
société offre aux personnes handicapées. Le regard des autres crée le handicap et son degré de
gravité: «on peut étre moins handicapé s le regard est plus souple », «le vrai handicap,
C'est la perception gue les gens s'en font ». Leur enfant est également handicapé dans le sens

ou il ne peut accéder seul a certains endroits qui ne sont pas adaptés. Si les lieux éaient plus
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accessibles atous, si I'intégration des personnes handicapées était effective, le handicap serait

percu et vécu différemment.

> Les parents d’enfant déficient du langage: des représentations
s’inscrivant plutdt dans un modele individuel et se situant a la frontiére

du champ du handicap

Peu de parents d'enfant déficient du langage évoquent spontanément les difficultés
rencontrées par leur enfant comme étant un handicap. lls percoivent souvent leur enfant
comme étant normal avec un développement qui suit un rythme et une évolution différents
des autres enfants du méme &ge, au niveau du langage, de la parole, de la concentration, de la
compréhension, de I’assimilation, de la scolarité. Néanmoins, il peut s'agir d’un handicap
dans le sens ou les problemes d’ acquisition de savoir-faire, le retard, la lenteur induisent des
difficultés pour effectuer les mémes taches que les personnes « normales » et parfois d’une
absence ou d'une faible autonomie pour |’ apprentissage de savoirs.
«Ahoui ! Cest un handicap! Ce n'est pas un handicap physique c’est certain, mais c'est
un handicap, que je dirais plus moral pour Iui ... Il nefait pas une scolarité normale, il s'en
sort parce qu'on est derriére, parce qu'on I'aide énormément mais autrement on le
laisserait, il serait je ne sais pas ... Donc pour moi ¢’ est quand méme lourd. Pour qu'il S'en
sorte, on est toujours derriére, toujours ... Le handicap c’est de ne pas pouvoir avoir une
vie comme tout le monde. » (Gargon de 13 ans, déficience du langage, parcours mixte;

femme de 45 ans, divorcée, seule, travaille, milieu urbain).

Mais le handicap représente des difficultés plus lourdes que celles rencontrées par leur enfant
déficient du langage. Le handicap est aussi défini par les capacités/déficiences motrices et/ou
intellectuelles, déficiences visibles et qui ne peuvent évoluer. Or, dans leur cas, méme s la
déficience du langage sera toujours présente au fil des années et méme si leur enfant ne sera
pas un adulte comme les autres, la déficience est, selon eux, rééducable et deviendra moins

perceptible.

En revanche, les difficultés de compréhension et d'expression peuvent, selon quelques
parents, générer des obstacles a I'intégration sociale et professionnelle. Une mere, par
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exemple, attend que son enfant fasse plus de progrés au niveau du langage pour I’inscrire en
centres de loisirs: elle craint que I’enfant ne soit pas accepté par les autres enfants et, par
conséguent, qu’il vive mal cette situation. D’ autres parents encore pensent, par exemple, qu'il
sera difficile de trouver un emploi si I’enfant ne sait pas écrire une lettre de motivation ni lire

une offre d’ emploi.

Pour une minorité de parents, la déficience de leur enfant est considérée comme un handicap
dans la mesure ou ils vivent dans une société exigeante, dans laquelle il faut développer des
facultés d adaptation et des capacités a assimiler et produire rapidement. Or, les personnes
déficientes du langage ont un rythme d apprentissage et de compréhension plus lent et
différent des autres. Quelques parents encore définissent le handicap de leur enfant du fait
d étre inscrit dans un environnement scolaire différent. Leur enfant n’a pas plus de difficultés
que les autres mais mene une vie scolaire différente des autres enfants de son &ge: il n'a pas
la méme scolarité puisgu’il est dans une école spécialisée, il S'y déplace en taxi (or tous les
enfants ne vont pas a |’ école via ce mode de transport) et il est coupé de son environnement

local puisgu’il n’est pas dans la méme école que les autres enfants du quartier.

- Les parents d’enfant déficient viscéral : des représentations du handicap

s’inscrivant dans le modéle individuel et dans le champ de la maladie

L’ ensemble des parents concernés par la déficience viscérale de leur enfant s accorde pour
dire qu'il sagit d'une maladie et que I’enfant, voire eux-mémes, ne méenent pas une vie
normale. Les incapacités fonctionnelles ou I’ absence de fonctionnement de certains organes
se traduisent par des incapacités, voire des interdits, d effectuer des activités sociales,
sportives, culturelles et des gestes quotidiens (marcher, manger, sortir, s habiller, écrire,..).
Les difficultés rencontrées imposent non seulement a I’enfant mais aussi aux parents des
contraintes qui ne laissent pas laplace al’imprévu.

Méme si quelques parents considerent les difficultés de leur enfant comme un handicap, dans
la mesure ou il a besoin d’une aide humaine ou d’un traitement pour compenser un manque,

des dysfonctionnements, les parents finissent par définir cela non comme un handicap mais
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plutét comme une « maladie handicapante ». Non seulement ils se positionnent dans le champ
de la maladie mais ils percoivent la situation vécue comme étant contraignante, donc
handicapante. La déficience viscérale de leur enfant se traduit en effet par des contraintes, des
incertitudes sur |’ avenir, par la nécessité de se réorganiser ou de modifier les projets scolaires,

professionnels, les projets de sorties, de vacances.

- Les parents d’enfant déficient intellectuel ou psychique: des
représentations du handicap incluant des facteurs surtout individuels

mais aussi sociaux ; axées sur I'autonomie ou sur une simple différence

Les parents d’ enfant déficient intellectuel et les parents d’ enfant déficient psychique (ou autre
déficience du psychisme) ont des représentations du handicap relativement proches. Ils ont en
effet construit leurs définitions du handicap selon un modele plutét individuel mais aussi
parfois selon un modéle social. En outre, les parents d’ enfant déficient psychique ont
quasiment tous cité les problémes rencontrés par leur enfant comme relevant d’un handicap,
ce qui N’ est pas le cas des parents d’ enfant déficient intellectuel : certains parmi eux admettent
que leur enfant est différent, rencontre des difficultés certes mais n'est pas pour autant

handicapé ni dépendant.

Pour certains parents d'enfant déficient intellectuel ou psychique, leur enfant est
effectivement atteint d’un handicap dans la mesure ou il ne peut pas vivre comme les autres
en raison de problemes qu’ils définissent souvent comme physiques ou mentaux, intellectuels.
Ces problemes ne sont pas sans conséguence sur leur intégration scolaire, sociale et
professionnelle mais aussi sur leurs capacités a étre autonomes. Lorsgue les parents estiment
ces conséquences effectives ou susceptibles de se produire, ils définissent les difficultés de
leur enfant comme étant un handicap : leur enfant a un « retard mental » ou des problémes
d expression et de compréhension.
«Il'y a un handicap mental. [Son handicap, ce serait] un manque chronique de
communication, je sais pas moi j’ai toujours I'impression que, au niveau du cerveau, il y a
quelque chose qui n’est pas connecté a autre chose mais qui n'arrange rien sur son... [..]
C’est de ne pas pouvoir vivre comme les autres soit par rapport a des problémes physiques
ou des problemes mentaux : un aveugle...Puisqu’il n’arrive pas a s'intégrer dans le monde

des autres alors 14, c'est gqu'il n'arrive pas a sintégrer. Et en plus et surtout quand on
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n'arrive pas a s'intégrer on a besoin des autres pour vivre parce qu'il est absolument pas
autonome, c'est ca. Alors il dépend énormément des gens qui I’entourent. » (Gargon de
9 ans, déficience psychique, parcours spéciaisé; parents de 41 ans, mariés, seul I'homme

travaille, milieu semi-urbain).

Leur enfant, déficient intellectuel ou psychique, est handicapé, selon les parents, car il
rencontre |’ une et/ou |’ autre de ces difficultés: des difficultés fonctionnelles (pour marcher,
S exprimer, raisonner, comprendre,...), des difficultés psychomotrices (pour assembler les
pieces d'un puzzle par exemple), des difficultés d'intégration sociale (difficultés pour
comprendre les relations humaines, comprendre les autres et se faire comprendre), des
difficultés dans |’ apprentissage d’acquisitions qui génerent un échec scolaire et rendent
I"insertion professionnelle difficile (ne savoir ni lire ni écrire peut étre problématique dans la
recherche d’'un emploi). Mais I’enfant est reconnu handicapé par ses parents lorsque les
difficultés ne lui permettent pas une certaine autonomie. Ils sont nombreux a déclarer
I”existence d’un handicap chez |’enfant en raison d’ une absence ou d’ une faible autonomie :
I’ enfant « ne peut se débrouiller seul », « ne peut gérer tout, toute seule » notamment dans la
vie quotidienne, « ne peut pas se garder seul », « ne peut s assumer en tant qu’ adulte dans la
société dans laquelle on vit »,... Les parents qui définissent les difficultés de leur enfant
comme un handicap sont surtout les parents dont I’enfant ou bien cumule les déficiences
(déficience intellectuelle mais aussi motrice par exemple ou auditive, visuelle, avec

tumeur,...) ou bien est atteint d’ une déficience importante (trisomies 21, 13).

Si les parents évoquent le handicap de leur enfant, il leur est parfois difficile de donner une
définition du handicap et de délimiter le champ de la «normaité» du champ du
«handicap » : quelles sont les frontieres entre ces deux champs? Leur enfant n’est-il pas
plutét différent dans la mesure ou il n’a pas le méme développement ni les mémes activités,
ne bénéficie pas de la méme scolarité que les autres enfants du méme &ge ? Ces parents qui
s'interrogent ont constaté que certaines personnes ne sont pas reconnues, identifiées comme
handicapées et pourtant, selon eux, elles ne sont pas intelligentes et ne comprennent pas les

choses.
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L’ enfant déficient intellectuel ou psychique a donc un retard, par rapport aux autres enfants,
au niveau de son développement, des activités scolaires et physiques. Il est identifié comme
étant handicapé puisque son développement (intellectuel, sensoriel, moteur,...) et ses
comportements ne correspondent pas au systéme normatif. Certes, leur enfant n’est pas
autonome et se différencie des normes sociales mais s I’environnement, la société, s'en
préoccupait davantage, leur enfant serait peut-étre moins handicapé et se rapprocherait des
normes. |l faut s adapter, comprendre les réactions et attitudes différentes de ces enfants
handicapés pour qu’ils puissent suivre les autres, évoluer. Ce sont avant tout des enfants qui
ont besoin, comme les autres, de vivre, de se dével opper.

D’ autres parents, notamment d’ enfant déficient intellectuel, n’ évoquent pas les difficultés de
leur enfant comme un handicap. Pour eux, |’enfant est comme ¢a: il est né comme ¢a, ses
probléemes font partie intégrante de sa personnalité. Par ailleurs, personne ne semble avoir
pose le terme de « déficience intellectuelle » sur ces difficultés (ou alors les parents n’ ont pas
entendu) et les parents déclarent avoir eu les mémes difficultés étant jeunes. Ainsi, pour ces
parents, il semble n’exister aucune raison valable de classer les difficultés de leur enfant dans
le registre du handicap.
«Pour mon fils, je n"appelle pas ¢a un handicap. Un handicap, ¢'est plus physique ou
moral. C'est au hiveau de la téte, quand tout ne marche pas la-haut. Sil manque une jambe
ou un bras, il peut vivre quand méme. Un handicap vraiment lourd, ¢’ est ne pas avoir tout
cequ'il faut ou il faut. [...] Il y a des personnes en fauteuil roulant qui sont paraplégiques
mais qui S'en sortent bien parce qu'ils ont toute leur téte. Ils sont handicapés, mais ils
peuvent s'en sortir. Mais pour celui qui marche bien mais pour qui ¢a fonctionne mal la-
haut, je pense que le handicap est plus dur. Prenez un aveugle, il arrivera aussi bien a s'en
sortir qu'un autre en fauteuil roulant, mais celui qui n'a pas toutes ses facultés
intellectuelles... Pour moi le handicap, ce sont les enfants mongoliens, au niveau
intellectuel. [...] Mais des cas comme mon fils, pour moi, ¢’ est pas un handicap. C’ est juste
un probleme d’ école. » (Garcon de 18 ans, déficience intellectuelle, parcours mixte ; femme

de 42 ans, mariée, travaille, milieu semi-rural).

En outre, leurs représentations du handicap ne correspondent pas a leurs perceptions des
difficultés de leur enfant. Pour ces parents, une personne handicapée est une personne en

fauteuil roulant ou avec une canne, est de type « mongolien » ou encore ne sait ni lire ni
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écrire. Or leur enfant n'est pas dans ces cas de figure, il a «juste » selon les parents des
difficultés pour parler, des difficultés scolaires, est instable, hyperactif ou encore rencontre
des problemes relationnels, des troubles psychiques. L’enfant est un peu différent des autres
enfants, rencontre des difficultés dans certains domaines mais n’ est pas handicapé. S'il I’ éait,
I’enfant ne pourrait pas effectuer certains mouvements, certaines activités or il peut tout

réaliser mais a un rythme différent.

Parmi ces parents, quelques uns ne semblent pas accepter |e handicap, notamment parce qu’ils
ne veulent pas entrer dans un systéme qui crée des étiquettes. Par ailleurs, ils émettent des
revendications quant a |’environnement social qui ne Sintéresse pas aux personnes
handicapées, ne développe pas suffisamment de lieux accessibles. Ces quelques parents

évitent d’ utiliser le terme handicap car ils craignent de stigmatiser leur enfant.

- Les parents d’enfant polyhandicapé ou plurihandicapé: des
représentations du handicap construites plutét sur des facteurs

individuels et axées sur l'autonomie et les incapacités

Les parents d enfant polyhandicapé ou plurihandicapé n’ hésitent pas a évoquer I'idée selon
laquelle leur enfant est handicapé. Ils le percoivent ainsi puisgu’il n’est quasiment pas du tout
autonome et ne peut réaliser que trés peu de gestes quotidiens. Leur enfant a en effet, selon
eux, besoin d’'une aide de facon quasi permanente et |e handicap est défini comme un obstacle
au bon fonctionnement de leurs membres et organes, qui N’ empéche néanmoins pas de vivre.
« Elle peut rien faire. Elle sait pas manger, elle sait pas boire, il faut que je la lave, il faut
gue je la change. C'est comme moi, Si je viens a me casser un bras, je pourrais pas faire, ce
serait un handicap pour moi. » (Fille de 9 ans, polyhandicapée, parcours spécialisé ; femme

de 45 ans, mariée, sans emploi, milieu urbain).

« C'est quelque chose qui fait obstruction a une avancée, par exemple pour marcher, que ce
soit pour le langage que ce soit pour n’importe quoi... la vie courante. Ca n’ empéche pas
de vivre, tout dépend du handicap. Tant gqu’il n'y a pas de souffrance. » (Gar¢on de 14 ans,
plurihandicapé, parcours spécialisé; parents de 40 ans, mariés, seul I'homme travaille,

milieu urbain).
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S'ils évoquent spontanément le handicap de leur enfant, son acceptation n’est pas toujours
facile et quelques parents préferent parfois parler de difficultés motrices et de langage plutét
gue de handicap. Mais ils peuvent se trouver confronter a la réalité lorsgue des regards se
posent sur eux ou lorsque I’ enfant se retrouve parmi d’ autres enfants handicapés. Les regards
ne sont pas génants en soi, semble-t-il, mais font prendre conscience aux parents
gu’ effectivement, leur enfant et leur expérience de parents sont différents. Ils peuvent aussi
employer progressivement le terme handicap depuis que I’ enfant est suivi dans une structure
spécialisée pour enfants polyhandicapés. Cet accompagnement spécialisé leur permet de
comparer et de relativiser leur situation et |e handicap de leur enfant.

Une seule famille n’accepte pas la situation de handicap et définit les difficultés comme
relevant d'une maladie: I'enfant n'est pas né avec ses difficultés, elles sont survenues
brutalement vers 9 ans. Le terme est percu comme étant négatif : utiliser, entendre ou accepter
I"idée selon laguelle I’ enfant est handicapé, signifie pour eux que la situation est définitive, ne
peut évoluer. Or, selon ces parents, quand il s agit d'une maladie ou d’un accident, |’ état de

santé peut toujours étre amélioré, encore faut-il rencontrer les bons professionnels.

= Globalement, nous pouvons retenir que les parents d enfant handicapé définissent le
handicap en terme de difficultés pour réaliser les mémes activités et les mémes gestes
quotidiens que les autres personnes, dites « normales». Le handicap est souvent concu
comme une différence dans le sens ou les enfants handicapés ne peuvent pas effectuer ces
mémes taches, activités ou peuvent les réaliser mais a un rythme différent et/ou accompagnés
d une personne non handicapée. Le handicap est la conséquence d’incapacités fonctionnelles
propres a I’individu ou bien d une inaccessibilité et d’une inadaptation de |’ environnement.
Pour définir le handicap de leur enfant, les parents se basent ainsi principalement sur ce que
I’enfant est capable de réaliser, sur la fagon dont il évolue dans son environnement
(essentiellement scolaire et social) et sur son degré d autonomie physique et intellectuelle.
L es obstacles qui conduisent a définir les problemes rencontrés comme étant un handicap sont
de I'ordre de I'adaptation individuelle (pour I’ensemble des parents quelle que soit la
déficience de leur enfant, néanmoins beaucoup moins mentionnés par les parents d’ enfant
déficient auditif) ou de I’adaptation environnementale (particulierement pour les parents

d enfants déficients auditif, visuel, intellectuel et psychique).
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1V. L'appreciation du parcours

Apres avoir anaysé individuellement le discours de chacun des parents interviewés, nous
fournissons une vision synthétique de leurs appréciations des trgjectoires de leur enfant. S
quasiment tous les parents percoivent des aspects négatifs dans le parcours de leur enfant,
certains |’apprécient néanmoins plus que d'autres: 33 parents expriment plutbt une
satisfaction globale (dont 6 sont trés satisfaits) et 30 ont une appréciation plutét mitigée ou
négative (mais 2 seulement ont une mauvaise appréciation ; un parent est sans avis franc™)
sur le parcours de |’ enfant. Quels sont ces parents qui apportent différentes appréciations et

comment se déclinent-elles ?

A. CRITERES D’APPRECIATION DU PARCOURS

1. L’appréciation mitigée ou négative

L’ appréciation que nous avons nommeé « mitigée » est celle de parents qui ont exprimé, tout
au long de I'entretien, une satisfaction/insatisfaction partielle; I'appréciation négative
correspond a une insatisfaction globale (les parents n'ont évoqué aucun point positif ou

satisfaisant dans le parcours de leur enfant).

Les parents (3 familles) dont le discours général porté sur le parcours de I’ enfant est négatif,
expriment une insatisfaction se rapportant au type d établissement ou aux professionnels

spécialisés. L’ établissement specialisé est juge inadapté aux difficultés de I’enfant dans la

1 Nous n’ avons pu identifier exactement |’ appréciation du parcours par ce parent dans la mesure ol I’ entretien
n'a pas été enregistré (selon la volonté de I’ enquétée). Cela dit, a travers la lecture du résumé de I’ entretien, il
apparait que la mére éprouve des difficultés a gérer le handicap et sa vie quotidienne depuis que son enfant,
déficient intellectuel et moteur, est paralysé et n’est donc plus accueilli dans une structure spécialisée. L’ enfant
est ainsi a domicile, sans solution, depuis ao(t 2004 et la mére souhaite qu'il entre dans un IME pour
polyhandicapé.
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mesure ou les autres enfants ne rencontrent pas les mémes problemes et ceux-ci sont
d ailleurs plus conséquents. De ce fait, non seulement I’enfant n’ évolue pas mais il régresse.
L’ établissement peut ne pas étre percu comme un lieu ou |'enfant progresse, est suivi sur
plusieurs aspects mais un lieu ou il est tout simplement « gardé » ; par exemple, I'lME dans
lequel est accueilli leur enfant est ainsi défini par une famille comme étant une « garderie ».
Par ailleurs, les professionnels, selon ces parents insatisfaits, ne les informent pas,
n’interviennent pas suffisamment aupres de I’ enfant, sont réticents quand les parents avancent
de nouvelles méthodes médicales, ne proposent pas d’ autres solutions en terme de suivi et de
structures, menent des actions éclatées entre eux, ont des discours différents.
« Absolument pas, on peut pas dire ¢ca [que le parcours est adapté aux difficultés de
I’enfant]. Heureusement il est quand méme pris dans une structure, une structure qui
mangue de moyens profonds et de gens qui ne sont pas adaptés aux méthodes nouvelles.
Enfin les méthodes nouvelles ce que je veux dire c’est qu' on entend qu’il y a des méthodes
qui marchent, il y a des nouvelles méthodes qui sont surtout anglo-saxonnes qui ont fait
leurs preuves méme si ¢’est un peu dur, comme on en parlait tout a I’ heure, et |a ils sont
her métiques a tout. On a eu deux personnes qui sont venues au truc du PECS et ¢’ est tombé
al’eau, ils n'ont pas continué. Notre fils ne fait jamais un moindre PECS1a bas, il y a pas
que les PECSje veux dire mais C est une grosse garderie. [...] Par exemple, je lui ai appris
a faire du vélo, enfin appris, il pédale il faut quand méme étre derriére tout ¢a. Quand je
I’ai dital’lME, j'ai vu qu'il y avait des vélos dans la cour, ilsont dit « il y ena un qui S'est
blessé on fait plus de vélo ». C'est du tricycle en plus. Ou quand il revient tous les jours
avec des vétements propres, ils se gourent toujours de manteau hein! Cet hiver, ils n’ont
pas arrété de se gourer de manteau. S il y avait un suivi un peu plus sérieux ils sauraient
c'est le manteau duquel, ¢’ est marqué dessus en plus. Ils sont trop laxistes, ils ne vont pas
au bout des choses. » (Garcon de 9 ans, déficience psychique, parcours spécialisé ; parents

de 41 ans, mariés, seul I'nomme travaille, milieu semi-urbain).

Le discours plus mitigé qu'adoptent les 27 parents est défini de différentes facons.
Globalement, les parents expriment une appréciation mitigée dans la mesure ou leur
satisfaction est moins bonne au début qu’'en fin de parcours: auparavant, I’ établissement
n' était pas adapté, les professionnels ne percevaient pas les difficultés de I'enfant et
n'apportaient aucune aide aux parents. L’appréciation est également mitigée parce que
certains parents ont apprécié certains aspects du suivi et pas d autres : ils sont d’ailleurs plus
critiques sur I aspect scolaire que sur I’ aspect médical, paramédical.
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L’ appréciation est encore définie comme mitigée parce que les parents expriment une
satisfaction partielle au niveau des interventions des professionnels. Les parents, par exemple,
peuvent étre satisfaits globalement puisque leur enfant est maintenu dans le systéme ordinaire
mais ne pas apprécier I'intervention d’un Sessad ou des enseignants ordinaires ; les parents
peuvent avoir apprécié le suivi dans un centre spécialise mais ne pas étre satisfaits de
I"intervention des médecins et professionnels spécialisés qui ont pris le relais. Par ailleurs,
d autres parents sont insatisfaits dans la mesure ou les établissements et les suivis ne sont pas
toujours adaptés a I’enfant ; ou bien dans la mesure ou la mise en place d'un soutien
spécialise ou d'un suivi médical et scolaire a été tardive. L’ enfant aurait peut-étre progresse
davantage si les professionnels avaient perdu moins de temps a définir le suivi et a le mettre
en cauvre. S les parents avaient connu plus tét |'existence de structures spécialisées et
adaptées aux difficultés de I’enfant, ils ne I'auraient pas inscrit en milieu ordinaire mais
directement dans I’'une de ces structures qui apportent un suivi plus favorable a son

€panoui ssement.

Mais d autres parents doutent encore, se demandent si le parcours ne pouvait pas étre plus
adapté, critiquent les procédures d’ orientation et le manque d’ établissements et de places. Ces
procedures et I’insuffisance de services ne permettent pas aux parents de se situer comme
acteurs du parcours de leur enfant. Ils n’ont généralement pas le choix dans I’ orientation du

suivi, n’ont pas le choix non plus des structures.

Tous ces éléments définissent donc I’ appréciation mitigée, voire négative, des parents. Ce

type d' appréciation, mitigée, se caractérise ains selon différentes sources d’ insatisfaction :

-des professionnels peu informatifs et peu pédagogues: selon les parents, les
professionnels, globalement, communiquent peu sur |’enfant et son devenir, apportent peu
dinformations sur I’orientation, les structures, les professionnels, la prise en charge
financiére. Les enseignants ordinaires peuvent manquer de pédagogie (culpabiliser I'enfant
et/ou les parents, avoir des propos brutaux par exemple) et les professionnels spécialisés de
motivation et de dynamisme (pour accueillir et faire progresser |’enfant par exemple, pour

rechercher de nouvelles méthodes).
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-des professionnels ordinaires incapables de s adapter au(x) handicap(s) : pour certains
parents, les professionnels ordinaires ne s adaptent pas al’ enfant handicapé pour laréalisation
des exercices scolaires, pour le placement dans la classe; ils ne comprennent pas et ne
connaissent pas le(s) handicap(s). Les enseignants ordinaires manquent aussi, selon les
parents, de coordination et d’échanges entre eux alors que les professionnels spécialise
fonctionnent davantage en équipe, sont plus attentifs, savent comment agir car ils connaissent

mieux le(s) handicap(s).

-des établissements spécialisés déconnectés de la réalité et mélant diver ses déficiences: le
fonctionnement n’est pas assez souple et laisse peu de marge de manceuvre aux parents. Ils
sont aussi percus comme étant un peu trop « cocons », déconnectés de la réalité (laréalité est
celle des entendants, celle de ceux qui voient, qui marchent,...). Les établissements
accueillent aussi parfois des enfants dont les difficultés sont diverses (en terme de handicap(s)
mais aussi parfois en termes de comportements violents, difficultés sociales, familiaes,
scolaires) aors que les enfants n'ont pas tous le méme rythme ni le méme type
d apprentissage selon leurs difficultés. Ceci ne favorise pas, selon les parents,
I’ épanouissement positif de I’ enfant mais celui-ci aurait plutdt tendance a régresser ou stagner
Sil se trouve « mélangé» a d autres enfants dont les difficultés sont divergentes et plus
complexes, lourdes a gérer.
«Jaurais préféré gu'il soit avec des enfants de type hyperactivité et puis qu'il suive une
scolarité normale. Qu'il soit avec des enfants qui lui ressemblent plus a lui, avec les mémes
difficultés que lui que les voir mélangés comme ils sont, parce que ¢ca marche a la lenteur.
Jetrouve que c'est long, qu'il régresse. » (Garcon de 14 ans, déficience psychique, parcours

mixte ; parents de 35 ans, en couple, sans emploi, milieu urbain).

-un suivi douteux, posant la question de I'insertion sociale et professionnelle: certains
parents doutent de I’ efficacité du suivi, ne savent pas toujours S'il est adapté et s'il permettra
une insertion sociale et professionnelle, I’acquisition d'une certaine autonomie. D’autres
mettent davantage en avant I’'insuffisance du suivi scolaire en milieu spéciaisé ou la faible
assimilation de bases en milieu ordinaire. L’ assimilation et I’acquisition de certaines bases
(lire, écrire, compter,...) dans n’importe quel milieu, ordinaire ou spécialisé, conditionnent le
devenir de I’ enfant selon les parents et, de ce fait, sont sources d’inquiétudes lorsqu’ils jugent
qu'elles font défaut. Par ailleurs, le suivi n'est pas assez individuaisé dans un systéme
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scolaire ordinaire et tend a se traduire par un échec scolaire qui crée, chez |’enfant, un

sentiment de rejet et de dévalorisation de soi.
« Je dis que ma fille " est pas capable de passer en 5°™, alorsil faut lui donner une chance
de redoubler la 6°™. Je suis toute seule & le dire. Je n’ai pas d'aide. Tandis qu’ eux, ils sont
6 ou 7, tout le monde pense la méme chose, ils veulent la faire passer. J'ai dis, moi, vous
connaissez ses problémes de santé, vous savez qu’ elle est turbulente, qu’ elle ne reste pas en
place, alors j'ai dit vous voulez la faire passer pour vous en débarrasser. [...] Tous ils
connaissent ses problémes de santé, ils savent qu’ elle est turbulente. Quand il fallait qu’'elle
passe en 6™, je suis allée voir la maitresse plusieurs fois. Elle m'a dit « elle est capable de
passer en 6™ ». C'était faux parce que méme le directeur il m'a dit « c'est pas possible
qu'elle passe en 6°™, elle a du retard ». |ls pouvaient la garder une année en plus. Alors
pourquoi ? C'est pour s'en débarrasser. [...] S ma fille elle passe, I'année prochaine alors
qu elle n’est pas capable, la 3™ va arriver et aprés & 16 ans, qu’ est-ce qu’on va faire de
cette gosse 1a? On va la laisser dehors, sans métier, sans rien. Qu'est-ce gqu'elle va
devenir ?» (Fille de 13 ans, déficience viscérale, parcours ordinaire; femme mariée,

travaille, milieu urbain).

-un manque de structures (spécialisées ou intermédiaires) : certains parents avancent
I"idée selon laquelle aucune structure n’existe et/ou n’est encore adaptée pour accueillir des
enfants dont le handicap est léger. Cette situation de handicap les place dans une situation
intermédiaire, entre I’ordinaire et le spécialise, problématique. En effet, I'enfant est trop
différent et handicapé pour étre maintenu dans un systéme scolaire ordinaire mais ne
rencontre pas assez de difficultés (du point de vue de sa déficience, de ses résultats scolaires)
pour étre inscrit dans un systéme spécialisé. Le manque de structures est également source
d’ angoisses pour les parents : I’ enfant peut ne pas étre accueilli dans une structure ni suivi par
des professionnels et rester par conséquent a domicile, sans solution. Ceci se traduirait non
seulement par une perte de temps, une faible probabilité d’amélioration de |’ état de santé et du
développement psychique de I’ enfant mais encore par une forte probabilité pour les parents de
devoir gérer eux-mémes le handicap et réorganiser leur quotidien, leur activité
professionnelle, voire les liens familiaux. Le manque de structures peut encore générer des
revendications de la part des parents: ils ont la sensation que les enfants sont orientés en
fonction des places disponibles et non en fonction du handicap et des difficultés rencontrées.
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-un manque d’informations : cet état de fait ne leur a pas permis de comprendre rapidement
les difficultés et les besoins de I’ enfant, ni de se positionner comme acteurs de la trajectoire
de leur enfant. Le manque d'informations leur a donné la sensation de subir le parcours de
I’enfant, d'étre isolés, mis a I'écart des interventions et décisions professionnelles, la
sensation aussi de devoir toujours se battre, de déployer de I’ énergie et du temps alors qu’ils
ont d autres enfants a charge. Le manque d’informations se traduit aussi selon eux par une
mise en ocauvre tardive d’un suivi complet et adapté : les parents ne savent pas ou se diriger
pour solliciter des professionnels et ignorent I’ existence d’ une prise en charge financiére pour
développer les soins et éventuellement envisager des aménagements pour le bien étre de
I’ enfant et des parents.
« S j'avais eu plus d'informations & partir du CP ou du CEL, on n’aurait peut-étre pas fait
les choses de la méme maniére. J aurais peut-étre évité la CLISou le SEGPA, j aurais peut-
étre pu le mettre directement dans une école adaptée pour lui. [...] Comme ca n’évoluait
pas, on a changé plusieurs fois. On n’aurait pas perdu de temps si on |'avait mis dans un
établissement plus adapté. [...] Le positif, ¢'est gqu’'au niveau scolaire on est arrivé petit a
petit a faire ce qu'il fallait. Le négatif, c'est qu'on n’'a pas eu assez de renseignements. Il
faut voir du monde pour avoir du monde, et quelquefois il faut batailler pour... C est leur
métier aux professionnels, mais ils ne se renseignent pas assez vite sur le sujet en fin de
compte. Au début, nous avons vu nous-mémes que notre fils avait des problémes scolaires,
mais soit on n'a pas éé dans la bonne direction, on a pris beaucoup de virages au lieu
d’aller tout droit. Et ils nous ont emmenés plus ou moins en bateau. » (Gargon de 18 ans,
déficience intellectuelle, parcours mixte ; femme de 42 ans, mariée, travaille, milieu semi-
rural).

-un parcours qui ne correspond pas tout a fait aux attentes des parents et qui crée des
angoisses. Dans ce cas, |” appréciation ne se base pas réellement sur la qualité du suivi en tant
que telle mais elle est plutot fondée sur des regrets, des incertitudes quant a I’avenir. Les
parents auraient souhaité, par exemple, une autre évolution de I’enfant, un autre suivi peut-
étre (mais ignorent lequel) lui permettant d obtenir de meilleurs résultats scolaires pour
favoriser son insertion. Mais ce discours mitigé marqué par les inquiétudes et les doutes ne
Sappuie pas sur les éventuels dysfonctionnements institutionnels ni  encore sur
I”incompétence des professionnels : peut-étre est-ce de leur faute a eux, parents, qui ont baisse

les bras, démunis par la situation ; peut-étre est-ce I’ enfant qui ne s'intéresse a rien, qui a un
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caractere désagréable, selon les parents; mais peut-étre aussi que personne n'a su comment

S'y prendre.

Ainsi, quasiment la moitié de I’ échantillon exprime une appréciation mitigée car, méme si
I’ enfant s’ est épanoui progressivement, atrouve sa place au sein d'un systéme de suivi, méme
S les parents sont satisfaits sur certains points, elle souléve |’ un et/ou I’ autre de ces manques,

inadaptations, inquiétudes ci-dessus.

2. L’appréciation positive

L’ autre moitié de I’ échantillon (33 parents sur 63) apprécie globalement le parcours de leur
enfant, 6 d entre eux sont méme trés satisfaits. Différents faits et ééments sont sources de
satisfaction que les autres parents (qui ont une appréciation mitigée du parcours) peuvent

d ailleurs parfois partager :

-un épanouissement de I'enfant et I’acquisition d’une autonomie: lorsque les parents
constatent une amélioration au niveau de I'éat de santé, de I'état psychique et une
amélioration du degré d’autonomie de I’enfant, les parents sont trés satisfaits du suivi, le
pensent adapté a I’enfant, quelles que soient leurs relations aux professionnels et au(x)
systeme(s). L’ acquisition de I’ autonomie (se débrouiller et effectuer seul les gestes de la vie
quotidienne), I’ épanouissement et le bien étre de I’ enfant semblent étre leur priorité et leur

objectif a atteindre tout au long du parcours.

-une écoute et un soutien des professionnels specialisés : les parents semblent apprécient la
facon dont les professionnels spécialisés sont intervenus aupres d’ eux. Selon les parents, les
professionnels les ont rassurés, leur ont apporté des informations (sur le handicap, les aides
financiéres), une écoute attentive et un soutien moral. Certains parents expriment d’ ailleurs de
la reconnaissance vis-a-vis d’ eux lorsqu’ils leur ont appris a déculpabiliser, ont recherché
activement des solutions en terme de suivi scolaire, de matériel ou daménagements

spécialisés ou ont contribué aux progres de |’ enfant par exemple.
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-une mobilisation des professionnels de I’enseignement ordinaire: les parents apprécient
lorsgue les enseignants du systeme scolaire ordinaire se mobilisent activement pour favoriser
le maintien de leur enfant dans ce systéme, en cherchant par exemple a développer le
partenariat pour effectuer un suivi spécialisé dans I’école ordinaire ou pour trouver des
financements et aménager la classe ou I’ école.
« Chague année c'était reconduit, I'intégration était acceptée et ¢a S'est toujours bien
passe. Elle a simplement redoublé le CP, mais elle est de fin d’année, elle est de décembre.
On a toujours eu de la chance d’avoir des instituteurs volontaires et disponibles et qui
acceptaient le projet, donc ¢ca sest toujours bien passé. » (Fille de 18 ans, déficience

auditive, parcours ordinaire ; femme de 49 ans, divorceée, travaille, milieu rural).

-des professionnels spécialisés compétents: outre le soutien et I'écoute apportés aux
parents, les professionnels spécialisés sont appréciés pour leur compréhension et leurs
connaissances du handicap, leurs compétences et leurs capacités a gérer les difficultés de
I’enfant, a le cadrer et ale faire évoluer (alors qu'il était difficile pour les parents et/ou pour
les enseignants ordinaires d'y parvenir).
« L'école a été formidable pour Sonia. Elle a fait énormément de progres. De toute fagon, il
lui fallait une école comme ¢a. [...]. L'IME a réuss a la stabiliser, a ce qu'elle soit plus
attentive parce que chez nous, €elle n'y arrivait pas.» (Fille de 19 ans, déficience

intellectuelle, parcours spécialisé ; femme de 46 ans, mariée, travaille, milieu rural).

« Lefait d'avoir une école adaptée sur place et la rééducation et I’ école au méme endroit, je
Crois gu'on ne peut pas trouver mieux. Puis les profs sont quand méme habitués aux
problemes liés a leur handicap donc ils comprennent les problemes de lenteur ... parce que
c'est pas évident. » (Fille de 18 ans, déficience motrice, parcours spéciaisé; femme de

42 ans, mariée, travaille, milieu semi-rural).

-les établissements spécialisés: des structures pour [I'enfant handicapé. Ces
établissements permettent a I’ enfant de ne pas étre dévalorisé ni placé en situation d’ échec :
non seulement on lui permet d’avancer a son rythme qui lui est propre et dépend de son
handicap, mais en plus I’enfant est davantage cadré et se retrouve au sein d’un groupe
d enfants partageant les mémes difficultés. Cette situation, selon les parents, les aide a se
sentir mieux et ainsi a évoluer positivement, a (re)prendre confiance. L’ enfant est «a sa

place », dans « une structure pour lui »; il N'est pas ou n'est plus le seul a rencontrer des
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difficultés. Aing, les structures spécialisées sont percues comme favorisant I’ épanoui ssement
de I’enfant handicapé, comparées aux écoles ordinaires dans lesquelles I’ enfant vit I’ échec
scolaire, les enseignants ne peuvent effectuer un suivi personnalisé, les classes sont
surchargees.

-une bonne organisation des suivis et des missions plus larges dans les structures
spécialisées : |’ organisation des suivis en établissement spécialisé permet en effet al’ enfant et
aux parents de gagner du temps dans les déplacements (pour aller chez I’ orthophoniste, chez
le psychomotricien par exemple) puisque I’ ensemble de ces suivis sont généralement réalisés
au sein méme de I’ établissement. En outre, les missions des établissements spécialises
peuvent aussi étre considérées comme étant plus étendues que celles des établissements
ordinaires : elles ne sont pas seulement basées sur |’ apprentissage de la lecture et de |’ écriture
par exemple mais aussi sur |’ apprentissage d’' un savoir-étre, d' un savoir-faire et d’ un savoir-

vivre.

Si ces parents apprécient globalement le parcours de leur enfant pour I’ une et/ou I’ autre de ces
raisons, cela ne signifie pas pour autant qu’ils vivent facilement ou positivement leur
expérience de parents. Le manque d’'information est un probleme finalement récurrent, que
I’on apprécie ou pas le parcours de son enfant. Selon les parents, il faut informer sur la
situation et les éventuelles solutions en termes de structures, suivis, professionnels, et prévenir
les parents relativement tot au lieu de les laisser dans le flou : ils sont capables d’ assumer,

selon eux, et n’ont pas besoin de vivre la situation plus complexe encore.

Par ailleurs, démunis d’informations et démunis par la situation, certains acceptent par défaut
les solutions proposées en terme d’ orientation, de suivi scolaire, de soins. Le parcours est jugé
adapté puisgque, de toute fagon, il n'existait pas d’ autre solution et un suivi (spécialisé) était
obligatoire, s imposait a eux. Ils font confiance aux institutions et aux professionnels dans la
mesure ou ils n'ont pas ou peu le choix. A partir du moment ou I’enfant est encadré, suivi
dans une structure, progresse (sur le plan du comportement, des relations sociales, de
I” autonomie) s épanouit et s est bien intégre, les parents n’ éprouvent pas ou peu de sentiment
d insatisfaction. Ains ils relativisent le parcours mais celui-ci n’est pas pour autant facile a

vivre: le handicap, les relations avec les professionnels, les relations familiales (et 1a gestion
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de lafratrie), sociales et I’ exercice d une activité professionnelle peuvent étre difficile a gérer
quotidiennement pour des parents d’ enfant handicapé. En outre, ces parents manifestent aussi
des inquiétudes quant au devenir de I’ enfant, son insertion sociae et professionnelle, malgré

un suivi jugé adapté et favorable a son épanoui ssement.

B. PARENTS ET APPRECIATIONS

1. Variation des appréciations selon difféerents facteurs

- L’age et la déficience de I’enfant

L es appréciations mitigées ou négatives sont davantage avancées par les parents d’ enfants de
la 2°™ génération surtout. Elles émanent plutét des parents dont les enfants sont touchés par
des handicaps conséquents et multiples ou de gravité importante (polyhandicapé,
plurihandicapé, déficiences intellectuelle et motrice, intellectuelle avec tumeur au cerveau,
langage et audition, psychique,...). Mais, surtout, les représentations du handicap, par ces
parents, incluent un peu plus de facteurs sociaux : si I’enfant est handicapé, il faut s adapter et
prendre en compte ses difficultés. Ainsi, lorsque I’ enfant est orienté en milieu spécialisé, les
parents sont décus des interventions des professionnels ordinaires qui, selon eux, ont laisse
I’enfant de coté. Ces déceptions sont surtout celles des parents qui sinscrivent dans une
logique de normalisation et d’intégration. Lorsque les parents sont ensuite satisfaits du suivi
en milieu spécialisé, ils ont la sensation d'avoir perdu du temps, ils regrettent de ne pas avoir

orienté leur enfant vers ce systeme plus tot.

Par ailleurs, les parents peuvent étre démunis par la situation a vivre au quotidien et regretter
de ne pas avoir eu suffisamment d’'informations (sur le suivi, les structures, |es orientations) ni
d aide financiere, morale, via les professionnels qui ne communiquent pas assez (et décident
seuls), donnent de faux espoirs, ne comprennent pas ou culpabilisent les parents. Enfin, ils
soulevent aussi la difficulté de trouver des structures et des professionnels spécialisés
acceptant leur enfant dont le handicap est complexe. IIs peuvent critiquer le mangue de places

et de personnel.
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L es appréciations positives sont plus souvent exprimées par les parents dont I’ enfant est issu
de la 3™ génération (un peu aussi de la 19 et connait un handicap plus léger que les
précédents. Méme s les déficiences sont plus ou moins toutes représentées, celles qui
émergent surtout chez les enfants dont les parents sont satisfaits du parcours, sont les

déficiences intellectuelle, viscérale et du langage.

Du fait de se situer ala frontiére ou en dehors du champ du handicap (le champ de la maladie,
le champ situé entre le «normal » et le «handicap »), les parents sont peut-ére moins
critiques a I'égard du suivi. Les difficultés de I’enfant étant définies comme une simple
différence ou une maladie, a partir du moment ou les interventions médicales se déroulent
bien, ils ne peuvent en vouloir a personne et n’ exprimer que des appréciations positives quant

aux interventions organi sees.

En outre, ils ont commencé leur expérience de parents d’ enfant handicapé, par vivre des
angoisses du fait de I’ état de santé de leur enfant, du fait d’ entendre des propos par exemple
trés pessimistes ou culpabilisants. Dans la mesure ou la situation a évolué, les parents
éprouvent une satisfaction globale a I’égard du parcours et des conseils apportés. Parfois
méme, ils expriment de la reconnaissance a I’ égard des médecins, enseignants, professionnels
spécialisés. Si une évolution positive n'est pas envisageable ni perceptible, ils auront alors
tendance a dissocier d' une part le vécu des interventions, de la maladie, d'autre part le vécu

global de latragjectoire.

Enfin, certaines déficiences présentes chez les enfants de ces parents sont des déficiences plus
connues, simples (que pour les autres parents) et renvoient a des suivis au sein
d établissements ou associations plus développés sur le territoire, plus connus et repérables

que lorsqu’il s agit d’ un handicap complexe et difficile a définir par les professionnels.
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- Le positionnement géographique, I’habitat, la situation familiale et

professionnelle des parents

Les appréciations portées sur le parcours semblent varier selon le domicile (habitat et
localisation), la situation familiadle et professionnelle des parents. D’un c6té, I'isolement
(géographiqguement mais d'ailleurs aussi socialement), la précarité de I'emploi, I'origine
modeste et |a fragilité de la cellule familiale semblent caractériser les parents appréciant peu
le parcours; de I’autre, I'acces plus facile a la propriété, le soutien moral, une situation
familiale et professionnelle plus solide semblent plutét définir les parents satisfaits du

parcours de leur enfant.

Les parents, exprimant des appréciations mitigées ou négatives, sont moins souvent
propriétaires que locataires et la majorité d’ entre eux vivent en milieu urbain. Néanmoins, ils
ont tendance a étre un peu plus isolés géographiquement ou, plus exactement éoignés de
services, et a vivre dans des logements peu adaptés aux difficultés de I’ enfant. Quelques uns
vivent en milieu rural, sans voisin, et parfois méme n’ ont pas de véhicule ; d autres occupent
un appartement, un pavillon ou un logement social dans une cité urbaine, éoignée du centre
ville ou de commerces de proximité. Pour d’ autres encore, |’ habitat est non accessible : une
femme par exemple vit dans un logement social au 4é étage, sans ascenseur, alors que son
enfant a un taux d’'incapacité supérieur a 80%, est atteinte d’ une déficience viscérale avec des
problémes rénaux, de croissance et de surdité ; une autre femme, vivant seule, dont lafille est
déficiente intellectuelle et motrice, en fauteuil roulant, habite au 7¢ étage d’ un immeuble qui
possede un ascenseur jusqu’au 6é étage seulement et est relié au rez-de-chaussée par des
escaliers. Cette femme est obligée de procéder en deux mouvements: porter tout d abord le
fauteuil puis sa fille. L’ habitat peut auss étre classé comme insalubre, ce qui, au-dela de
I"inconfort immédiat, signifie une expulsion prochaine afin que les propriétaires réalisent les

travaux.

Leur positionnement géographique et le type d' habitat peuvent accentuer les déplacements et
limiter les aménagements. En outre, la cellule familiale de ces parents peu satisfaits du
parcours de leur enfant, semble fragilisée par les séparations, les divorces, méme s'ils vivent

en couple actuellement, et la perte d’ un enfant ou d’ un parent, décédé. Leur situation familiale
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peut aussi étre marquée pour quelques uns par I'invalidité du conjoint, qui bénéficie de

I"allocation AAH et qui est suivi par un psychiatre.

Leur situation professionnelle semble également plus précaire que celle des parents qui
expriment des appréciations positives. Ces parents peuvent bénéficier d'un seul salaire pour
toute la famille, étre sans profession, exercer un emploi a temps partiel. Ils sont plutét
d origine modeste, avec de faibles ressources financieres (comme par exemple agent de
service hospitalier, femme de ménage, assistante sociale, ouvrier,...). Certaines familles ont
parfois d0 réorganiser leur emploi du temps professionnel suite a la naissance ou a la

découverte du handicap de leur enfant.

L’ appréciation mitigée ou négative du parcours de leur enfant semble ainsi étre la
consequence de plusieurs facteurs : non seulement le handicap de leur enfant est conségquent
ou multiple mais en plus, leur situation familiale et professionnelle est précaire. Ils évoquent
auss I'idée selon laquelle ils n’ont pas été suffisamment informés ni accompagnés par les
professionnels mais, en revanche, ils ont pu étre soutenus moraement par la famille
(essentiellement par leurs autres enfants), voire aussi par le réseau de voisinage. Néanmoins,
ces parents semblent se sentir isolés: ou bien ils I’évoquent tres clairement ou bien ils ne

mentionnent pas le fait d’ avoir été particulierement soutenus.

L es parents davantage satisfaits par le parcours de leur enfant, vivent plutét dans un domicile
dont ils sont propriétaires, en milieu urbain ou rural. Leur domicile est assez souvent
caractérisé par une maison individuelle, en lotissement ou pas, dans une commune rurale ou
semi-rurale, ou par un pavillon dans une ville moyenne. Toutefois, quelques uns vivent aussi
dans des appartements dont ils sont locataires, situés en périphérie ou au coaur d une grande
ville. Mais quel que soit leur habitat ou leur positionnement géographique, quasiment

personne ne déclare avoir rencontré des problémes d’ accessibilité ni d’insalubrité.

En outre, ces parents qui expriment plutét des appréciations positives, tendent a bénéficier
d'une situation familiale et professionnelle moins précaire et moins fragilisée que les

précédents. La majorité des parents a une activité professionnelle et appartient a des classes
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sociales dites moyennes ou est issue d’'une origine sociale modeste. Ces parents ont, plus
souvent que les autres, deux salaires et peuvent exercer les emplois suivants par exemple:
restaurateur, employé, coiffeuse, infirmiére, enseignant, gardiens d’immeuble, responsable du
personnel,... Certains ont été amenés a réorganiser leur activité professionnelle puisgue le
handicap de leur enfant générait des contraintes (déplacements, présence dans les
hopitaux,...). Cette réorganisation ne s est pas traduite par un arrét total et permanent de leur
activité mais plutét par un arrét momentané de quelques mois ou années (pour suivre I’ enfant
dans ses premiéres années, pour |I'’emmener dans différents lieux pour des tests, des soins, des
opérations) ou par une reconversion, avec un emploi du temps plus flexible au niveau horaire.
Cela étant dit, le handicap de I’ enfant a eu des conséquences non négligeables sur leur activité
et a perturbé leurs projets de carriere professionnelle. Une famille, par exemple, a refusé une
mutation a |’ étranger ; une femme n’envisage plus de suivre une formation lui permettant

d évoluer professionnellement.

Non seulement les parents sans emploi au moment de |’ étude ou exercant une activité a temps
partiel son moins nombreux mais ils vivent aussi plus souvent en couple et, pour la plupart
d entre eux, les deux conjoints sont les parents de I’enfant handicapé. La cellule familiale
semble ainsi moins fragilisée par les séparations et les décés. Par ailleurs, ils expriment peu le
sentiment d’isolement social. Quasiment tous ont rencontré des difficultés morales a un
moment du parcours de |’enfant mais ils mentionnent avoir souvent recu des conseils, des
encouragements et bénéficié d’ un soutien de la famille proche et élargie, des collégues, des

meédecins, des psychiatres ou encore des professionnels spécialisés ou ordinaires.

- Une variation régionale

L es appréciations varient tres nettement selon les régions dans lesquelles les entretiens ont été
réalisés. Cette variation régionale apparat franchement mais notre échantillon n'est pas
représentatif. Dans les régions Lorraine, Ile-de-France et Nord-Pas de Calais, les parents
expriment davantage d appréciations mitigées ou négatives. A I'inverse, les appréciations
positives sont trés nettement plus recueillies dans les régions Basse-Normandie, Bretagne et
Champagne-Ardenne. Pour les autres régions, notamment la région Midi-Pyrénées et le

département de la Drome, les familles tendent a étre légerement plus satisfaites
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gu’insatisfaites mais cette tendance n’ est pas tres nette. Enfin, les parents d’ enfant handicapé
domiciliés dans la région Aquitaine et ayant participé a |’ étude, expriment des appréciations

partagées (autant dans le registre positif que dans le registre négatif).

Notre étude n’ayant pas pour objectif de mettre le vécu des parents d’ enfant handicapé en lien
avec |’environnement dans lequel les familles s'inscrivent, nous n’avons malheureusement
pas recueilli d’ élément contextuel. Ainsi, nous pouvons difficilement expliquer cette variation
régionale. Mais nous pouvons penser gue ces régions, éant chacune définie par un contexte
économique, politique et socia diversifié, ont une culture du handicap et une fagon de
I”aborder différentes. On peut ainsi imaginer une variation des représentations individuel les et
sociales du handicap (des acteurs locaux, professionnels, politiques, des réseaux associatifs
mais aussi de la population résidente) et une variation de la configuration institutionnelle et
organisationnelle des services et actions liés au champ du handicap. Les régions peuvent, par
exemple, mettre en place et développer différemment les structures, les informations et la
sensibilisation au handicap,... Mais il semble encore que I’on puisse étre confrontés a une

répartition inégale des établissements, associations, professionnels dans |’ espace.

Méme si nous ne pouvons expliquer cette variation régionale, il nous semblait intéressant et

non négligeable de la soulever dans la mesure ou €lle apparaissait nettement.

- Variation selon la trajectoire

Les parents dont |’ enfant suit une trajectoire en milieu spécialisé expriment plus souvent un
sentiment de satisfaction que ceux dont I’enfant est inscrit en milieu ordinaire. Quant a
I” appréciation des parents dont |’enfant connait une trajectoire mixte, elle est mauvaise en
début de parcours, en milieu ordinaire, mais plus satisfai sante depuis qu’ une solution adaptée
aux besoins de I'enfant a été mise en place, depuis qu'un suivi a été instauré dans une
structure spécialisée et, surtout, depuis que I'enfant progresse. Néanmoins, pour quelques
parents dont I’ enfant suit une trajectoire mixte, |’ appréciation se dégrade au fil du temps: elle
était meilleure en début de parcours que depuis le suivi de I’enfant dans un établissement
spécialisé. Ces parents n'ont pas eu d'information sur le suivi de I’enfant, se sont sentis

149



dépossédés de leur réle de parents, ont constaté une régression dans le développement de
I’enfant. Quelques autres encore éprouvent un sentiment de satisfaction globale quant au

parcours mixte de I’ enfant.

S le systéme specialiseé semble plus apprécié, au final, que le systéme ordinaire, cela ne
signifie pas pour autant que le systéme spécialisé convient totalement a |’ enfant. Les parents
qui connaissent ou ont connu ce systeme mettent en avant I’'image négative que renvoient les
établissements spécialisés, celle de la différence voire de I’ « anormalité », du handicap. Ce
qui est propose a I’enfant dans le cadre de son suivi, n’est pas toujours pertinent pour les
parents. Le cadre est jugeé trop familial, cocon, et le suivi scolaire n’est pas suffisant : I’ enfant
nN'est pas seulement handicapé, cest un enfant qui, comme les autres, a besoin d'un
apprentissage des différentes acquisitions (au moins de la lecture, de I’ écriture, du langage).
Mais les parents semblent attribuer une certaine confiance aux établissements spécialisés (ce
sont des professionnels du handicap et les suivis médicaux et parameédicaux sont assurés) e,

aprestout, il semblerait, pour les parents, gqu'il N’y ait pas d autres solutions pour |’ enfant.

En outre, les parents dont I’enfant fait I’ objet d’un suivi au sein d’ une structure spécialisée
dével oppent peut-étre moins d’ attentes que les parents dont |’ enfant est inscrit dans une école
ordinaire. Ils connaissent peu ces structures, sont peu informés des suivis spécifiques
développés, percoivent de toute fagcon une évolution positive de I’ enfant et font confiance aux
professionnels. Les parents tendent a les percevoir comme étant des spécialistes du handicap,
a l’inverse des instituteurs ordinaires, percus comme ne sachant pas gérer le handicap. Par
ailleurs, les différents suivis dont I’ enfant a besoin sont généralement tous effectués au sein de
la méme structure spécialisée. Les parents n’ ont plus a faire des alers-retours entre différents
établissements pour différents suivis. I1s sont soulagés sur ce point, se sentent aidés et peuvent
gérer plus facilement le quotidien, comme s occuper des autres enfants de la fratrie par

exemple.

Mais cela peut encore signifier que le systeme ordinaire n'est pas encore adapté au suivi
éducatif, scolaire des enfants handicapés. Il n'est peut-étre pas encore suffisamment
performant pour étre apprécié des parents et pour favoriser le développement et I’ intégration

scolaire et sociale des enfants handicapés. Le maintien dans un systéme scolaire ordinaire
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necessite auss une coopération partenariale qui n’est pas forcément mise en place dans des
conditions optimums. Non seulement les directeurs d’ établissements, les enseignants et les
autres parents d' éléves peuvent exprimer des réticences pour accueillir un enfant handicapé,
voire accessibiliser les lieux, mais les parents d’ enfant handicapé peuvent aussi manifester des
exigences et des attentes conséquentes dans la mesure ou ils connaissent mieux ce systeme
(comparé au spécialisé) et s inscrivent dans une logique de normalisation et d’intégration. Par
conséquent, si les interventions et les réponses ne correspondent pas a leurs attentes, les
parents peuvent éprouver des déceptions et une insatisfaction a I’égard du suivi en milieu
ordinaire et formuler des critiques négatives a I’ égard de ce systéme qui, par exemple, ne
remplit pas ses missions, comme enseigner, comprendre et s’ adapter a I’ ensemble des enfants,

quelles que soient leurs difficultés.

Si le systéme spécialisé semble plus apprécié que le systéme ordinaire, ¢’ est peut-étre encore
auss parce que l'inscription dans un établissement spécialisé vient parfois aprés une
inscription dans une classe ordinaire dans laquelle I’enfant a connu un échec scolaire. Or
I’ échec scolaire est mal vécu et révéle souvent le handicap de I’ enfant. Cette révélation peut
déstabiliser un temps les parents et |’ école peut d’ ailleurs encore fait I’ objet de critiques. Par
conséquent, |'établissement spécialisé, qui arrive en deuxieme ressource, est percu
positivement : la au moins, les professionnels savent appréhender le handicap. Mais les
parents sont également satisfaits parce que I’enfant ne vit plus, ou moins, de difficultés
(scolaires, sociaes) et eux-mémes, parents, sont soulagés qu’ une solution ait été proposée :

leur enfant est inscrit et suivi dans une structure.

- Des appréciations a nuancer : des inquiétudes demeurent

Qu'ils apprécient globalement ou pas le déroulement du parcours de leur enfant, celui-ci ne
Sest pas déroulé sans difficultés et I'avenir est appréhendé. Les parents d’ enfant de la 3e
génération expriment des craintes quant au devenir de leur enfant ; les autres soulevent des
inquiétudes plutbét axées sur la qualité du suivi (scolaire, médical, médico-éducatif), sur la

déscolarisation ou la non-scolarisation, faute de trouver des établissements adéquats.
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Les parents d’ enfant de la 3e génération partagent des angoisses communes : I’ enfant est en
fin de parcours scolaire et le parcours professionnel est censé bientét commencer. Or rien
N’ est encore envisagé ; les parents nourrissent des inquiétudes quant a |’ avenir de leur enfant,
non seulement sur le plan professionnel mais aussi financier, social, familial, ...

Certaines de leurs inquiétudes sont liées au développement du handicap et a son acceptation.
Ils s'interrogent sur I’autonomie acquise par I’enfant et la facon dont seront interprétés et
acceptés le handicap de I’enfant (par les autres mais aussi par lui-méme), les éventuelles
ruptures liées au handicap et aux soins.
«Jai peur qu'il seretrouve confronté a des situations ou il sera obligé de s arréter a cause
d’ un saignement. Je me demande si ces arréts fréquents seront acceptés par |’ employeur. »
(Garcon de 19 ans, déficience viscérale, parcours ordinaire; femme de 39 ans, mariée,

travaille, milieu semi-rural).

D’ autres inquiétudes sont liées a |’ aspect professionnel. Les angoisses des parents quant a
I"avenir professionnel de leur enfant sont d'autant plus fortes que I’enfant a suivi une
trajectoire ordinaire. Les parents et leur enfant sont parvenus a une intégration sociale mais
I"intégration professionnelle reste incertaine et floue. La situation est un peu différente pour
les parents dont I’ enfant a passé un certain nombre d’ années en établissement spécialisé. Les
angoisses des parents sont plus faiblement exprimées: leur enfant se situe dans une phase
d apprentissage professionnel (IMPro, CAP,...) e donc dans un cycle dinsertion
professionnelle. Seulement leurs attentes sont conséquentes et leurs inquiétudes peuvent
naitre al’idée d'un échec, notamment lorsgue les parents jugent I’ enfant trop faible sur le plan
scolaire (et risque donc de ne pas avoir son CAP par exemple) ou estiment le suivi scolaire
insuffisamment développé tout au long des années en établissement specialise.
« Ce gue j'ai toujours reproché, c'est qu'il n'y a pas eu assez de scolaire depuis le début
parce que ma fille a un niveau trés bas. Et |4, on I'a envoyée a X pour faire un C.A.P. de
cuisine. Je peux vous dire qu'elle travaille trés bien en pratique mais le scolaire, elle n'y
arrive pas. Il y a deux ans, j'avais demandé son niveau scolaire. Elle n'avait que le niveau
CE2. Depuis I'age de six ans, c'est moyen, moyen. Comment voulez-vous que ces enfants |a
sen sortent. [...] Jeleur ai dit que ma fille me dit toujours qu'elle aimerait faire des stages
et elle n'en fait pas. Je leur ai dit: "qu'est-ce qu'elle va devenir ?". Elle arrive a 19 ans,
c'est laqu'on commence a sedire: "mafille, elle va faire quoi danssavie ?".[..] llsneles

laissent pas [en parlant d’'une autre structure]. Ils ont des réseaux employeurs et puis
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normalement, je dis bien normalement... Parce que moi, si ma fille n'a pas son C.A.P., sil
faut que je lui trouve un employeur, je vais avoir du mal. » (Fille de 19 ans, déficience

intellectuelle, parcours spécialisé ; femme de 46 ans, mariée, travaille, milieu rural).

Les parents d’ enfants issus de la 1% et de la 2°™ générations sont également inquiets mais
leurs craintes relévent d’un ordre différent. Celles-ci se basent sur I’ établissement et le suivi,
savoir s'ils seront adaptés aux difficultés de I’ enfant que I’ on vient généralement de soulever.
L es angoisses peuvent aussi apparaitre suite a une orientation qui n’est pas effective : I’ enfant
peut avoir été orienté vers un établissement qui finalement ne le retient pas (faute de places
dans la structure, faute de ne pas correspondre au suivi réalisé et au handicap des enfants de la
structure). |l se retrouve alors sans solution plusieurs mois et méme s'il s agit d' une période
estivale (sans scolarisation), les parents craignent que I’enfant ne soit pas scolarisé en
septembre.
« |l afait deux années de maternelleici, apreés, la maitresse a la derniére réunion éducative
nous a carrément dit gu’elle nous le mettait ailleurs alors que nous on s attendait qu’il
passe la derniére annéeici. Pas le choix, le gosse s est retrouvé muté dans une école a X ol
on a fait les démarches avec le gamin pour aller visiter I’ école, voir sa nouvelle structure, la
nouvelle maitresse. Et la mairie de X n’a méme pas eu la décence de nous appeler pour
nous dire que le gosse finalement n’'était pas retenu. Moi fin juin, je me retrouvais sans
école. Donc de la on I'a mis en école privée ou ¢a s est super bien passé. » (Garcon de 12
ans, déficience psychique, parcours spécialisé ; femme de 40 ans, mariée, travaille, milieu
rural).

2. Appréciations et « investissement » des parents

La situation de I’enfant, c'est-a-dire son développement, sa déficience, son suivi (dans un
systéme ordinaire, spéciaisé), que les parents vivent au quotidien, leurs perceptions des
interventions et des relations avec les professionnels, la fagon dont les parents et leur enfant
ont été accompagnés, informeés,... sont autant de facteurs qui les ont ainsi amenés avivre et a
apprécier ou pas le parcours de leur enfant. Leur appréciation n’est pas sans produire de
conséguences sur leur mobilisation dans le systeme, sur le développement de logiques

d’ action et d’intervention.

153



Les parents qui en effet portent un jugement plus négatif ou une appréciation plutét mitigée
sur le parcours de leur enfant tendent & développer peu de relations avec les professionnels,
subissent, ou ont |I'impression, de subir le systéme. Ces parents mettent en avant le fait de ne
pas étre suffisamment informés sur les structures, et acceptent par défaut, et par obligation, les
propositions de suivi, d’ orientation et d’intervention des professionnels. Mais ces parents
s'inscrivent beaucoup plus que ceux qui apportent une appreéciation positive sur le parcours,
dans une logique «combative», de négociation, de revendication en faveur d'une
normalisation, dune reconnaissance sociade et/ou d'une intégration des personnes
handicapées. Mais si leur état d’ esprit s'inscrit dans cette logique, ce n’ est pas pour autant que
celleci est menée jusgu'au bout. Ils souhaitent et revendiquent I'intégration sociae,
demandent une certaine reconnaissance sociale. Mais I'intégration et la reconnaissance
sollicitée ne se traduisent pas toujours dans les faits, ce qui tend a générer une insatisfaction

générae.

A l'inverse, les parents qui expriment une satisfaction globale a I’égard du parcours de
I’ enfant se positionnent davantage que les parents précédents comme acteurs dans le systéme
et ont moins I'impresson de subir. Mais qu'ils Sinvestissent «activement» ou
« passivement » dans le parcours de leur enfant, ces parents se caractérisent par leur
inscription tres nette dans une logique de coopération avec les professionnels. Par rapport
aux parents qui N’ apprécient pas le parcours de leur enfant, ils sont moins nombreux a subir le
systéme dans lequel évolue leur enfant, a dénoncer le manque d'informations, a se laisser
orienter par les professionnels mais ils tendent & accepter aussi un peu plus cette situation. Ils
développent en effet des relations de confiance avec les professionnels, peuvent intervenir

ensemble, poursuivre leurs actions.

C. UNE EXPERIENCE PLUTOT RELATIVISEE

Apres I’annonce, quel que soit leur vécu de I’annonce et quel que soit le degré d’ acceptation
du handicap, les parents relativisent quasiment tous la situation qu’ils sont amenés a gérer

actuellement et le handicap de I’ enfant. Pour la plupart d’ entre eux, « il y a pire ailleurs ».
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Leur expérience de |I’annonce du handicap, de la situation quotidienne, du développement de
I’enfant ainsi que leurs représentations du handicap ne sont pas sans produire de
conséguences sur leur perception de I’enfant et leur positionnement par rapport aux autres
parents d’ enfant handicapé. Deux tiers de notre échantillon tend a relativiser et a percevoir
positivement e développement, e parcours de I’enfant et leur expérience de parents, tandis
gu’un tiers de I’ échantillon percoit son expérience de parents de facon identique, ni plus facile
ni plus difficile a vivre que celle des autres parents d’ enfant handicapé. Parmi cette derniére
catégorie de parents, quelques uns (cela représente 7 familles sur 63) adoptent un discours
négatif quant aleur vécu : ils ont le sentiment d' avoir éé mis al’ écart et d’ avoir moins bien

vécu leur expérience de parents d’ enfant handicapé par rapport a d’ autres parents.

- Une perception positive de leur enfant

Les parents valorisent en effet leur enfant pour lui donner confiance, se rassurer en tant que
parents et/ou pour compenser les reproches, remarques des professionnels (spécialises,
ordinaires) et de I'entourage socia et familial. Méme S'ils jugent parfois qu'il reste des
progres a accomplir, ils percoivent chez leur enfant, un développement positif et évolutif :
« tout s est trés bien passé ». En constatant des progres, ils définissent le parcours de I’ enfant
comme étant exceptionnel, comparé a ce qu’ils imaginaient, ce qu’ils ont pu voir ou entendre.
IlIs sont ains rassurés sur la construction identitaire de I’enfant, I’évolution de son
épanouissement physique, psychique, intellectuel,..., sur son avenir et son devenir. Cette
situation les conforte et les améne avaloriser I’ enfant par ces différents propos par exemple::
«éelle est intelligente » / « il a un charme fou » / «on m'a toujours dit que ¢ était un bon
garcon » / «c’'est un gamin, il a bon caractére, je veux dire ¢’ est un poupon » / « elle les

met vite & |’ aise avec son sourire, €lle est belle, vous savez »

«Mafille, c'est une exception [en évoquant son parcours]. A part une jeune fille qui habite
pas loin, elle a 2 ou 3 ans de plus gu’elle et elle a passé un Bac littéraire sur Paris. [..]
Elle a de bons résultats, |es stages se passent bien. Je ne me fais pas de soucis. Ce gu'il faut
savoir c'est si elle continue ses études ou pas. [ ...] Elle est aimable, elle est courageuse, elle
est travailleuse. » (Fille de 18 ans, déficience auditive, parcours ordinaire; femme de

49 ans, divorcée, travaille, milieu rural).

155



- Un positionnement positif par rapport aux autres parents

Les parents estiment trés souvent avoir été privilégiés, avoir eu «de la chance» car le
diagnostic a été posé relativement t6t dans la vie de I'enfant (il a donc pu étre suivi
rapidement) et eux-mémes ont rencontré les bons interlocuteurs au bon moment qui leur ont
apporté du soutien et des explications. lls estiment aussi parfois avoir eu un avantage par
rapport a d autres parents pour mieux vivre et mieux gérer la situation : comme travailler dans
le milieu de la santé ou dans I’enseignement qui facilitait, selon eux, les relations avec les
professionnels, une meilleure compréhension des propos et actions a suivre ; avoir appris la
langue des signes ; avoir les ressources financiéres qui permettent |’ inscription dans certains
établissements, de bénéficier d’ un meilleur suivi ou d obtenir des aménagements ou matériel
spécialisés ; savoir lire et écrire pour mieux rechercher I'information et la comprendre ; ne pas
exercer de profession et donc étre disponible pour réaliser un certain nombre de démarches;;
étre en couple et donc s entraider moralement et au niveau des déplacements,...
« S je n'étais pas dans la profession médicale, si je n’avais pas été 1a, je ne sais pas ce
gu’ on aurait fait, je ne sais pas comment ma fille aurait été prise en charge. Quelque part,
la facon dont €elle a été prise en charge, la facon dont les personnes |’ ont prise en charge,
c'est un peu du fait que j'ai pu dire ¢a et ca. [...] Elle a été prise en charge par les
meilleurs. [...] Sachant que je suis infirmiére le rapport n'est pas le méme. [...] Je ne sais
passi c'est la personnalité de ma fille ou moi par ma profession mais tout a bien fonctionné.
Je pense que ¢a vient de ma fille, de sa personnalité, elle trés avenante, comme on dit elle
fait craquer mais je sais a qui m'adresser et comment m'adresser aux personnes, aux
professionnels et ca a marché. [...] On atellement utilisé la voiture pour faire les trajets, on
a coulé le moteur de la voiture, ¢ était le pompon de fin d’année. L'argent a fondu
littéralement, ne serait-ce qu’une perruque, c'est 500 € ils remboursent 60 €, ou cela peut
devenir un probléme ce sont les gens qui n'ont rien devant eux, I’ essence pour aller voir
leur gamin, je suis sre que des gens n'avaient pas I'argent pour aller voir leur gamin. »
(Fille de 18 ans, déficience viscérale, parcours ordinaire ; parents mariés, travaillent, milieu

urbain).

« Les parents concernés par la maladie de leur enfant, faut du courage quoi, c’est pas tous
les jours faciles, et encore moi je vais dire, voila il est comme ¢a, il court, il fait ce qu'il
veut, mais y a d'autres parents c'est pire. Il y a certainement plus de contraintes pour
certaines maladies, et puis plus lourd quoi. [...] Je regarde toujours les émissions, dés que

ca parle de maladie je regarde, il y a des parents franchement, moi y a longtemps que je me
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serais mis une balle. Dansles moments la ¢’ est sir il faut ére a deux. [...] Il y a des femmes
qui sont toutes seules parce que justement le mari I'a quittée & cause de la maladie de
I’enfant. C’est dix fois pire que mon gamin. Franchement elles ont le courage, moi je vous
dis, a coté je n'ai pas le droit de me plaindre. Pourtant des fois et bien nous aussi, ¢ca
déborde. [...] La maladie de verre, je veux dire ou le gosse il faut pas qu'il se cogne, ou les
enfants qui doivent manger hyper protéiné, régime tout le temps, du matin au soir, moi je
nm'imagine pas. Les gosses qui avaient la mucoviscidose avant, ils étaient tous au régime,
pas de graisse, moi j’'ai quand méme de la chance, parce que moi il est venu au monde et ils
ont trouvé le médicament qui fait digérer les graisses. » (Gargon de 14 ans, déficience

viscérale, parcours ordinaire ; femme de 40 ans, divorcée, travaille, milieu urbain).

« Quand je vois la situation de mon fils [au sein de I’ éablissement spécialisé actuel], je dis
Dieu merci que pour lui, par rapport aux autres ¢'est rien, parce que je me dis moi, dé§a
avec le peu qu'il a, tousles soucis quej’ai. Donc je me mets a la place de ces familles, je me
dit comment ils font pour supporter tout ¢a quoi. [...] Parce que, moi, c'est un enfant qui
mange seul, qui court, qui se douche, qui s habille et qui ne bave pas. » (Garcon de 8 ans,

plurihandicapé, parcours mixte ; femme de 29 ans, seule, travaille, milieu urbain).

Certains se positionnent positivement encore par rapport a d'autres parents d enfant
handicapé en établissant une sorte de hiérarchie des handicaps: cette hiérarchie commence
avec le(s) type(s) de handicap(s) qu'ils connaissent et considerent comme étant plus
simple(s), plus léger(s), pour se terminer avec le(s) type(s) de handicap(s) les plus difficiles,
gu’ils méconnaissent, voire ignorent mais imaginent ou constatent dans les médias, au sein de
la population des différents établissements que I’ enfant a pu fréquenter. Dans ce cas de figure,
défini par I'estimation positive de soi, les parents ne mentionnent pas (ou trés rarement) de
handicaps plus faciles a vivre que celui qu’ils connaissent. En revanche, ils percoivent des
handicaps beaucoup plus complexes a gérer qu'ils définissent en terme d’ absence

d’ autonomie sur le plan physique et mental, ...

La valorisation de I’enfant et I’ estimation positive de la situation sont autant d’ attitudes qui
participent a la construction de stratégies de compensation du handicap pour mieux vivre la
situation. Ils auraient bien sir préféré avoir un enfant non handicapé mais ils n’ont pas le
choix, ils doivent « faire avec ». |ls développent aors au fil du temps, en s accoutumant a la
situation, des stratégies de compensation et des mécanismes de défense pour mieux vivre le
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handicap et se protéger d’ éventuels regards, remarques et pour mener des investigations pour

avancer.

Cette estimation de soi, caractérisée par le fait de valoriser son enfant et/ou de relativiser sa
situation, est surtout prégnante chez les parents qui mentionnent avoir bénéficié d'un
accompagnement précoce et de bonnes explications sur le handicap et son évolution, qui
constatent un développement positif de I’enfant (au niveau de I’ éat de santé, de I’ évell,...).
Mais elle est également adoptée par les parents qui ont vécu une expérience plus difficile en
début de parcours de I’enfant, marquée par la découverte et I’annonce du handicap. Cette
annonce est un mauvais souvenir dans le sens ou les propos des médecins ont été juges
inadéquats (car trop brutaux, pessimistes ou culpabilisants) et le handicap en tant que tel a été
difficile a admettre. Aprés étre parvenus progressivement a accepter le handicap de leur
enfant, ils s'inscrivent dans une démarche positive, démarche souvent définie par eux comme
étant la meilleure solution pour mieux vivre latrajectoire.

« |l faut prendre sur soi, parce que si on le vit tres mal ¢’est au détriment du gamin. Parce

que ¢a veut dire que son enfant on ne I’ accepte pas. Il se sent rejeté. » (Garcon de 19 ans,

déficience intellectuelle, parcours spécialisé; homme de 47 ans, divorcé, seul, travaille,

milieu semi-rural).

Ainsi, cette attitude positive semble étre la conséquence a la fois de I’expression d une
satisfaction a |’ égard des relations et interventions des professionnels, du suivi de | enfant, du
soutien apporté et la conséquence aussi de la volonté (inconsciente) de développer des
stratégies de compensation et des comportements pour accepter le handicap et favoriser le
développement de leur enfant. Ils soulévent en effet le fait de devoir relativiser les difficultés
pour accepter le handicap car ils 0’ ont pas le choix, pour ne pas donner al’ enfant |I'impression
de I’abandonner, pour aler de I’avant. Ils soulévent aussi le fait de valoriser |’enfant, de ne
pas le considérer comme une personne handicapée mais comme une personne « normale »,

pour lui donner confiance et lui permettre de progresser.

Les deux tiers des parents de notre échantillon ont donc tendance a relativiser ou a positiver
leur situation : ils percoivent leur expérience du parcours de I’ enfant comme étant plus facile a
vivre. Mais cela ne signifie pas pour autant qu'ils gerent facilement le handicap et ses
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conséquences : ils mentionnent des regards génants, des incompréhensions de la part des

« autres » et une faible reconnai ssance sociale, des inquiétudes face al’ avenir,...

- Un positionnement plus neutre ou négatif par rapport aux autres parents

Environ un peu moins d'un tiers des parents de I’échantillon mentionnent le fait de se
positionner comme les autres, ¢’ est-a-dire de rencontrer les mémes inquiétudes a I’ égard de
I’état de santé de I’enfant, son avenir familial et professionnel, les mémes difficultés pour
trouver des informations, des places et des structures pour les accompagner. Accepter et vivre
le handicap d'un de ses enfants est percu comme étant trés certainement aussi difficile avivre
pour les autres que ¢al’ est pour eux.
« On regarde les émissions des enfants en difficulté et tout ¢ca. Alors bon ¢a nous donne un
peu des idées. Quand on a vu les enfants hyper actifs a la télé, ca ¢’ est la méme chose que
notre fils, il y en avait certains c’ était la méme chose. La je me dis que les parents doivent,
parce gu'ils étaient comme nous au début, ils éaient renfermeés, enfin ils le sont toujours.
On I'avu, on est renfermés, on n'a pas d' amis et tout ¢ca. C'est vrai que c'est difficile de se
faire des amis. Alors les difficultés qu'ils rencontrent au niveau de I'information comme
nous, scolaire, je ne sais pas,... S'ils rencontrent comme nous ¢a doit étre assez difficile a
gérer. » (Garcon de 14 ans, déficience psychique, parcours mixte ; parents de 35 ans, en

couple, sans emploi, milieu urbain).

« Je pense que les parents qui ont des enfants handicapés ils sont trés mal, comment dire,
on ne les informe pas assez je pense, on n'est pas assez informés. [..] Je pense que ¢a doit
étre dur pour eux aussi, parce que moi je vois ¢'est quand méme dur. On a des moments
biens et puis on a des moments ou bon... [...] Vous savezil y a certains restaurants aussi ou
ils vous les acceptent ou les acceptent pas. » (Garcon de 19 ans, polyhandicapé, parcours

sans solution ; femme de 57 ans, divorcée, seule, sans emploi, milieu rural).

D’autres parents de I'échantillon, minoritaires (7 familles sur 63), expriment enfin un
positionnement négatif par rapport a d’'autres parents d’ enfant handicapé. 1l leur semble en
effet que leur expérience de parents est plus difficile a vivre que celle des autres. Cette
estimation d’un vécu plus complexe a gérer se rapporte essentiellement au type de handicap

de I’enfant, de la situation matrimoniale des parents et du type de soutien (financier, moral,
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administratif) qui leur est apporté. Ces parents éprouvent généralement un sentiment
disolement : ou bien celui d avoir éé mis a I'écart, de ne pas avoir été aidés par les
professionnels et structures spécialisés, ou bien celui d’avoir été seul, sans conjoint, a gérer
les orientations, les suivis, les difficultésliées al’ état de santé de I’ enfant.
« Je pense que les cas doivent étre tres différents par rapport au degré de handicap de
I’enfant, par rapport a sa vie de tous les jours, comment ¢a se passe pour lui, son
intégration ou pas. Je pense qu'il doit y avoir une grosse différence entre des couples unis
ou désunis comme moi pour assumer tout ¢a. [...] Pour moi, étre & deux a prendre en
charge, tout de méme des difficultés importantes, ¢’ est forcément plus facile qu’ avec soi tout
seul. Moi, j'ai toujours éé toute seule. » (Fille de 13 ans, déficience visuelle, parcours

ordinaire ; femme de 38 ans, divorcée, seule, travaille, milieu urbain).

« J ai les deux amies dont je vous parle, leurs enfants sont seulement tétrapl égiques, ils sont
dans un fauteuil roulant, c'est sir, mais ils mangent de tout, tout seuls, ils voient, ils
s amusent, quand je les vois, ca me fait mal au coaur parce que je me dis, j’aurais bien voulu
que mafille..., s mafille elle éait d§a comme ¢a... [...] Je vois des gens sur Internet, qui
ont des enfants handicapés, qui leur font faire ci, ou ¢a, pourquoi ? Parce qu'ils ont du
personnel qui viennent chez eux du matin jusgu’au soir pour stimuler I’enfant et tout, parce
qu'ils ont les moyens, nous on N'a pas les moyens, c’est pas avec ce qu’'ils nous donnent
pour notre fille qu’'on peut avoir les moyens. [...] Quand Jean-Pierre Papin a eu sa fille,
gu'elle est venue au monde comme ¢a, qu’est ce qu'il a fait ? Il a pris safille, il est parti
tout de suite en Amérique. Nous on n’a pas pu le faire, pourquoi ? Parce qu on a pas
I’argent. » (Fille de 9 ans, polyhandicapée, parcours spécialise ; femme de 45 ans, mariée,

sans emploi, milieu urbain).

Si ces parents adoptent un positionnement plus neutre ou moins positif que les précédents, ce
n'est pas pour autant qu’ils adoptent un discours dévalorisant I'enfant et accentuant leurs
difficultés en tant que parents d enfant handicapé. Que |’annonce ait été accueillie sans
surprise ou pas, facilement ou difficilement, ces parents mentionnent avant tout des difficultés
pour vivre la situation actuelle: le handicap de I’enfant est lourd a gérer et leur pose non
seulement des contraintes dans la vie de tous les jours (sur le plan des sorties, des activités,
des orientations pour |’ enfant) mais aussi des incertitudes quant al’ avenir.
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En outre, ces parents tendent a inscrire leurs représentations du handicap dans un schéma
social ou intégré: I'’enfant handicapé rencontre certes des difficultés fonctionnelles, par
exemple, pour effectuer certains gestes quotidiens, exercer certaines activités, s exprimer mais
I’ environnement n’est pas non plus adapté aux personnes handicapées pour lesquelles «la
société ne fait rien ». En outre, la société est conforme, pose des normes, des criteres et il est
difficile de vivre en marge. Par conséquent, si la société n'est pas adaptée aux diverses
situations de handicap, I’ ensemble des enfants handicapés et leurs proches doivent, selon les
parents interrogés, vivre le handicap et les conséquences de la méme fagon ; sont amenés, a
un moment ou a un autre, a rechercher une reconnaissance sociale, des informations, des

solutions et des orientations afin de parvenir a une intégration sociale et professionnelle.

Ainsi leurs représentations du handicap tendent a orienter leurs conceptions du traitement
social du handicap plutbt vers une vision critique. Ils ont une vision incertaine du
développement de I'enfant (quant a son état de santé, |'acquisition d’'un minimum
d’ autonomie, son intégration) et critiquent la fagon dont I’ environnement social se préoccupe

de la question du handicap.
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Conclusion

Cette étude qualitative, animée par la volonté de connaitre globalement le vécu, par les
parents, des trgectoires de leur enfant handicapé, aborde différentes dimensions
(institutionnelles, environnementales, relationnelles,...) prisess en compte de fagon

transversale dans |e déroulement du rapport.

L’ expérience de parents d’ enfant handicapé commence a partir du moment ou les difficultés
sont percues par les parents, le corps médical ou encore par les enseignants. Mais elle débute
plus réellement lorsque le processus d’ orientation (dans un systeme ordinaire, spécialisé) et de
suivi est enclenché. Celui-ci peut ainsi avoir lieu pendant la petite enfance, juste apres la
maternelle ou aprés un ou plusieurs redoublements des classes primaires ordinaires, voire
apres un au collége ordinaire. La premiere orientation a souvent lieu en méme temps que
la confrontation des parents aux difficultés de I’ enfant et peut se traduire ainsi par la premiére
prise de conscience du handicap et du parcours a venir (celui de I’enfant mais aussi celui des

parents).

Lorsque le processus d orientation et de suivi, qui amene aussi d ailleurs le processus de
recherche et d annonce du handicap, est déclenché plutdt par les enseignants du systéme
scolaire ordinaire, I’ expérience de I’ orientation est vécue différemment par les parents selon
leur degré de prise de conscience des difficultés de leur enfant, leurs perceptions des systémes
(ordinaire et spécialisé) et lafacon dont I’ orientation a été amenée. Pour certains parents, cette
expérience est difficile dans la mesure ou ils ne prennent pas conscience (ou n'ont pas la
méme conception) des difficultés soulevées par les enseignants, ont la sensation de subir une
orientation imposée et présentée comme la seule solution, ne bénéficient pas d informations et
ont une perception négative des établissements spécialisés. Ils expriment le sentiment d’ étre
confrontés a des propos culpabilisants et a un refus de scolarisation en milieu ordinaire ; ce
sentiment les conduit souvent a juger les professionnels du champ scolaire ordinaire comme

étant incompétents, ne sachant pas s adapter au handicap.
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D’ autres parents, suivant ce méme processus d’ orientation, vivent un peu moins difficilement
cette expérience de I’ orientation : ils prennent conscience des difficultés engendrées par le
handicap et soulevées par les enseignants et percoivent I’inadéquation du systéme ordinaire
pour accompagner les enfants handicapés. Ainsi, ils congoivent que I’ orientation proposee est
la meilleure solution, méme S'ils envisageaient un autre suivi, un autre parcours pour
I’enfant ; mais la structure d’'accueil adaptée n'est pas aisée a trouver, les établissements
manquent de places, refusent I'inscription, accueillent des enfants qui cumulent trop de

difficultés, selon les parents.

Enfin, I’ orientation interrogée par les professionnels du champ scolaire ordinaire, est plus
facilement vécue par les parents lorsque I’ orientation a fait I’ objet d’ une concertation, voire,
méme, a été choisie et demandée par les parents. Ils prennent conscience des difficultés de
I’ enfant mises en avant par les enseignants et revendiquent I’ inaptitude du systéme ordinaire a

aider les enfants handicapés.

Lorsque le processus d' orientation et de suivi intervient apres ou pendant les phases de prise
en charge médicale/paramédicale et de diagnostic du handicap par le corps médical au cours
de la petite enfance, I'expérience des parents peut varier selon leur perception de la
concertation avec les professionnels et de la place qui leur semble étre accordée. Leur
expérience leur semble moins facile lorsqu’ils expriment le sentiment d'avoir été peu
informés par les professionnels, d’ avoir éé confrontés & une concertation factice, de mener un
combat pour parvenir a se faire écouter, faire accepter leurs souhaits, maintenir leur place de
parents. A I'inverse, I’ expérience de parents, confrontés a |’ orientation pendant la période de
diagnostic du handicap, semble plus facile lorsqu’ils expriment le sentiment d’ avoir mené une
concertation et/ou négociation avec les intervenants, de nouer des relations de confiance avec

les professionnels, d’ avoir été écoutés puisque leurs choix ont été pris en considération.

L’ expérience de I’ orientation est variable selon la période a laguelle elle se déroule, les
modalités de mise en oauvre, la perception des difficultés générées par le handicap,
I"information apportée, selon le degré de concertation et la place qui semble étre accordée aux
parents. Mais |I'expérience de |’ orientation est également a mettre en relation avec leur

expérience de I’annonce du handicap dans la mesure ou I'une et |’ autre ont souvent lieu en
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méme temps. Que I’ orientation ait lieu avant ou apres le diagnostic du handicap, |’ annonce de
celui-ci peut avoir constitué une expérience difficile a vivre parce que les modalités de
I”annonce ne leur conviennent pas, les propos et comportements des professionnels sont jugés
brutaux, pessimistes, culpabilisants ou bien parce que la révélation du handicap est difficile a
entendre, le diagnostic ne correspondant pas aux perceptions que les parents ont des

difficultés de leur enfant.

Mais pour d’autres parents, cette expérience de I’annonce du handicap semble avoir été plus
facile a vivre, le handicap plus facile a entendre. Pour ces parents, |I’annonce a constitué un
soulagement et a marqué le début de la mise en place d un suivi enfin adapté aux difficultés et
aux besoins de I’enfant. Inquiets de percevoir certains signes suspicieux, ils exprimaient la
volonté de mettre un nom sur les problémes de santé de leur enfant pour bénéficier
rapidement d’ un accompagnement adapté. Pour d’ autres parents encore, I’ annonce n’a été ni
facile ni difficile a entendre, elle semble avoir été occultée par d autres difficultés, plus

lourdes, qu’ils doivent gérer quotidiennement.

Les parents sont amenés progressivement et parfois difficilement a accepter le handicap de
leur enfant: ils doivent «faire avec», «ca aurait pu étre pire». Les deux tiers de
I” échantillon tendent d’ailleurs a relativiser et a percevoir positivement le développement, le
parcours de I’enfant et leur expérience de parents, tandis qu’un tiers de I’ échantillon percoit
son expérience plus ou moins identiquement a celle des autres parents d’enfant handicapé.
Siils relativisent le handicap, le parcours de I’enfant et leur expérience de parents, C est
souvent parce qu’'ils évoquent I'idée selon laquelle il est préférable d accepter pour mieux
vivre leur expérience et ainsi favoriser le développement de I’ enfant. Mais ceci ne signifie pas
pour autant qu’ils ne manifestent pas de difficultés et apprécient le parcours de I’ enfant. En
fait, ils évoquent quasiment tous des aspects négatifs dans ce parcours mais certains

I” apprécient plus que d’ autres qui, eux, expriment une satisfaction/insatisfaction mitigée.

Les appréciations mitigées des parents portent sur I'information, les interventions des
professionnels, le fonctionnement des structures specialisées et ordinaires. Les sources
d insatisfaction sont nombreuses. Les professionnels en général diffusent peu d’informations

et manquent de pédagogie ou de motivation. Les professionnels du champ scolaire ordinaire

165



ne savent pas s adapter aux difficultés d’un enfant handicapé et échangent peu entre eux,
développent peu d actions coordonnées entre eux, a I'inverse des professionnels du champ
spécialisé. Les établissements spécialisés manquent de souplesse dans leur fonctionnement,
sont déconnectés de la réalité et accueillent des enfants dont les difficultés sont diverses alors
gue chacun avance selon des rythmes différents d’ apprentissage. L’ efficacité des interventions
est douteuse, les parents ne savent pas si elles sont toujours adaptées et permettront d’ acquérir
une certaine autonomie en vue dune insertion sociale et professionnelle. Les structures
spécialisées ou intermédiaires, entre I’ ordinaire et le spécialisé, font défaut, notamment pour
les enfants dont le handicap est léger mais trop conséguent pour étre inscrit en milieu
ordinaire. Les informations apportées aux parents font défaut et ce manque peut se traduire
par une mise en place tardive d’un accompagnement adapté et par la sensation de suivre les

propositions au lieu de se positionner davantage comme acteurs.

Les aspects plus satisfaisants sont plutét axés autour du développement, chez I’enfant, que
I”ensemble des professionnels sont parvenus a réaliser, mais aussi autour de I’ efficacité et de
I” adaptation des professionnels et établissements spécialisés. Les parents éprouvent souvent
un sentiment de satisfaction a partir du moment ou ils percoivent un développement positif de
I’ enfant, proche de I’ acquisition d’une autonomie par exemple. Les professionnels du champ
scolaire ordinaire sont appréciés pour leur participation, leur compréhension et leur
mobilisation en faveur d’un maintien scolaire de I'enfant dans ce systeme. Pour d autres
parents, les professionnels spécialisés apportent satisfaction : non seulement ils informent,
écoutent et soutiennent les parents moralement mais ils comprennent aussi le handicap et
savent le gérer. Les structures spécialisées sont adaptées a |’ enfant dans la mesure ou celui-ci
évolue a son rythme, s épanouit, ne fait pas|’ objet d’ une dévalorisation ni d' un échec scolaire
puisqu’il évolue avec d’ autres enfants dont les difficultés sont identiques. Les suivis, au sein
de ces établissements spécialises, sont par ailleurs bien organisés et les missions sont plus
larges que celles des structures ordinaires puisgque I’ enfant n’ apprend pas seulement les bases

scolaires mais aussi un savoir-étre et un savoir-faire.

L’expérience de I'orientation et I’expérience de I’annonce du handicap semblent peu
différentes selon I'ége, la déficience et la trajectoire de I'enfant ; elles paraissent plutét

corrélées a la facon dont elles se déroulent et dont elles sont expliquées. En revanche,
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I” appréciation globale du parcours semble varier davantage selon ces critéres (age, déficience,
trajectoire de I’enfant) mais aussi selon le positionnement géographique et |I'habitat des
parents, leur situation familiale, sociale et professionnelle, et leur localisation régionale aussi
semble-t-il.

L es appréciations plus mitigées sont davantage mises en avant par des parents d enfants de la
2°™ génération et dont le handicap est plutdt de gravité importante ou multiple. Mais les
parents qui adoptent un discours mitigé sur le parcours de I’ enfant sont aussi des parents dont
les représentations du handicap incluent un peu plus de facteurs sociaux, se traduisant par la
nécessité de s adapter a |’ enfant handicapé. A I'inverse, les appréciations plus positives sont
davantage avancées par des parents d enfants de la 3°™ génération (mais un peu aussi de la
1%9). Leurs enfants ont un handicap plutét léger, semble-t-il. Les déficiences qui émergent
sensiblement plus sont d'ordre intellectuel, viscéral ou du langage. Les représentations du
handicap, par les parents, se situent plutot a la frontiére du champ du handicap (c’ est le champ
de la maladie ou bien entre le « normal » et le « handicap ») et les difficultés de I’ enfant sont
définies comme étant une simple différence ou une maladie. Mais ces déficiences ont encore
la particularité d’ étre plus « simples », plus facilement identifiables et renvoient a des suivis
spécialisés sans doute plus connus, au sein de structures plus développées sur le territoire

national et plus repérables que lorsqu’il s agit d’ un handicap complexe a déterminer.

Les parents dont |’ enfant suit une trgjectoire en milieu spécialisé expriment aussi plus souvent
un sentiment de satisfaction que ceux dont I’ enfant est inscrit en milieu ordinaire. Quant aux
parents dont I’enfant connait une tragjectoire mixte, leur appréciation est mitigée: elle est
souvent insatisfaisante en début de parcours de I'enfant et plus satisfaisante depuis que
I’enfant bénéficie d’un soutien adapté. Toutefois, parmi les parents dont I'enfant suit une
trajectoire mixte, quelgques uns peuvent éprouver un sentiment de satisfaction qui se dégrade
au fur et a mesure du parcours (le suivi, pour ces parents, est jugé meilleur au début gu’en fin

de parcours) ; d’ autres un sentiment de satisfaction globale.

En outre, les appréciations semblent varier selon le domicile (habitat et localisation), la
situation sociale et professionnelle des parents. La situation des parents adoptant un discours

plus mitigé sur le parcours tend a étre caractérisée par |’isolement géographique et social, la
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précarité de I’ emploi, une origine modeste et une cellule familiale fragilisée. La situation des
parents appréciant davantage le parcours semble plutot étre définie par |’ acceés plus facile ala
propriété, une situation familiale et professionnelle plus solide et marquée par davantage de

résealix apportant un soutien moral.

L es appréciations varient encore tres nettement selon les régions dans lesquelles les entretiens
ont été réalisés. Les appréciations mitigées se retrouvent davantage au sein des familles
interrogées dans les régions Lorraine, Ile-de-France et Nord-Pas de Calais ; les appréciations
plus positives sont plutbt celles des parents rencontrés dans les régions Basse-Normandie,
Bretagne et Champagne-Ardenne. Quant aux autres familles, celles domiciliées danslarégion
Midi-Pyrénées et dans le département de la Dréme expriment un peu plus de satisfaction que
d'insatisfaction mais cette tendance n'est pas tres nette. Enfin, les parents rencontrés en
Aquitaine adoptent un discours relevant autant du registre négatif que positif. Cette variation
régionale apparait nettement mais notre échantillon n’est pas représentatif. En outre, nous ne
pouvons pas |'expliquer dans la mesure ou nous n’avons pas recueilli d’ élément contextuel
(notre étude n’avait pas pour objet de corréler le vécu des parents a |’ environnement culturel,
économique, institutionnel, politique,...).

La variabilité de |’ appréciation est toutefois a nuancer car tous les parents ont rencontré des
difficultés a un moment donné du parcours et manifestent des inquiétudes quant au devenir de
leur enfant. L'avenir professionnel, familial, social, financier de leur enfant est surtout
appréhendé par les parents d’enfant de la 3°™ génération ; leur intégration reste incertaine et
floue. Les autres parents s interrogent sur |I’adéquation entre les difficultés, les besoins de
I’enfant et le suivi, I'éablissement et les professionnels: I'enfant sera-t-il accompagné et
parviendra-t-il & évoluer ? Ils craignent que leur enfant n’acquiert pas suffisasmment de bases
pour parvenir a une certaine autonomie et que les professionnels et les établissements

n’ acceptent pas leur enfant.

Ces perceptions du parcours ne sont pas sans lien avec les rapports que les parents
entretiennent avec les professionnels. Les parents exprimant plutot une satisfaction mitigée
quant au parcours de I’enfant, s'inscrivent davantage dans une logique de négociation et de

revendication a I'égard des solutions proposées par les professionnels. Ils ont tendance a
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proner la normalisation, la reconnaissance sociale et/ou I'intégration des personnes
handicapées. S'ils revendiquent cette intégration, elle n’est pas toujours effective; cette
situation peut alors créer des déceptions, des insatisfactions. Quant aux parents qui apprécient
plus globalement le parcours de I'enfant, ils sont plus installés dans une logique de
coopération : leurs relations avec les professionnels sont plus fréguentes et sont davantage

définies par la confiance, voire la mise en cauvre d’ actions communes et convergentes.

Finalement, les parents sont tous présents dans le parcours de leur enfant et semblent peu
nombreux a se mobiliser clairement en faveur d’'un systéme plus qu’un autre (spécialisé ou
ordinaire). Leur objectif est de trouver un environnement scolaire, éducatif, social, médico-
social adapté aleur handicap pour parvenir a une certaine autonomie, pour que I’ enfant puisse
« se débrouiller seul ». Les parents d’ enfant handicapé semblent en effet trés préoccupés et
centrés sur cet objectif : I'autonomie sur le plan professionnel, et donc financier, et sur le plan

delavie sociae, plus particuliérement axée sur le fait de savoir gérer savie quotidienne.

Les parents vivent quasiment tous le parcours de fagon active, ce qui ne signifie pas pour
autant qu’ils soient tous actifs dans la mise en place de la trgjectoire: ils sont présents,
simpliguent et s investissent comme n’importe quel parent mais selon des degrés différents
les uns des autres, selon leurs ressources sociales, familiales, et leurs ressources en terme de
connaissances et d’'informations sur le handicap, les structures, les orientations possibles. On
distingue ainsi deux formes d’ investissement :

-un investissement actif : les parents se positionnent davantage comme acteurs dans le

systeme, « agissent » en accord ou pas avec les professionnels;;

-un investissement passif : les parents se mobilisent plus faiblement dans le systeme ; ou bien
ils «subissent » (ou ont I'impression de subir) ou bien ils se laissent orienter par les
professionnels, sans pour autant entretenir une relation de confiance mais constatent que la
trajectoire avance correctement et, de toute fagon, sont démunis d’informations pour pouvoir

étre plus actifs et ne maitrisent pas le systeme éducatif pour les enfants handicapés.

IIs manquent dinformations pour S orienter et acceptent trés souvent les propositions

d orientation apportées par les professionnels. Trés peu d entre eux sinscrivent dans une
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logique d’ opposition au systéme ou dans une logique alternative se traduisant par |’ adoption
d' une attitude en dehors du systéme de réponses, a la recherche d autres solutions. Ils
sinscrivent plutdét dans une logique d' acceptation des réponses pouvant se définir par un
consentement (souvent par défaut car ils n'ont pas le choix) des réponses ordinaires,
spécialisées, et/ou par la conduite d’ actions convergentes avec les représentants des systemes,

les professionnels.

Seulement, le degré d’ acceptation est diversifié, les parents peuvent accepter totalement, par
défaut ou partiellement. Accepter totalement signifie souvent le développement d'une
coopération et d’'une relation de confiance avec les professionnels. Lorsgue les parents n’ ont
pas d’ autres solutions a proposer aux professionnels, ont la sensation de ne pas avoir le choix
et se sentent démunis par la situation, ils ont tendance a sinscrire dans une logique
d acceptation par défaut (et par obligation). Mais lorsque les parents adoptent cette logique,
ils peuvent étre dégus et regretter le parcours qui, finalement, ne correspond pas a leurs
attentes. Quant a lalogique d’ acceptation partielle, elle se traduit souvent par la négociation et
larevendication : les parents n’ acceptent pas tout mais ne s’ opposent pas non plus au systéme
de réponses proposées. |ls tentent de se positionner comme acteurs dans le parcours et de
jouer leur role de parent dans I’ éducation de leur enfant. Enfin, d autres parents sont a la
limite de |’ acceptation et expriment une forte volonté de normalisation, de reconnaissance
sociale et/ou d'intégration. Méme si cette intégration n’ est pas effective, ils se mobilisent pour

y parvenir un minimum.

Comme on pouvait S'y attendre, le vécu par les parents des trajectoires de leur enfant apparait
complexe, compte tenu de la multiplicité des dimensions qui interviennent dans ce vécu : les
trgjectoires ellessmémes, les attentes des parents, leurs représentations du handicap et des
interventions des professionnels, I’ offre de services et la configuration de ceux-ci,... Les
difficultés qui apparaissent constamment, depuis le processus d’ orientation et I’annonce du
handicap, sont relativisées. Néanmoins, il semble que les moments d' accueil et les parcours
spécialisés soient, dans I'ensemble, mieux appréciés que les moments et les parcours
d intégration dans le milieu ordinaire. Ceci pose peut-étre la question de la pertinence des
réponses aujourd’ hui proposées dans les cadres ordinaires de I’ éducation mais aussi peut-étre

celle de la survalorisation idéologique de I’ intégration scolaire ordinaire.
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Annexe

LE GUIDE D’ENTRETIEN

NB :

-Ne pas prononcer le terme «prise en charge» mas «accuell », «suivi »,
« accompagnement ».

-Ne pas prononcer le terme « handicap » pour ne pas influencer les enquétés dans leur
conception du handicap. Utiliser plutdt : difficultés, problémes de santé, ... le(s) terme(s)
utilisé(s) par les parents.

-Enitalique : des définitions, des pistes pour savoir ce que I’ on recherche.

-Entre parenthéses sans italique: des exemples éventuels a donner a I’enquété; d autres
guestions a poser : éventuellement s |I’enquété n'a pas compris, systématiquement s les
réponses ne sont pas abordées.

A. Le parcours de I'enfant et les perceptions subjectives des parents

—lLa situation actuelle

1.Quelles sont les difficultés rencontrées par votre enfant ? Depuis quand les rencontre-
t-il ? (type de déficience(s) que connait I’ enfant / ancienneté de la déficience, age)

2.Actuellement, dans quel(s) établissement(s) votre enfant est-il et de quel(s) suivi(s)
bénéficie-t-il ?
—type d établissement(s), de service(s) et niveau atteint (ordinaire, spécialise,

internat,...)
—type de suivi(s) (médical, paramédical, psychologique,...)
—lieu

—leparcoursdel’enfant

3.Pouvez-vous retracer les éapes qui, selon vous, sont les plus importantes dans le
parcours (éducatif, scolaire, médical, médico-social) de votre enfant ? les modes de
scolarisation, de suivi, le contenu, la durée, lesaides ?

4.Avez-vous eu I'impression d avoir eu le choix dans les différentes étapes du parcours de
votre enfant ?

—S oui : Quelles étaient les différentes options ? Qu’ avez-vous effectué comme choix ?
Comment, en fonction de quel(s) critere(s) ?

—S non : Quels étaient vos souhaits ? Quelles orientations/options vous a-t-on proposées ?

Qui ?
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5.Tout au long de son parcours, votre enfant a-t-il connu des ruptures, des moments ou
certains de ses besoins n’ étaient pas pris en charge ? (des moments ou votre enfant n’ était pas
suivi sur le plan médical ou psychologique ou scolaire ou éducatif,...)

S oui :
—a. Comment avez-vous Vecu ces ruptures ?
—b. Comment vous étes-vous organisé pour assurer son suivi éducatif, scolaire, médical,
médico-social ?
—C. A ce moment |3, quelles sont les aides et |es orientations dont vous avez pu bénéficier ?
(des aides professionnelles, associative, financiéres, familiales, domestiques,... ?) Quelles
personnes/structures sont-elles al’ origine de ces aides ?
(« aides » : aides professionnelles et bénévoles (associations, entourage) axées sur |’ enfant et
son handicap ; et aides professionnelles et bénévoles pour améliorer la vie quotidienne et
domestique)

6.Pouvez-vous me citer les difficultés importantes que vous avez pu rencontrer au cours de
ce parcours ?
7.Pouvez-vous me citer les difficultés importantes que votre enfant a pu rencontrer au cours
de ce parcours ?
S oui (pour cesquestions6 et 7) :
—a. A quel moment ? Selon vous, pourquoi étaient-elles importantes ?
—b. Cesdifficultés ont-€lles été résolues ? Quelles solutions avez-vous trouvées ?
—C. Quelles sont les personnes et/ou les structures qui vous ont apporté un soutien ?

8.Quelles sont les infor mations que vous avez pu recevoir, tout au long du parcours de votre
enfant ? (par exemple, informations sur les dispositifs, sur le parcours a envisager pour votre
enfant, sur les structures a contacter, sur vos droits ?)

—a. S oui : Selon vous, ces informations ont-elles été suffisantes pour vous aider a choisir
une trajectoire adéquate aux besoins de votre enfant ? pour vous aider a choisir un type
d’ accompagnement ? pour vous orienter vers un organisme ? pour vous aider a gérer ses
difficultés ? Pourquoi ?

(s pas suffisantes : qu’ attendiez-vous comme informations ?)

—b. S non : Attendiez-vous (attendez-vous) des informations ? Lesquelles ?

9.Que pensez-vous de ce parcour s et du suivi ?

—a Quels sont, selon vous, les points négatifs et les points positifs ? les apports et les
contraintes ?

—b. Sont-ils conformes a vos attentes ? Pourquoi ?

10.Selon vous, le parcours et le suivi dont votre enfant a bénéficié sont-ils adaptés a ses
difficultés?
11.Sont-ils favor ables a son épanouissement ?
Pour cesquestions 10 et 11 :
—a. S oui : Pourquoi ?
—b. S non : Que souhaitiez-vous ou souhaitez-vous pour votre enfant ?
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B.Larelation « parents — professionnels — enfant »

A. Uneou plusieursrelations avec les professionnels
12. Quels sont les professionnels avec qui vous entretenez/entreteniez des relations?
(« bonnes » ou « pas bonnes » ; fréquentes ou pas)
Pouvez-vous me parler d’eux et delarelation que vous avez/aviez avec eux ?

a.Connaissez-vous ce qu'ils font? Pouvez-vous me décrire leurs activités? (type
d interventions ; s agit-il aussi de projets pour I’ enfant et/ou pour soutenir les parents ?)
b.Quelles sont les activités que vous réalisez avec eux ? ou suite a leurs conseils?
(implication des parents, collaboration, refus, retrait,...)

c.Etes-vous consulté par les professionnels lors de décisions, d’ orientations concernant votre
enfant ?

d.A quelle occasion les rencontrez-vous ? et pour quelles raisons ?

(pour une orientation et/ou une décision a prendre, pour obtenir des réponses aux questions
gu'ils se posent, pour étre soutenus moralement, pour régler des conflits, lors de réunions
collectives d'informations,...)

e.Avez-vous participé a I’ élaboration d’un projet individualisé, pour votre enfant ? (si oui :
avec guel(s) professionnel(s), service(s), structure(s) ? qu’ en est-il ? qu’ en pensez-vous ?)

f.A quelle fréquence les rencontrez-vous ?

g.Comment se déroule la prise de contact ? vous contactent-ils pour un rdv ou est-ce vous qui
les sollicitez ?

13.Quel bilan faites-vous de ces relations ? Qu'’ attendiez-vous (qu’ attendez-vous) ?
—les aspects négatifs des relations entretenues avec ces professionnels
—les aspects positifs des rel ations entretenues avec ces professionnels

B. Aucune relation avec les professionnels
14.Quels sont les professionnels que vous ne voyez jamais et que vous aimeriez voir ?
a.Pour quelles raisons ?
b.Comment vivez-vous cette situation ou vous n’avez pas de relation avec les professionnels
qui S occupent de votre enfant ? (savoir s c’'est une situation qu’ils souhaitent ou qu'ils
déplorent)

C. Relations professionnels — enfant
15.Pouvez-vous me parler desrelations établies entre les professionnels et votre enfant ?
(souhaits, regrets, attentes,...)

D. Autresrelations (sociales/ familiales)
16.En dehors de ces professionnels, connaissez-vous d’autres personnes qui
interviennent pour vous aider, vous et/ou votre enfant ? (relations sociales, de voisinage,
de quartier,...) Qu’ attendez-vous d’ eux ?
a.A guelles occasions les rencontrez-vous ?
b.Quelles sont les raisons qui vous ont amené a rencontrer ces personnes ?
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17.Quelles sont les relations que vous entretenez avec vos proches ? (avec le conjoint, la
fratrie, les parents/grands-parents, voisins, amis,...) Qu’attendez-vous d’eux ?

a.Quel soutien vous apportent-ils ?

b.Est-ce que ces proches interviennent aussi aupres de votre enfant ?

c.Quel regard ont-ils sur vous ? sur votre enfant ?

18.Quelles sont les relations que vous entretenez avec les autres parents? (parents
d enfant rencontrant des difficultés et parents d’enfants n’en rencontrant pas). Leur faire
décrire ces relations: ce gu'ils ressentent lors d’ une interaction avec les « autres» et leurs
perceptions du comportement, de la réaction des « autres» (en contact avec des parents
d enfant valide ou handicapé: que ressentent les parents et les «autres», selon eux ?
sentiment de compréhension/incompréhension de la situation, sentiment de compassion de la
part des autres, sentiment d'étre rejeté, malaise, indifférence, solidarité, aucun échange
possible car les autres « ne peuvent pas comprendre »,...)

19. Quelles sont les relations que votre enfant entretient avec les autres enfants ? (freres
et soaurs, enfants rencontrant des difficultés et enfants n’en rencontrant pas). Leur faire
décrire ces relations, ce qu'ils percoivent lors d' une interaction avec les « autres » enfants:
le vécu de leur propre enfant et la réaction des « autres » enfants.

20. Avez-vous/aviez-vous une personne de r éférence pendant le parcours de votre enfant ?
(un professionnel, un ami, un proche,... que vous sollicitez/sollicitiez pour des conseils, un
soutien,...) Laguelle ? Connaitre cette personne et la relation entretenue.

E. S personne n’intervient aupres de |’ enfant
21.Qu’ est-ce que vous entendez par la ? (faire décrire la situation)
a.Depuis combien de temps connai ssez-vous cette situation ?
b.Comment assurez-vous son suivi (éducatif, scolaire, médical, médico-social) ?
c.Comment vous organisez-vous ?
d.Est-ce une situation que vous souhaitez ou que vous déplorez ?

C. Larelation « parents — handicap — enfant handicapé »

Vous m'avez dit tout a I’ heure que votre enfant rencontrait tel probleme de santé depuis tel
moment.

22.Pouvez-vous me parler de la fagon dont vous avez pris conscience ou connaissance
des difficultés de votre enfant ? Quels étaient les premiers signes que vous avez
découvertsou que quelqu’un vous a fait découvrir ?

a.A quel(s) moment(s) avez-vous découvert(s) les difficultés de votre enfant ?

b.Suite a cette découverte, qu’ avez-vous fait ? (parler a un proche, a un professionnel, s étre
informé/documenté, ne pas s étre alarmé car, en fait, tout allait bien,...)

c.En avez-vous parlé ? A qui ? (conjoint, enfant, famille élargie, amis, médecins,...)

d.Que vous at-on dit ? (par exemple: qu'il faudrait peut-étre consulter un pédiatre, un
généraliste, un psychologue, qu'il ne fallait pas sinquiéter, que le développement serait
normal, lent, qu’il ne faut plusrien espérer,...)

e.Quelle(s) information(s) et quelle(s) orientation(s) vous a-t-on donnée(s) ?
(informationg/orientations sur les problemes de santé, les conségquences, |es professionnels,

les structures, les droits, les dispositifs,...) (savoir s les parents sont encadrés ou dans une
situation d’isolement)
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f.Votre enfant a-t-il bénéficié d un suivi ? Lequel ?

23.A quel(s) moment(s) vous a-t-on confirmeé I’ existence des/du probléme(s) de santé de
votre enfant ?

a.Qui vous!’aconfirmé ?

b.Comment avez-vous vécu, réagi al’annonce des/du « probléme de santé » de votre enfant ?

24.Pouvez-vous me parler des éapes importantes dans le développement de votre
enfant, par rapport a ses difficultés? (les étapes qui marquent des changements d’ état de
votre enfant : aggravation ou amélioration)

a.Quelle évolution pensez-vous/avez-vous constaté dans le dével oppement de votre enfant ?
b.Comment avez-vous veécu cette évolution ? Qu'’ est-ce que celaimplique, pour vous, dans
votre organisation quotidienne ?

(déterminer le vécu des parents par rapport aux différentes phases du développement ; les
critéres déterminants les phases et le vécu).

25.Le(s) probléme(s) que rencontre votre enfant peut-il étre, selon vous, considéré
comme un handicap ? Pourquoi ? Qu’ est-ce gu’ un handicap, selon vous ? Pouvez-vous me

donner votre définition du handicap ?
S I’enquété a évoqué le terme handicap au cours de I’ entretien : Pendant I’ entretien, vous m’avez parlé
du probléeme de votre enfant comme étant un handicap. Pourquoi est-ce un handicap ? Qu’est-ce qu’un
handicap, selon vous ? Pouvez-vous me donner votre définition du handicap ?

26.Qu’ est-ce que disent les gens sur votre enfant ? Comment le regar dent-ils ? Est-ce une
situation dérangeante pour vous ?

27.Avez-vous une idée de la facon dont les autres parents vivent le parcours de leur
enfant handicapé ? (Vivent-ils la situation de leur enfant de la méme fagon que vous ?
Qu’ est-ce qui est identique, selon vous, et gu’ est-ce qui est différent ?)

(Connaitre leur positionnement par rapport aux autres parents d enfant handicapé.
Percoivent-ils des facteurs qui les ameénent a vivre le handicap de leur enfant et sa trajectoire
de facon similaire et/ou divergente ? Est-ce en relation avec le type de déficience? la
condition sociale des parents ? la trajectoire de I’ enfant ? le contexte local ?)

=Pour terminer, quelques questions d’ identification :

-Enquété(s) : age, sexe, situation matrimoniale, profession, type d’ appréciation sur le systeme
(phase I1), localité (rural/semi rural/semi urbain/urbain)

-Enfant : &ge, sexe, type de déficience et ancienneté, trajectoire (cf. phase ).

Je vous remercie d' avoir participé a cette étude et de m’ avoir accordé du temps.

=Pour les chargés d’ études CREAI : noter les observations sur le déroulement de I’ entretien.
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