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N°1S Handicaps, troubles,
maladies chroniques

& Parentalite

Petite enfance,scolarisation, Loisirs, répi’r...

La présence d’'un enfant en situation de handicap, présentant une déficience

ou souffrant d’'une maladie chronique a des répercussions bien particuliéres

sur le quotidien et 'organisation des familles.

L'impact est direct sur I'accueil du jeune enfant, sur sa scolarisation, mais

aussi sur ses loisirs. Quel acces a ces différents « services » pour ces

enfants ? \/
Les conséquences sont aussi nombreuses pour les familles qui doivent
rester disponibles au quotidien pour I'enfant, ainsi que pour les
démarches administratives. Comment se passe alors la conciliation
des temps professionnels et familiaux ? Quelles

solutions de répit s’offrent a ces familles ?

677 familles savoyardes ayant un enfant en
situation de handicap, présentant un trouble ou
souffrant d’'une maladie chronique ont témoigné
de leur quotidien, de [I'ensemble de ces
répercussions, et de leurs besoins

@

C’est afin mieux promouvoir I'accés aux modes
d’accueil de la petite enfance, a la scolarisation,
aux loisirs et au répit pour ces familles que
I'Observatoire Départemental de la Famille a
entrepris cette enquéte, dont voici les principaux
enseignements.

L'intégralité des résultats est disponible sur le
site internet de ['UDAF de la Savoie :

WWW udaf73 fr Une enquéte de I'Observatoire de la Famille

Y udar

Savoie

Sur la base du témoignage de 677 familles
savoyardes
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Faible recours aux
modes d'accueil de
la petite enfance

Lorsque leur jeune enfant souffre

@

dération et de prise en compte des
besoins spécifiques de Ienfant
nécessitant une adaptation de I'en-
seignement. Ainsi, les échanges avec
les enseignants sont parfois difficiles
et les aménagements préconisés pas
toujours mis en place.

que peu d’enfants fréquentent la
garderie périscolaire, les % n’y vont
jamais, contre 19% a 28% des enfants
entre 3 et 5 ans selon 'enquéte de
I’observatoire de la famille de 2018
sur les modes d’accueil de la petite
enfance. lls fréquentent davantage

. le restaurant scolaire %y dé-
d’un handicap, d’un trouble ou d’une . ) 445y
. . . jeunent tous les jours.
maladie chronique, les familles le
gardent trés souvent e L
n o Nature des difficultés liées a la scolarisation
ellessmémes (64%) et
font peu appel 3 une Votre enfant a des lieux de scolarisation partagés
structure collective ) La scolarisation de votre er}ffmt vo.us a été r.ef.u.sée
8 . Les échanges avec le personnel périscolaire sont difficiles
(1 6) ou a une as- Vous n'avez pas eu le droit & une AVS / AESH pour votre enfant [JETTAI
sistante maternelle Autre
(13%). Bien que majori- L'accés aux services périscolaires est restreint
tairement satisfaites Votre enfant est scolarisé mais n'a pas accés aux services périscolaires
PR Le temps de scolarisation de votre enfant est restreint
de cette organisation, Le délai d'attente pour avoir une place en milieu spécialisé est trop long
elles sont nombreuses . o o
o, o Le lieu de scolarisation est éloigné
a évoquer des difficul- Les aménagements préconisés ne sont pas mis en place
tés pour organiser Leséchanges avec I'enseignant/les professionnels de I'établissement sont difficiles
’accueil de leur jeune Les besoins spécifiques de votre enfant ne sont pas bien pris en compte
Vous avez une AVS / AESH pour votre enfant mais sa présence est limitée

enfant (38%). Accueil a
temps partiel, rela-
tions difficiles avec la
ou les personnes accueillant I’enfant,
appréhension de confier leur enfant
a une équipe non spécialisée sont les
principales sources de difficultés.
Parfois les familles se heurtent a un
refus d’accueillir ’enfant.

39% des familles
pointent des
difficultés liées a la
scolarisation

Dans la majorité des cas, les enfants
de I’échantillon ont accés a une sco-
larisation en milieu ordinaire (72%).
21% sont scolarisés en milieu
spécialisé et 7% des enfants

ne sont pas scolarisés, en

raison de la nature du han-

dicap ou du trouble de I’en-

fant.

De nombreuses familles ex-
priment également des dif-
ficultés en lien avec |la
scolarisation de leur enfant
(39%). Les difficultés pre-
mieres tiennent a la pré-
sence limitée de [Iaide
humaine (AESH) qui condi-
tionne trés souvent le
temps de scolarisation, mais
aussi au manque de consi-
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Il est avec vous

Au-dela de ces difficultés, certaines
familles pointent la méconnaissance
et le manque de sensibilisation au
handicap dans le milieu ordinaire, les
enfants faisant parfois face a la stig-
matisation et au rejet de leurs cama-
rades.

Acces plus restreint
aux services péri-
scolaires

L’accés aux services périscolaires
peut conditionner 'accés a la scolari-
sation en milieu ordinaire. Il s’avére

De méme, en dehors des temps sco-
laires, les enfants restent principale-
ment avec leurs parents : 78% sont
avec leurs parents le mercredi et 91%
pendant les vacances scolaires. Les
grands-parents, pourtant souvent
mis a contribution pour la garde des
enfants, sont ici moins sollicités. 29%
des parents font appel a eux pen-
dant les vacances scolaires alors
qu’habituellement ce sont 53% des
familles qui leur confient leur enfant
pendant les vacances et 31% le mer-
credi (selon les résultats de Ien-
quéte de I’observatoire de la famille
de 2018 sur les besoins d’accueil du
jeune enfant).

Comment s'organisent les temps libres de votre enfant, en dehors de I'école ou de
I'établissement ?

M Le mercredi ® Pendant les vacances scolaires

1799 5% 5%
1%
9% @i E_ - -

4% 4% 3% 4%
_— -—
1l est accueilli llestala Il va au centre |l est gardé par |l reste dans Il reste seul
par une maison avec de loisirs ses grands-  I'établissement
assistante une garde a parents
maternelle domicile
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Milieu spécialisé :
manque des
places et de

structures

La principale problématique de la
scolarisation en milieu spécialisé
est lide au manque de places, voire
au manque de structures. Les
familles sont souvent contraintes
d’envoyer leur enfant dans un
établissement loin de leur domicile,
n‘ayant pas d’autre choix que
internat. Lorsque le  milieu
spécialisé est la seule solution
possible, notamment dans le cas
d'un handicap lourd, ’absence de
structure et/ou le manque de place
conduit a une déscolarisation.

Loisirs : la difficulté
de trouver des
activités et lieux
adaptés

L’acces aux loisirs pour leur enfant
est plus complexe pour ces familles
et constitue un besoin trés souvent
mis en avant (par 68% d'entre
elles). Il s’avére que 30% des fa-
milles ne partagent pas d’activités
avec leurs enfants principalement
parce qu’elles ne trouvent pas
d’activités adaptées, et que le
quart des familles n’est pas partie
en vacances au cours des douze
derniers mois (parfois méme
depuis plusieurs années) parce
qu’elles ne trouvent pas de lieux
adaptés. Le frein financier est aussi
souvent mis en avant, soit lorsque
du  matériel  spécifique  est
nécessaire, soit simplement a cause
du cot de Iactivité.

Parallelement, les enfants
fréquentent moins souvent les
clubs et associations (42% contre
73% parmi I’ensemble des familles
savoyardes) ainsi que le centre de
loisirs (27% contre 39% des familles
savoyardes). Le manque d’activités

Au cours des 12 derniers mois, votre enfant a-t-il fréquenté le
centre de loisirs ?

Echantillon Enquéte Vacances
& Loisirs (Observatoire de la
Famille 2018)

61% | 28%

Ensemble de I'échantillon 73% 17%

M Non ® Oui, occasionnellement Oui, régulierement

adaptées reste le principal frein,
mais il ressort aussi que les familles
ont une appréhension de confier
leur enfant a des encadrants non
spécialisés dans le domaine du
handicap.

Le manque de temps en dehors de
soins et prise en charge ou encore
la peur de Ila collectivité ne
facilitent pas non plus I'acces aux
loisirs pour ces enfants.

o r

Peu de possibilité
de répit

Les parents, et notamment Ila
meére, assurent une présence au
quotidien auprés de Penfant et
pres des deux tiers des familles ne
passent que rarement, voire jamais
le relais a une autre personne pour
s’occuper de leur enfant. Les
familles se disent fatiguées
physiquement (65%), mais surtout
psychiquement (74%), en tentant
de concilier tous les temps.

En raison de la fatigue et du
manque de temps, les familles ont

peu de loisirs personnels, et
expriment des besoins d’avoir du
temps pour soi, pour le couple et
pour le reste de la fratrie.
L’absence de loisirs personnels est
également liée a ’absence de relais
ainsi qu’au fait que certaines
familles ne s’autorisent pas ce
temps personnel. Le répit est un
besoin exprimé par 70% des
familles et qui ne trouve pas de
solution pour les % d’entre elles.

Un imact
important sur la
vie professionnelle
des meres

Dans les trois quarts des foyers, au
moins un des parents subit des
impacts sur sa vie professionnelle,
s’agissant de la mére dans la
majorité des cas. Ces changements
se manifestent essentiellement par
une diminution du temps de travail
et un aménagement des horaires
nécessaires pour accompagner
enfant a ses différents soins et

rendez-vous. Mais il se

Avez-vous la possibilité de passer le relais 3 une tierce ~ peut aussi qu’il en résulte

personne pour s'occuper de votre enfant ?

Souvent

25%

Rarement
41%

un arrét de Pactivité, ce
qui n’est pas sans
conséquences financiéres
pour la famille. L'impact
sur la vie professionnelle
dépend de I'acces des en-
fants a un mode d’accueil
de la petite enfance, a la
scolarisation, aux ser-
vices périscolaires, au
centre de loisirs...
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Estimez-vous avoir besoin de plus de temps pour :

76% 74% o8%
2a% 26% o

Vous reposer Pratiquer des Partir en

activités de  vacances sans les

loisirs pour vous enfants

La difficile
conciliation des
temps
Lorsque les parents travaillent,
d’importantes contraintes pésent

sur la conciliation des temps. 41%
des familles déclarent rencontrer de

43% 41%

57% 59%

Passer du temps Passer du temps Vous consacrez a

avec votre avec vos autres votre vie

conjoint enfants

rendez-vous de I’enfant restent au
bon vouloir des employeurs, et les
familles expriment que ces derniers
ne font pas toujours preuve de
compréhension. Par ailleurs, les
familles disent culpabiliser de ne pas
pouvoir étre autant disponibles
pour leur enfant qu’elles le
souhaitent.

W Oui

professionnelle

La formation des
professionnels:
une adaptation

prioritaire

HNon

L’'un des premiers besoin expri-
mé par les familles pour favori-
ser 'accueil de ’enfant dans les
différentes spheres (petite en-
fance, école, loisirs...) est la for-
mation des  professionnels
intervenant auprés de I’enfant
(assistante maternelle, person-
nel de creche, instituteur, ani-
mateur  sportif et  culturel,
animateur jeunesse). Les familles
souhaitent, en second lieu, un ren-
forcement des équipes encadrant
les enfants : plus d’heures d’AESH,
intervention d’un professionnel mé-
dico-social pendant le temps d’ac-
cueil de ’enfant au centre de loisirs,
pendant son activité sportive ou
culturelle...

grosses  difficultés  pour tout
articuler. Les absences réguliéres
pour les soins, prises en charge et

Selon vous, quelles adaptations seraient nécessaires pour favoriser I'accés aux loisirs ?

Autre  [EEZS

Aucune 12%
Le recours a un professionnel médical pendant le temps d'accueil des enfants 16%
Des aménagements des locaux d'accueil 16%
Des installations spécifiques / du matériel spécialisé 23%
Le recours a un professionnel médico-social pendant le temps d'accueil des enfants 36%
Un renforcement de I'équipe encadrant les enfants 42%

Des formations pour le personnel encadrant les enfants 78%

Trisomie 21
Maladie neuromusculaire

Déficience visuelle

Une diversisté de handicaps, troubles et
maladies chroniques

Polyhandicap

Infirmité motrice cérébrale

(5]
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L'échantillon recouvre des situations tres diverses de handicaps, troubles
ou maladies chroniques. Le tiers des enfants de I'échantillon présentent
méme plusieurs troubles ou handicaps.

Deficience auditive
Maladie chronigue

Autre handicap moteur 15%
L'age moyen des enfants de I'échantillon est de 10 ans. Ils sont 40% a avoir
entre 6 ans et 10 ans, 28% ont entre 11 ans et 15 ans, 15% ont moins de 6 ans
et 16% ont 16 ans ou plus.
82% des familles de I'échantillon sont bénéficiaires de I'AEEH.

Déficience intellectuelle
Trouble DYS 21%
Trouble de I'attention 27%

Trouble du spectre autistique 34%
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