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DE PARENTS
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Les principes qui doivent nous guider
dans 'accompagnement

En naissant, le petit ’homme a son potentiel de ce qui fait, fera de lui une personne
a part entiere soutenue, éduquée dans la confiance et la reconnaissance de ses
parents et de son entourage. Pendant toute sa croissance et a fortiori lorsqu’il présente
un handicap, I'enfant ne peut avoir d’action sur le monde sans ses parents et son
entourage qui devront, qui ont le devoir d’en mesurer la responsabilité, de le prendre
en compte, de tisser cette confiance mutuelle afin d’en transmettre les valeurs, afin
de "l'accompagner vers ce qu’il est". Lenfant et & fortiori, 'enfant vivant avec un
handicap accedera a sa liberté, celle que nous aurons pu et voulu lui octroyer.

"L'enfant est une personne"
Au sens courant, une personne est un étre humain. Il peut paraitre simpliste
d’affirmer que notre enfant en est un. Pourtant, il est bon de rappeler qu’un enfant
est une personne, un étre humain, un sujet de droits qui posseéde une identité et une
personnalité.
Il est bon de rappeler aussi que quelles que soient ses capacités, notre enfant
n’est pas seulement objet de soins, pas seulement "handicapé", mais qu’il a des
sentiments, des désirs, des besoins, des joies, des souffrances.
Chaque geste que nous faisons pour lui, parents ou professionnels, doit étre soutenu
et accompagné par un regard et une parole respectueuse. Nous devons I'informer, lui
expliquer, lui répéter, lui demander son avis... bref, le faire participer pleinement a
sa propre vie, méme s’il ne communique pas ou peu.
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Notre enfant fait de nous des parents, une famille...
Une famille inscrite dans une société, qui doit tenir compte des plus démunies
d’entre elles, qui a un devoir de soutien afin que chacun de ses membres ait acces
a une vie digne et respectable.
Notre enfant est avant tout un enfant. A ce titre, il doit bénéficier des
mémes droits que n’importe quel enfant. La Convention internationale
des droits de I'enfant constitue un texte fondateur.

Extraits de la Convention internationale
des droits de I’enfant (1979).

Convaincus que la famille, unité fondamentale de la société et
milieu naturel pour la croissance et le bien-étre de tous ses mem-
bres, et en particulier des enfants, doit recevoir la protection et
['assistance dont elle a besoin pour pouvoir jouer pleinement son
role dans la communauté,

Reconnaissant que I'enfant, pour I'épanouissement harmonieux
de sa personndlité, doit grandir dans le milieu familial, dans un
climat de bonheur, d’amour et de compréhension,

Considérant qu’il importe de préparer pleinement I'enfant a avoir
une vie individuelle dans la société, et de I'élever dans lesprit des
idéaux proclamés dans la Charte des Nations Unies, et en parti-
culier dans un esprit de paix, de dignité, de tolérance, de liberté,
d’égadlité et de solidarité.../...

..I... Les Etats parties reconnaissent que les enfants mentalement

ou physiquement handicapés doivent mener une vie pleine et dé-
cente, dans des conditions qui garantissent leur dignité, favorisent
leur autonomie et facilitent leur participation active a la vie de la
collectivité. (Article 23 de la Convention)




Nos préoccupations de parents
Nous vivons, les uns et les autres, depuis plus ou moins longtemps, 'accompagnement
d’un enfant handicapé avec, sans doute, les mémes questionnements et les mémes
difficultés.
Nous souhaitons partager avec vous ce que 'expérience nous a appris et fait
découvrir.

Lentrée dans un établissement ou le suivi par un service travaillant a domicile est
une étape qui peut étre difficile pour nous parents. Pour autant, il ne s’agit pas
d’un abandon ou d’'une démobilisation face & notre enfant. Confier son enfant a un
établissement, c’est aussi 'accompagner. Ce sera pour lui, entre autre, Papprentissage
de l'autonomie, la rencontre avec ses pairs, la découverte d’'un environnement plus
large que celui unique de la famille. Et ceci est important pour lui et pour nous.

Nous ne pouvons et ne devons pas seul faire face a toutes les techniques de soin et
de rééducation. Nous avons besoin d’étre aidés et soutenus pour permettre a notre
enfant d’utiliser au mieux ses potentialités car il en a, si graves soient ses atteintes.
Le partenariat que nous allons devoir instaurer avec le service ou I'établissement
auxquels nous confions notre enfant est capital pour lui et son avenir. Nous avons
besoin de professionnels, ils ont besoin de nous, de la connaissance que nous avons
de notre enfant, souvent intuitive mais & combien précieuse, de nos compétences
acquises aupres de notre enfant.

De par le nombre de ses adhérents, PAPF et Handas sont les associations les plus
importantes qui prennent en charge les intéréts matériels et moraux des personnes
mineures ou majeures porteuses d'un handicap moteur ou de handicaps associés.
Elles ont également un role de soutien des familles. Nous sommes invités a y étre
partenaires a part entiere.

Cette brochure, vous le découvrirez, nous donne quelques clés : les textes de lois
qui concernent notre participation, les informations sur les instances de négociation,
les possibilités de dialogue entre parents et professionnels. Le jour de 'annonce
du handicap de notre enfant, commence une véritable et étrange aventure. Elle
ne sera pas facile tous les jours, faite de découragements mais aussi d’espoirs, de
découvertes insoupgonnées, de grands moments de joie quand notre enfant gagne
un petit peu de terrain sur son handicap ou sa dépendance.

Accepter que d’autres soient acteurs avec nous est une étape primordiale dans cette
aventure qu’il nous est donné de vivre.
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L’annonce

Ca n'arrive qu'aux autres, pas a moi, et d’ailleurs pourquoi a moi, a nous
justement... Non vraiment, je n’y crois pas’...

Comment pourrait-on le croire ? Comme ¢a, immédiatement, croire que son enfant
n'est pas comme les autres ? Ne sera jamais comme les autres ?

Ce n'est pas vrai, ce n’est qu'un mauvais réve.
Accepter un diagnostic de "handicap" ne se fait en général pas immédiatement,
certains d’entre nous ne veulent pas savoir de suite, pas accepter, pas reconnaitre.

J'ai dormi un temps fou, dormir pour tout oublier, pour tout refuser.
Le chéteau de cartes s'écroule.

Certains vont méme chercher ce qui pourra infirmer 'annonce médicale, en
multipliant les consultations ou en pensant que ce médecin s’est trompé (le handicap
moteur ne se voit pas toujours trés bien les premiers mois, surtout si on ne veut pas
y croire).

I’annonce du handicap est toujours une épreuve de réalité, un face a face douloureux
avec un événement auquel on nest jamais préparé. Dans tous les cas, notre souffrance
sera présente, palpable méme et parfois insupportable pour annonceur.

Lenfant du réve
Plus de projets, plus de désirs, plus rien en téte pour envisager le simple
lendemain qui arrive.
L’enfant imaginaire, enfant du réve, vient tout naturellement s’inscrire dans la lignée
familiale, il sera beau bien sr, intelligent évidemment ; il fera de belles et grandes
choses, mieux que nous, méme.
Aujourd’hui, I'enfant est objet d’un fort investissement de tous ordres, en particulier
pédagogique et éducatif. A la naissance, 'enfant réel est différent de celui du réve.
On I'imaginait blond, il est brun, potelé, il est menu... Mais qu’importe, il est 'enfant
tant attendu et sur lequel déja on projette un futur.
On comprend bien tout ce que le handicap vient briser brutalement et
irrémédiablement. Cet enfant a du mal a se faire reconnaitre comme I'enfant de ses
parents. Et puis, que sera son avenir ? Comment se projeter dans I'inconnu ? Dans
cet enfant ? Serons-nous les parents qu’il faut ? Comment faire avec le "handicap"?
Comment l'inscrire dans la réalité ? Dans sa réalité? Dans celle de la famille ?

! Les citations en italiques sont extraites de : "Un certain jour de novembre" , collectif de parents de ’APF.



Le choc des images
Si l'on nous dit : infirme, paralysé, invalide, déficient, handicapé, quelles sont les
images qui nous viennent a l'esprit ? Des clichés, hérités de notre passé commun :
anormalité, difformité, malformation, différences, tare, débilité, faute... etc. (Stiker?)
Le handicap agit comme un repoussoir. Il est percu sur différents modes de
difficultés, de perte, de négation ; la publicité nous montre et nous vante un genre
de "beau corps" plein de santé. Submergés par ces images, comment, pour nous
parents, peut se situer la différence ? Comment envisager I'écart qu’il y a entre cet
enfant hors du commun que nous avons fait naitre et ce modele idéal ? Combien
de parents ne souffrent-ils pas en voyant les autres, les enfants "normaux" ? Envie,
jalousie, tristesse par la comparaison de son bébé et de celui de sa voisine ou de
ceux que l'on promene au parc.
S’y ajoute un doute immédiat quant & notre capacité a assumer notre enfant si
différent. Les contraintes envisagées d’emblée nous envahissent et nous envisageons
en méme temps leurs difficultés intérieures et les difficultés extérieures.
Etre parents d’un enfant différent, c’est aussi se sentir remis en question dans notre
qualité de procréateur.

Le poids des mots

Les mots qui disent le handicap sont violents.

On peut imaginer combien il peut étre difficile de trouver les mots justes et simples
pour annoncer a des parents que leur enfant est a-normal. I'annonce du diagnostic
est une obligation pour le médecin. Serge Ebersold note : il est fréquent de constater
que les professionnels, confrontés a la souffrance et au désarroi des parents ainsi
qu’a leurs propres représentations de la déficience et aux peurs sous-jacentes qui
peuvent y étre associées, n'arrivent que tres difficilement a surmonter leur difficulté
a dire.

Les conditions

Les conditions aussi peuvent étre violentes : il existe des annonces faites dans un
couloir, entre deux portes ou en présence d’une dizaine d’étudiants, & un seul des
parents...

En situation d’annoncer, chaque soignant réagit en fonction de ses sentiments
spontanés, parfois pleins de bonnes intentions mais peu controlés. Des parents
rapportent souvent le malaise du médecin, ce qui leur fait dire qu’ils savaient avant
que celui-ci ne parle.

2 Références 2 la fin du livret
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Le bouleversement

Le choc de la découverte du handicap ouvre une blessure qui ne se refermera plus.
Notre vie et notre personnalité vont étre bouleversées. Il s'opere un changement
de monde (mais pas une fin !) dans lequel nous sommes entrainés, ol rien n’est
plus pareil pour aujourd’hui mais aussi pour demain. Il y a une disparition de
l'avenir familial et de ses espoirs. Il ne surgit a I'esprit que des images négatives.
La différence est beaucoup plus identifiable que la ressemblance ; elle saute aux
yeux.

Les professionnels doivent savoir que des parents peuvent réagir avec agressivité,
étre incrédules, refuser, s’effondrer, sembler ne pas comprendre... et que cela est
normal. LVirruption du handicap dans notre vie provoque une tension intense. Nous
sommes momentanément et parfois pour longtemps dépassés par les événements,
nous avons le sentiment de subir, de ne plus rien controler, de se trouver dans une
voie sans issue. Mais nous avons en nous des ressources d’adaptation extraordinaires
que les professionnels doivent éventuellement nous aider a découvrir.

Pour une qualité de I'annonce
Une annonce de handicap pour des parents a toujours un effet dévastateur que
"I'annonceur" ne pourra éviter. Néanmoins, la qualité de la relation & ce moment
12 est essentielle. 11 est nécessaire de mieux faire, d'améliorer ce moment pénible :
choisir un lieu adéquat, préserver I'intimité des parents, s’accorder sur leur droit a
une souffrance inévitable ; il faut prendre le temps de la laisser s’exprimer, 'accueillir
et accepter de dire que I'on ne sait pas tout.
Il faut :
¢ humaniser 'annonce et pendant les instants qui suivent, étre & méme de
donner un réconfort moral, d’offrir une écoute attentive et bienveillante ;
e proposer un accompagnement chaleureux dans lequel les parents pourraient
trouver un soutien moral, poser ou reposer des questions, se sentir considérés.

Et il n'existe pas de bons mots, pourrait-on dire, pour annoncer une telle nouvelle,
les professionnels doivent étre conscients que les modalités de cette annonce vont
fortement influencer la maniere dont les parents agiront plus tard. Par la circulaire du
29 novembre 1985, des instructions étaient données aux services de maternité et de
néo-natalité pour améliorer 'accueil des enfants nés avec un risque de déficience et
de sensibiliser le personnel par la formation des équipes impliquées. Cette circulaire
a-t-elle été prise en compte ? Force était de constater, plus de 15 années apres, qu’il
n’y avait toujours pas de formation spécifique des professionnels concernés !

La circulaire réactualisée n° 2002/269 du 18 avril 2002 reformule les recommandations
en reprenant celles de 1985, et étend son champ a la période prénatale.



Elle s’attache plus particulierement a définir les conditions permettant un
accompagnement satisfaisant des parents et une prise en charge attentive de I'enfant.
Des parents ont, pour la premiere fois, participé a la réflexion ayant conduit a cette
circulaire.

L’assistance publique des hopitaux de Paris vient de publier un livret ol sont
proposées des formations, dans les services eux-mémes, aux équipes entiéres.
Espérons une avancée et une généralisation de ces bonnes pratiques. Mais c’est a
vous de nous dire les conditions dans lesquelles I'annonce vous a été faite afin que
nous puissions étre toujours vigilants.

Les prémices de I’'accompagnement

Il est essentiel que, des l'annonce, les professionnels sachent accompagner les
familles. Leur soutien doit se manifester, grace a la conscience aigué que les parents
"en ont pris pour la vie", par une véritable alliance thérapeutique. Les professionnels
doivent pouvoir étre disponibles et a ’écoute. 1l est essentiel de faire équipe avec
Ienfant et ses parents, de ne pas oublier les potentialités de chacun. Véritable
alliance car, nous, les parents, allons acquérir une expérience au quotidien de notre
enfant, nous en deviendrons des spécialistes au plus haut point.

C’est dés Dlinstant de ’annonce que peut se mettre en place une relation
qui favorisera ou non accompagnement de notre enfant et de notre famille. Les
professionnels doivent étre capables d’apprécier chaque situation. La présence d’'un
psychologue pourrait étre utile & chacun, parents, enfant et professionnels. Nous
sommes tous capables de comprendre beaucoup de choses si on prend le temps de
nous expliquer, si nous percevons du respect et de la compréhension.

Ainsi, I'annonce du handicap s’inscrit dans le temps, se prolonge par des deuils,
des révélations, et signe une sorte de contrat & durée indéterminée entre les

professionnels et les familles.

Etre parents...

La naissance d’un enfant fait de nous des parents et c’est un peu comme se voir
remettre un ticket de métro, un billet de train pour une destination inconnue. Ou
presque. On nous a un peu raconté 'aventure avec un enfant, on sait que ce nest pas
évident, mais aussi que ne n’est pas impossible. On a quelques bagages.

...mais d’un enfant particulier !

Car lorsque le handicap ou la maladie ou la différence est présent avec I'enfant, on
ne sait plus tres bien. Les seules histoires que I'on connait parlent de "sacrifice", de
"galere"... On n’a aucun bagage.
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Alors, parfois, on hésite & composter le billet.

On aurait mieux aimé la premiere classe !

Quel voyage alors ? Quelles escales ?

En effet, si une naissance dans n"importe quelle famille introduit un changement,
une sorte de crise, une nécessité d’adaptation, les bébés savent bien en général
nous récompenser. Et méme si élever un enfant nest pas toujours facile, fonder une
famille est socialement valorisé et il y a quelques gratifications : les areu de bébé,
les premiers pas qui font fondre tout son entourage. Mais quand le bébé ne dit pas
areu, mais quand la société n’est pas réputée accueillante pour les "différents", mais
quand la voisine dit en le voyant "le pauvre !", mais quand 'annonce est baclée...
Non seulement nous ne sommes pas préparés mais en plus, quelque part, démolis par
avance. On a vite fait alors de passer de la responsabilité de parents a la culpabilité
de ne pas pouvoir ou savoir tout faire.

La rencontre avec les professionnels
Vient le temps ol nous rencontrons des interlocuteurs que nous regroupons
sous le terme de professionnels, car le plus souvent, I'arrét obligatoire s’appelle
rééducation(s).
S’installent alors la peur de la rencontre, la crainte pour ces enfants que personne ne
connait mieux que nous, parents, appréhension de devoir les confier, les remettre,
les livrer & d’autres : les fameux professionnels. Mais ils sont incontournables.
I’Histoire nous raconte la toute puissance du savoir conféré par les études, le pouvoir
médical, les contrdleurs familiaux... L'Histoire leur raconte les familles insuffisantes
ou I'omniprésence des meres ou I'absence des peres...
Aussi, la rencontre, entachée de ces représentations, nest jamais neutre.
Et pourtant, les compétences des professionnels ne sont généralement pas remises en
cause, pas plus que celles des familles, ainsi que leur présence nécessaire et utile.
Alors, pour un professionnel, quelle place faire a celui-la, parent, lorsqu’il se
présente avec son histoire et ses désirs plus ou moins conscients ? Ses attentes plus
ou moins formulées, parfois apparemment utopiques ?
Et pour le parent, quelle place faire a celui-1a, le professionnel qui va s'occuper de
son enfant avec ses aptitudes et ses attitudes diment certifiées ?

Cette rencontre avec le professionnel, souvent redoutée, est toujours celle qui va
fixer, ancrer la réalité de la situation de handicap de notre enfant, elle nest jamais
facile. Pour les parents, elle peut renvoyer, entre autre, & une insuffisance (sa propre
incapacité parentale) et pour les professionnels, entre autre, & une suffisance (son
savoir, sa technique).

La rencontre parents-professionnels introduit un nouvel enjeu, la mise en place
d’interrelations ot chacun va apporter de soi, mais également réagir a l'autre.



Pour des parents, le professionnel peut étre celui qui va faire mieux que nous, qui va
nous déposséder, nous juger, nous annoncer encore des mauvaises nouvelles...
Pour des professionnels, le parent peut étre celui qui ne peut étre capable de discernement,
car il est un bloc de souffrance ou d’indifférence, un hyper protecteur, un passif...
Les professionnels sont donc confus, encombrés par 1’'Histoire et empéchés par
leur formation. Ils vont se trouver face a des parents tout aussi encombrés par leur
histoire, un peu perdus, souvent méfiants ou attendant tout d’eux.
Mission difficile de trouver pour chacun sa place car il existe un écart :

e entre 'expérience et la technique du professionnel et celle des parents,

e entre les constructions imaginaires des deux parties,

e parfois entre les souhaits de chacun, professionnel, parent, enfant.
Mission difficile, mais pas impossible.

Les parents ont besoin de soutien pour accompagner leur enfant.

e d’abord, un soutien émeotionnel, celui qui donne réassurance dans les
moments difficiles.

e ensuite un soutien d’estime, celui qui rassure a propos de ses compétences,
de sa valeur, notamment dans les situations stressantes.

® puis un soutien informatif clair, le plus complet possible et qui sera
toujours apprécié.

e enfin, un soutien matériel ou financier, qui permet d’améliorer et d’aider a
la vie quotidienne.

Elisabeth Zucman® (pédopsychiatre) signale : "soutenir, ce n’est pas seulement
par la mise en place de thérapies mais aussi par des rencontres, c’est
s‘autoriser a dire les émotions que développe en nous un handicap qui est
insupportable comme tout handicap".

Un seul objectif : le mieux pour nos enfants :
Notre place n’est pas toujours facile a occuper dans les structures ou dans les
services, mais en tant que parents, nous avons des droits et des devoirs. Nous avons
aussi une expérience acquise au cours de notre vie avec nos enfants.
Les professionnels, quant & eux, respectueux du droit des usagers, possedent une
technique appuyée par des modeles théoriques. Ils doivent conforter les familles
dans leur role parental, laisser et encourager les parents a tenir leur place.
On nous demande a nous parents d’avoir confiance dans les professionnels ;
nous pouvons exiger la méme chose : les professionnels doivent faire
confiance aux parents, méme si leur regard est différent, méme s’ils n'ont
pas les mots justes, simplement parce que nous poursuivons les uns et les
autres le méme objectif : le mieux pour les enfants.
de parents a parents...
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Entre la famille et les professionnels, il doit se faire des le premier contact un
accrochage, véritable pierre d’achoppement d’un accompagnement et d’'un partenariat
le plus satisfaisant possible. Combien de rendez-vous manqués parce qu’il n’y a pas
eu cette rencontre ?

Le partenariat parents-propessionnels

Accompagnement de la famille dans sa globalité avec ses particularités :

Chaque famille a sa spécificité, aura élaboré des hypotheses, cherché du sens a
ce qui lui arrive et aura mis en place des stratégies d’adaptation. Un professionnel
devra, comme le dit Guy Ausloos* accepter de metire de coté sa théorie pour
laisser la parole aux familles.

Cette liberté de parole, cette expression des besoins, cette impression de ne pas
étre jugée pour une famille est une facon d’étre respectée. Le professionnel nest
plus celui qui sait, il est au service de la famille. Cette maniere d’étre permet la mise
en place de la confiance et la qualité de la communication. Elle permet aussi
de comprendre pourquoi telle difficulté dans telle famille. De plus, faire confiance
a la famille autorise celle-ci a mobiliser ses compétences, & participer et lui
permet d’étre rassurée.

C’est ainsi que la négociation, la concertation, la consultation entre parents
et professionnels va vers une mise en commun, un partenariat, qui aura pour
effets secondaires :

e de valoriser la famille, de valoriser les professionnels

e d’augmenter l'estime que chacun a de soi

e daugmenter les compétences

¢ de permettre le controle des décisions par les parents.

e de permettre la prise de distance

e d’éviter la surprotection
Elle permettra I'adhésion de tous les acteurs dans un projet commun, I'innovation,
la créativité et I'évolutivité des projets.

Pour des professionnels, parler des compétences des parents, c’est aller au-dela des
besoins définis, c’est les rencontrer dans leurs désirs, leurs demandes. Pour cela,
les professionnels doivent se reconnaftre en relation, ils doivent reconnaitre I'autre
comme une personne de droits et de devoirs. "Ne convaincre personne d’étre
comme soi et ne contraindre personne a se conformer a un modéle" (Stiker).
Exigence éthique de reconnaissance de I'autre comme sujet, qu’il soit enfant, parent
de cet enfant ou professionnel.



De fait, tout projet individuel construit autour de I’enfant doit mobiliser
Pattention et la compétence des familles et des professionnels.

Si pour un professionnel, inviter au partenariat fait preuve d’un réel intérét dans
sa rencontre avec les familles, celles-ci pourront vivre une réelle relation de
confiance.

Si un professionnel peut suivre le rythme des familles quant a leur cheminement,
'accueil mutuel sera plus serein. Un véritable travail déquipe dont les parents font
partie fera que chacun tiendra sa place avec le soutien de 'échange de la parole et
du travail approfondi.

Les professionnels ont des droits :
e formation ;
¢ information ;
® pluridisciplinarité totale ;
e régulation ;
e précision des missions avec des objectifs ;
¢ du temps ;
e un lieu.

Lorganisation d’un service doit impérativement en tenir compte. Il est essentiel de
reconnattre de cette fagon I'importance de leur travail.

\
e

Quand les mots tardent a venir

"Ce n’est pas parce que je ne parle pas que je ne comprends pas”

Chez certains de nos enfants, peuvent se manifester trés tot des troubles de
l'acquisition de la parole : parole altérée, tres altérée, difficile, voire absente...
méme si 'enfant présente des capacités intellectuelles normales. Des inquiétudes
pour son avenir nous envahissent. Comment pourra-t-il étre compris des autres ?

Car nous le savons bien : la communication, qui est un processus a deux, permet
I’échange, l'affirmation de son identité. Elle facilite la création de liens, une meilleure
qualité de vie...

de parents a parents...



16

Certains adultes en difficultés d’élocution, dans un groupe de paroles, ont
"dit" ce qu’ils ont ressenti dans leur vie de tous les jours :

"on me parlait comme a un enfant..."

"Clest trés dur d’étre pris pour ce que l'on n'est pa..."

“(ils) n'osent pas me faire répéter, pourtant je préfére répéter 10 fois plutét que
de ne pas me faire comprendre ! Le pire c’est quand (ils) font semblant de me
comprendre pour écourter I‘échange..."

"Le plus important, cest écoute. Les gens peuvent croire que je suis incapable de
comprendre, mais s’ils arrivent a mécouter, cest gagné. Il faut créer le contact..."

Le suivi par un(e) orthophoniste est indispensable pour ces enfants chez qui
s'annoncent des troubles du langage oral ou parole. Ce suivi est d’autant plus aidant
pour nous, que ce professionnel sera sensibilisé aux difficultés de la situation :
la place qu’on ne donne pas toujours a celui qui a des difficultés a s’exprimer, I'image
qu’on lui renvoie, le manque de disponibilité, de temps et d’écoute des autres...
Lorthophoniste doit étre prét par sa compétence, a établir une relation dynamique
et de confiance avec I'enfant et nous mémes.
Il va encourager les attitudes valorisantes, pour faciliter I'expression de I'enfant :
e prendre ’habitude de ne pas le perturber pendant qu’il tente de s’exprimer ;
® ne pas lui couper la "parole" ou finir une phrase a sa place sous le prétexte
que nous avons deviné ce qu’il veut dire !
e tre attentif lorsqu’il s'exprime par geste, mimique, tableau de communication,
ete. ;
e lui laisser le temps d’exprimer seul son idée, d’exister par lui méme !

Il est important que nous réalisions que nous ne pouvons pas étre les seuls interpretes
de notre enfant, au risque de freiner le développement de son autonomie et de sa
vie sociale! Il nous faut encourager les "autres", les membres de la famille, les
professionnels, 'entourage ou le voisinage, a apprendre a décoder ce qu’il dit, pour
pouvoir communiquer avec lui. Ce n'est pas évident lors de la premiere rencontre !
Pourtant, il suffit de peu de temps pour que chacun, informé des capacités de
'enfant, puisse se familiariser avec lui dans I'échange. Il s’agit souvent simplement
de savoir se donner certaines regles, de temps, de positionnement, de regard... et
une attention un peu accrue.

Nous nous sentons tellement mieux lorsque dautres personnes spontanément
s'approchent de notre enfant pour lui parler, I'écouter ! Savoir laisser la place et
pouvoir savourer ce moment pendant lequel nous ne sommes pas indispensables !
On y arrive, avec le temps. Il nous faut étre ambitieux pour I'enfant en lui donnant
le got de la relation, de 'échange et des autres !



Enfin, c’est aussi & lorthophoniste d’informer des méthodes et techniques de
communication qui existent. A ’APF, le RNT (réseau nouvelles technologies) inclut
la CAA : matériels en prét et articles sur la mise en place des moyens, technos et
non technos (voir encadré).

Sensibiliser les autres aux difficultés d’élocution a conduit les personnes vivant elles-
mémes cette situation a élaborer des outils, tels qu’une "déclaration des personnes
ayant des difficultés d’élocution", un "dépliant", format carte d’identité, expliquant
leurs problemes. D’autres actions de communication et de médiatisation sont a venir,
pour favoriser, par une meilleure connaissance de cette situation, lattitude juste a
adopter en présence des enfants ou des adultes, dans la vie de tous les jours, en
famille, en institution comme dans la cité.

La sensibilisation sur ce sujet s’inscrit dans la démarche exigeante du chantier
énorme de "lacces a tout pour tous". Cest un probleme de fond, dans le milieu
associatif comme dans la vie en société, que celui du regard, et de I'image que 'on
se fait de Pautre, de la tolérance et du respect des personnes.

Par le terme de Communication alternative et améliorée (CAA),
sont évoqués des moyens palliatifs de communication utilisés pour améliorer
la communication existante ou pallier a un grand déficit :

* moyens sans outils : gestes, signes...;

* aides techniques : images, photos, pictogrammes, lettres, mots tableaux

a désigner ;
 outils technologiques, synthéses vocales et tous les logiciels d’aides
informatiques.
La CAA aide aussi bien a la compréhension qu’a I'expression. de la personne.
Elle permet a une personne de dire ce qu’elle veut, quand elle le veut,
méme si c’est lent et si ca demande une certaine habitude pour comprendre
couramment. Elle stimule le développement personnel, améliore la qualité
de vie, 'intégration sociale, voire professionnelle.
Toute décision d’avoir recours a la CAA doit étre "éclairée" et accompagnée,
en tenant compte de ce que veut I'enfant et comment I'accepte la famille.
Des rencontres sur ce sujet existent : Groupe d’initiative national APF
sur les difficultés d’élocution, Association Isaac-Francophone; groupes de
personnes en difficulté d’élocution dans certains départements.
www.isaac-fr.org
RNT : 03 20 20 97 70
http://rnt.over-blog.com
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NOUS SOMMES
DES
AIDANTS
FAMILIAUX

Deés les débuts de I'élaboration de la nouvelle loi frangaise sur la question du handicap
en 2001, des parents du Groupe National des Parents (GNP) de 1’Association
des paralysés de France (APF) ont entamé une réflexion concernant les aidants
familiaux.

Ont été mis en évidence :
® les aspects quantitatifs et qualitatifs d'une aide familiale appelée jusque 1a
"informelle" lorsque qu’un de ses membres est en situation de handicap ;
¢ les incidences, souvent méconnues, de I'aide apportée dans la vie d'une
famille.

Puis, dans la loi du 11 février 2005, pour la premiere fois, apparait une définition de
l'aidant familial (article R245-7) : "Peut étre considéré comme un aidant familial,
le conjoint, le concubin, la personne avec laquelle le bénéficiaire a conclu un pacte
civil de solidarité, l'ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu’au 4*™ degré du
bénéficiaire, ou lascendant, le descendant ou le collatéral jusqu’au 4°™ degré de
'autre membre du couple, qui apporte I'aide humaine définie au référentiel et qui
n'est pas salarié de celui-ci."

Par ailleurs, a la suite de la conférence des familles de janvier 2006, ot il Sagissait
"d’identifier les différentes formes que prennent les solidarités a I'intérieur de la
famille et les obstacles de toute nature qui constituent une entrave a leur mise en
ceuvre", le premier ministre M. de Villepin a souhaité la création d’un carnet de
'aidant qui est & ce jour a notre disposition principalement sur internet.
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De leur c6té les parents de 'APF :
® Ont élaboré, avec le concours de nombreux peres et meres, deux recueils qui sont
des outils pour les familles. Ces recueils sont gratuits pour tous les adhérents,
représentant d'usager ou ayant un membre de la famille accompagné par 'APF.
Vous pouvez donner ces guides, les partager, les copier, réclamer des bons de
commande au GNP. Des mises a jour régulieres auront lieu en tenant compte
de vos remarques et des évolutions législatives.

 Ont initié une réflexion inter-associative : a travers la création du Collectif
Interassociatif de I’Aide aux Aidants Familiaux (CIAAF), qui
réunit des associations d’aidants, des associations familiales, des associations
de personnes en situation de handicap, de personnes en perte d’autonomie ou
porteurs de maladie et leur famille, qui agissent en faveur des aidants
familiaux, non professionnels, quelle que soit 'origine de la perte
d’autonomie, de la situation de handicap, de la maladie, ou I’age de
la personne aidée.

Le CIAAF devrait nous donner une plus grande visibilité,
et parce que les aidants familiaux expriment un besoin de
reconnaissance sociale de leur fonction et des répercussions sur
leur propre vie et celle de leur famille, nous avons formalisé
notre groupe a travers un document qui décline notre
raison d’étre et nos objectifs.

e Ont prolongé, en direction de I’Europe, depuis 2004, la réflexion au sein
de la COFACE HANDICAP organisation qui regroupe des associations
de familles de personnes en situation de handicap au niveau de
la communauté européenne. Ainsi, un groupe de travail composé de trois
associations francaises (APF, UNAPEI, UNAFTC), d’associations belges,
italiennes, luxembourgeoise, portugaises, etc., ont recensé les diverses
mesures mises en place en Europe en faveur des aidants familiaux, se sont
accordées sur une définition commune de 'aidant familial, et ont déterminé
en quoi consistait la nature de Paide apportée par les familles. Ce travail a
permis 8 COFACE HANDICAP de réaliser, une charte européenne
concernant les aidants familiaux pour les familles dont I'un des membres
présente un handicap. Ce document a pour but de sensibiliser les Etats a
cette question. Et particulierement en France dans le cadre de
la compensation du handicap.



A ce jour, toutes les associations nationales ou européennes, conviées a
cette réflexion, se sont accordées sur la définition suivante :

Laidant familial ou de fait est la personne qui vient en aide a titre non professionnel,
pour partie ou totalement a une personne dépendante de son entourage, pour les
activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliére peut étre prodiguée de facon
permanente ou non. Cette aide peut prendre plusieurs formes : nursing, soins,
accompagnement a I’éducation et a la vie sociale, démarches administratives,
coordination, vigilance/veille, soutien psychologique, communication, activités
domestiques... C’est en fonction de ces diverses aides qu'ont été déterminées
les attentes du proche aidant en termes de besoins pour lui-méme.

"Guide des besoins des jamilles”

Légalité des chances et des droits concerne aussi les familles dont un des membres
est en situation de handicap, méme si cette loi ne les prend pas encore suffisamment
en compte. Nous pouvons toujours avoir des besoins, des souhaits, quel que soit
I'age de notre enfant, par exemple des informations sur ses capacités (des progres
médicaux sont faits tous les jours), sur nos droits par rapport a la situation d’aide,
sans compter le besoin de temps pour soi, pour sa famille, pour sa propre santé, pour
son enfant, tout au long de 'aide que nous apportons.

Mais, il est souvent difficile de dire quels sont ses propres besoins et attentes et/ou
méme d’oser les formuler ; le guide aide a identifier et formuler ceux-ci. Nous savons
que certains d’entre nous peuvent se sentir mal a Iaise, ou méme coupables de ne
pas "étre a la hauteur", que de nombreux parents pensent que 'aide qu’ils apportent
a leur enfant est un devoir. D’autres ne savent pas quels sont leurs droits. Ils ne
savent pas ou oublient la solidarité nationale, qui, méme si elle ne répond pas a tout,
est 1a pour accompagner les familles quand cela est nécessaire.

La présence d’un enfant ou d’'un adulte qui nécessite des réponses adaptées a ses
besoins fait qu'un membre de la famille, le plus souvent la mere, devient laidant de
son enfant. Ce role, investi avec amour, est essentiel et détermine un certain nombre
de besoins qui appellent des réponses indispensables a la bonne qualité de vie de
chacun des membres de la famille.

Les familles que nous avons questionnées, ont décliné différents besoins qui ont
été repris dans le guide : information, soutien moral, formation, temps (suppléance,
répit, renfort ponctuel), soutien a la fonction parentale, reconnaissance.
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A propos du besoin de reconnaissance

Beaucoup de femmes, parce que ce sont elles les plus concernées, qui ont arrété de
travailler, par choix ou par contrainte, parlent de "mort sociale", de "disparition".
Beaucoup ont 'impression de ne plus exister. De maniere plus générale, les proches
aidants ont le sentiment que l'aide primordiale et essentielle qu’ils apportent a leur
enfant et & leur famille dans sa totalité n’est pas prise en compte. Cette attente
de reconnaissance, présente dans le guide, n'est pas la moins importante. 11 nest
pas purement symbolique de vouloir par exemple étre immatriculé(e) a la sécurité
sociale sous son propre nom, d’avoir des cotisations retraite, un suivi médical, un
aménagement du temps de travail... Etablissement ou rétablissement de droits
sociaux nous semblent un minimum surtout quand on parle d’égalité des droits et
des chances !

"Guide des Souhaits et attentes des parents
pour leur enfjant”
Accompagnement et qualité de vie des enpants

Notre enfant a les mémes besoins que tout enfant.

Lorsque ces besoins nécessitent des réponses spécifiques, en lien direct avec I'intérét
supérieur de I'enfant, la loi 2002-2 inscrit son droit & une prise en charge et a un
accompagnement individualisé de qualité qui favorise son développement,
son autonomie et son insertion, adaptés a son age et a ses besoins, tout
en respectant son consentement libre et éclairé qui doit étre recherché
systématiquement s’il est apte a exprimer sa volonté. Plus concrétement, ce
sera, notamment par le biais du projet personnalisé de I'enfant, élaboré avec sa
participation que l'on travaillera cette notion d’accompagnement individualisé ; ou
encore lors de I'é€laboration du plan de compensation de la Maison Départementale
des Personnes Handicapées (MDPH).

Lorsqua ces différentes occasions nous rencontrons des professionnels, il peut étre
difficile de leur expliquer les réponses aux besoins de notre enfant et ce que nous
aimerions qu’ils lui apportent. Nous pouvons oublier des points importants. Un tel
recueil nous permet de réfléchir a "téte reposée", avant I'élaboration des projets
(et/ou de Iévaluation pour le plan de compensation) et ainsi de mieux identifier et
mieux formuler ce que nous attendons pour notre enfant. Ce guide vient confirmer
et reconnaftre nos compétences et est au service d’un partenariat.

Et effectivement, les fondements de ce recueil sont issus de la compétence des
familles puisque vivre au quotidien le handicap de son ou de ses enfants donne



incontestablement aux parents un savoir unique. Nous connaissons des meres,
seules traductrices de leur enfant qui savent reconnaitre I'infime signe qui dit
la satisfaction ou le déplaisir, qui savent lire dans leurs yeux, qui ont de fagon
empirique trouvé le meilleur moyen d’éviter les fausses routes, méme si ce n’est pas
orthodoxe ; nous connaissons des peres bricoleurs qui inventent le singulier pour
I'enfant singulier.

Les parents sont de véritables experts de leur enfant. Il est souhaitable que
tous les personnels d’accompagnement des enfants jeunes ou adultes le prennent en
compte, utilisent ces possibilités des parents et acceptent d’échanger, de partager.
De travailler ensemble enfin ! Mais pour cela il faut que soit acceptée la
différence du regard parental : contradictoire et critique, simplement parce que
notre responsabilité parentale est justement d’exiger la qualité des prestations de
service pour nos enfants.

Rencontrer des professionnels, c’est toujours réfléchir ensemble a ce que 'on a
I'intention d’offrir & chaque enfant jeune ou adulte dans son quotidien en respectant
son mode de vie.

C’est ensemble que nous devons contribuer au maintien de la qualité de vie qui lui
est propre. C’est ensemble et avec lui, que nous devons aborder ses désirs et attentes
en ce qui concerne ses lieux de vie, sa santé, ses habitudes de vie, sa vie sociale et
sa participation, son éducation et sa scolarité, sa vie professionnelle, ses loisirs et
sa culture...

Ces guides appartiennent aux familles

Les familles ont toute liberté pour utiliser ces guides ou pas. Ils peuvent servir
a formuler une demande, & réclamer ce que tout parent d'un enfant ou adulte en
situation de handicap est en droit de réclamer. Ces guides ne cherchent pas a
nous faire entrer dans des cases, des tiroirs ou des catégories ; il ne s’agit pas
de questionnaires inquisiteurs ou trop curieux... Ils sont 13 pour nous aider
éventuellement 2 identifier et exprimer nos besoins et nos attentes, & souhaiter des
réponses qui nous soutiennent dans notre role et maintiennent ou restaurent la
qualité de vie de toute la famille.

Le droit au repit

Plaidoyer pour la revendication d’un droit au répit

Etre touché ou atteint dans son intégrité corporelle peut étre source de souffrances
multiples présentes a tous les niveaux, physique et psychique et parfois de fagon
durable. Les proches la ressentent aussi. Comment pourrait-il en étre autrement
quand on voit son enfant, son frere, mis & mal par une maladie ou un accident ?
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Comment pourrait-il en étre autrement quand on vit avec lui ou elle, quand on
voit toutes les difficultés qu’il ou elle éprouve au quotidien, individuellement ou
socialement ?

Comment pourrait-il en étre autrement quand on se rend compte de ses propres
limites et que 'on ne peut pas tout faire ?

Les parents qui deviennent les aidants principaux occupent une place que la plupart
du temps ils revendiquent. Ils accomplissent ce qu’ils ont & faire avec amour et
compétence et sont heureux de cette aide prodiguée. Les bonheurs de leur enfant
sont les leurs.

Il n’en demeure pas moins que ce véritable travail qu’ils réalisent n’est pas reconnu,
on le dit informel, et que s'il est offert avec abnégation, il serait intéressant, pour
ne pas dire essentiel, que la solidarité nationale ne se défausse pas trop sur cette
solidarité familiale gratuite et largement disponible.

Le besoin de moments de répit obéit & un processus : le "fardeau" de I'aidant qui
galourdit progressivement décourageant les peres et meres. En effet, le constat
est fait que le handicap peut devenir le "maitre du temps". Dans ce temps, les
actes sont répétitifs, permanents et s’inscrivent dans la durée sans espoir de
changements. Un temps qui s’étire et dans lequel les aidants s'enkystent. Les parents
soulignent une usure progressive, une érosion des désirs d’épanouissement
personnel. Portés par la situation, ils perdent initiative et spontanéité. Ils vivent
un enfermement progressif par 'ingérence des déficiences et des incapacités
qui font barriere dans toutes les situations relationnelles (sorties pour les loisirs,
culturelles, visites familiales et amicales...). Ce confinement peut étre accentué par
I'impossibilité d’une évolution dans le monde du travail (empéchements pour les
stages, de mutation... quand 'accompagnement spécialisé de I'enfant est plus ou moins
disponible géographiquement). Le retrait partiel ou total de la vie professionnelle outre
les implications économiques et de reconnaissance sociale a des répercussions
psychiques. Lexclusion du marché du travail de I'aidant principal est vécue comme un
"déclassement". Au début de 'accompagnement parental, le devoir de "super maman"
(laidant principal est le plus souvent une femme) semble s'imposer "naturellement",
renforcé par les commentaires de I'entourage. Mais du "librement consenti" l'aidant
principal glisse rapidement a "Tobligation de s'occuper d'eux".

Fonctions du répit
Les meres et les peres en bonne santé, mieux quapres des nuits et des nuits sans un
sommeil de qualité, épaulés et capables de prendre du plaisir, sont plus performants.
Leurs compétences, leur pugnacité et leur disponibilité s’accroissent. Leur enfant et
leur famille ne peuvent qu’en bénéficier.



A la suite des différentes observations rapportées par les familles, on peut attribuer
au répit plusieurs fonctions :
e prévention de l'usure (altération de la santé globale physique et psychique) ;
® possibilités de participation sociale en évitant le repli et I'isolement autant
pour les parents que pour les personnes qui présentent une ou des déficiences ;
e apprentissage de la confiance : il s'agit ici de décharger mentalement les
parents, de les rassurer ;
e permission d’une tranquillité d’esprit également, pour les situations d’urgence.

Dans tous les cas pour les parents, le répit est toujours soumis au bien-étre de
I'enfant : quand mon enfant est heureux, je suis bien, c’est le vrai répit.
Peut-étre est-ce 1a la condition essentielle, celle qui ferait sauter les barrieres et les
interdits, celle qui donnerait 'autorisation..., quelles quen soient les modalités, qui
ferait que les parents puissent faire une pause (aide a domicile, séjours...) la simple
assurance du bien-étre de leurs enfants mineurs ou adultes leur permettrait de gotter
de vrais moments de repos et les aiderait & maintenir un lien qui ne soit étouffant ni
pour eux, ni pour leurs enfants et un chemin vers 'autonomie de chacun.
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LOIS :
'"LES NOUVELLES
PERSPECTIVES'

Si, dans les années passées, on a pu repérer des changements, des évolutions dans
la définition du concept méme de handicap, on pourrait penser que le regard que
tout un chacun porte sur une personne avec un handicap a également évolué et
traduit cette évolution.

Malheureusement, il ne suffit pas de changer de mot pour que le regard, les
attitudes ou les politiques changent. Souvent, les personnes directement concernées
ont le sentiment que les évolutions sont lentes, tres lentes..., que la fagon dont la
société prend en considération les personnes avec un handicap ne respecte pas
vraiment les principes affichés sur les frontons de nos édifices publics..., que les
situations auxquelles elles sont quotidiennement confrontées ne traduisent pas le
principe essentiel de la dignité. Les parents, les familles, sont les témoins obligés
de toutes ces difficultés & accéder a ce que l'on pourrait imaginer comme des droits
élémentaires

Un des moyens d’évaluer la considération qu'une société peut porter a ces questions
est d’observer les mesures ou les soutiens qui sont proposés :

* Est-ce que ces mesures ou ces soutiens permettent aujourd’hui a une
personne en situation de handicap et & son entourage de pouvoir vivre une vie
digne et libre ?

e Peut-on dire aujourd’hui qu’une personne qui présente une déficience,
quelle qu’elle soit, et son entourage familial, se retrouvent avec les mémes
conditions de vie que n'importe quel autre citoyen ?

e Cette personne et sa famille peuvent-elles accéder a tout ce qui participe de
la vie de la société de la méme fagon qu’une autre personne ?

e Est-ce que toutes les incidences du handicap sur la vie quotidienne et les
habitudes de vie de la personne et de la famille sont prises en considération ?

e Est-ce que leurs besoins particuliers ont trouvé une réponse a travers des
offres de services ?

e Ont-ils la possibilité d’avoir acces a tous les biens et services ?

¢ Ont-ils tout simplement acces a tous les droits fondamentaux ?
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Pourquoi les personnes et les familles devraient assumer elles-mémes toute la
responsabilité et le poids de cette situation ?

Cette situation peut concerner tout citoyen quelle que soit sa situation sociale,
culturelle, professionnelle : devrait-il en porter seul la charge ?

Cette responsabilité de permettre a chacun de vivre avec la méme considération ne
peut étre partagée qu'avec toute la société. Clest une responsabilité collective, au
nom d’un principe de solidarité, garanti par un Etat.

Pendant longtemps et encore maintenant, un certain nombre de mesures ont
ressemblé a des formes de "cadeaux" que les organismes publics consentaient en
amplifiant par 1a méme le sentiment de culpabilité des personnes et des familles.

Voila bien pourquoi toutes les organisations de personnes handicapées ne parlent
plus et ne veulent plus entendre parler de charité ou de bons sentiments, mais plutot
de droits.

Depuis une trentaine d’années, au nom de ces droits, les personnes elles-mémes et
leurs familles, au sein des associations, se battent pour avoir acces comme tous les
citoyens a l’égalité des chances.

En 1975, PONU a adopté une résolution qui souligne le fait que les personnes
handicapées possedent exactement les mémes droits que les autres personnes et
elle adopte en 1993 des "Regles pour Iégalisation des Chances des personnes
handicapées". Ces regles traitent de tous les domaines (logement, éducation,
soins, emploi...) qui ont un impact sur la vie quotidienne des personnes et qui
nécessiteraient des décisions de la part des autorités politiques. Aujourd’hui, ces
recommandations ne sont pas encore mises en ceuvre en France.

Lespoir de toutes les personnes concernées aujourd’hui par le handicap et de toutes
les associations, réside dans la nouvelle loi cadre qui rénove la loi de 1975.

La loi du 11 février 2005 en complément de celles du 2 janvier 2002 et du 4 mars
2002, doit, par ses décrets d’application, répondre de facon concrete aux souhaits
des personnes et de leurs familles d’accéder a tout ce que la société propose et par la
méme financer les moyens de compensation individuelle indispensables pour vivre
comme tout le monde.

Si une nouvelle perspective de handicap existe, il sagit bien de celle qui prend en
compte autant ce que les pouvoirs publics et la société doivent rendre accessibles a
tous que le développement des aides et accompagnements individuels indispensables
a la personne et a sa famille.



Pendant longtemps, les personnes n’étaient définies qu’a partir de leur déficience,
comme si celle-ci ou les incapacités qui en résultent étaient la cause essentielle
de leur handicap. S’il n’est pas question de nier les incapacités consécutives a
n’importe quelle déficience, on ne peut non plus nier tout ce que la société produit
de barrieres, de contraintes ou d’attitudes négatives envers les personnes et qui sont
autant de facteurs qui produisent du handicap. C’est bien la raison pour laquelle le
handicap ne peut plus seulement se définir comme une simple déficience entrainant
des incapacités, mais comme la résultante des facteurs individuels, personnels et
des facteurs environnementaux.

Si donc tous ces facteurs étaient réellement pris en compte a travers des
mesures législatives et réglementaires et si le regard de notre société
devenait bienveillant envers ceux qui n’y trouvent pas naturellement
une place, il serait alors possible de parler réellement d’une nouvelle
perspective du handicap.

Loi de janvier 2002 de "Rénovation sociale” :
Du droit vers la place : une place essentielle

La loi N°2002-2 de janvier 2002 dite de "rénovation sociale" définit la
conduite de "'action sociale et médico-sociale dans le respect de I'égale dignité de
tous les étres humains avec l'objectif de répondre de fagon adaptée aux besoins de
chacun et en garantissant un acces équitable sur I'ensemble du territoire" (Article 3).
Elles’inscritdans des "missions d’intérét général et d’utilité sociale, comme évaluation
et prévention des risques sociaux et médico-sociaux, actions éducatives, médico-
éducatives, médicales, thérapeutiques, pédagogiques et de formations adaptées
aux besoins de la personne a son niveau de développement, a ses potentialités, a
’évolution de son état ainsi qu’a son age..."(Art. L 311-1).

Elle précise les droits fondamentaux des personnes admises dans des
établissements ou services (Art. L. 311-3) :

¢ respect de la dignité, vie privée, intégrité, intimité, sécurité ;

e libre choix de vie : domicile/établissement ;

¢ accompagnement individualisé respectant le consentement éclairé ;

e confidentialité ;

¢ acces a 'information ;

e information sur les droits et les recours ;

* participation directe au projet d’accueil et d’accompagnement.
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Les modalités de tous ces droits pour la personne nouvellement accueillie sont
déclinées par de nouveaux outils :
® un livret d’accueil auquel sont annexés une charte des droits et des libertés
de la personne accueillie et un réglement de fonctionnement ;
® un conirat de séjour, élaboré avec la participation de la personne
accueillie ou de son représentant légal ;
® le conseil de vie sociale.

Ces documents définissent des rapports contractuels nouveaux entre les partenaires
de I'action médico-sociale, la personne en situation de handicap (ou son représentant)
et sa famille. Ils sont remis a la personne (dénommée "usager" !), ou a son
représentant légal ainsi qu’a sa famille lors de 'admission dans un établissement ou
un service médico-social.

Voici beaucoup de documents dans une période aussi angoissante que l'entrée
dans un service ou un établissement !... mais il y va du respect de la dignité de la
personne, d’un accompagnement de qualité, du développement de son autonomie,
de sa sécurité...

Le livret d’accueil
C’est ’outil de prévention des risques de maltraitance.

La présentation du livret est libre. Chaque établissement adapte le contenu en
fonction de son organisation générale et de la nature de ses services.
Il décrit la situation géographique de T'établissement, l'acces, les différentes
catégories professionnelles, le nom de chaque membre de I’équipe, le nom du ou des
représentants des usagers, etc.
Il informe sur :

® les conditions d’admission et de séjour ;

e les droits et obligations de la personne accueillie : charte des usagers ;

¢ les regles de vie interne de 'établissement : reglement intérieur ;

e les objectifs du projet d’établissement, les modalités de fonctionnement ;

® les modalités d’acces au dossier administratif et médical le concernant ;

® les principales consignes de sécurité ;

¢ les missions du service social ;

® etc.
La charte des droits et des libertés des personnes accueillies ou charte
des usagers est annexée a ce livret.
Elle porte sur "les principes éthiques et déontologiques afférents aux modes de
fonctionnement et d’intervention, aux pratiques de 'action sociale et médico-sociale
et aux garanties de bon fonctionnement statutaire que les adhérents des fédérations
et organismes précités sont invités a respecter par un engagement écrit".



Elle décline les droits définis dans la loi, (Art. L. 311-3).
C’est un engagement écrit pour chaque établissement et service, adopté par le Conseil
de vie sociale.

Le réglement de fonctionnement est également intégré au livret d’accueil.

11 définit les droits et les devoirs de la personne accueillie, au respect des regles de
vie collective au sein de I'établissement ou du service (Art. L. 311-7). Les dispositions
minimales devant y figurer sont fixées par décret en Conseil d’état. Il est établi apres
consultation du Conseil de vie sociale.

Le contrat individualisé

Dans la loi de 75, le partenariat Usager/Famille/Institution n'était pas évoqué. Les
nouvelles annexes de 1989 précisaient que la famille devait étre accompagnée,
informée, et associée autant que possible a I'élaboration du projet individuel, & son
suivi régulier et & son évaluation. Combien d’établissements conviaient alors les
familles a participer a I'élaboration du projet de leur enfant ? Les jeunes étaient-ils
acteurs de leur projet ?

Dans bien des cas, la famille n’était-elle seulement pas invitée ? Le partenariat
avec la famille est désormais officialisé et le contrat de séjour est un document
obligatoire.

Cette contractualisation représente probablement le point le plus "révolutionnaire"
de la loi du 2 janvier 2002, cela parce que cette procédure entraine en cascade
bon nombre d’autres changements : établir un contrat, c’est en effet modifier
radicalement le rapport méme entre les acteurs (bénéficiaires, familles,
professionnels, administrations). La contractualisation s'applique a tous les services
médico-sociaux.

Ce contrat de séjour, qui sera signé par chacune des parties est un lien qui les
engage réciproquement. C’est une co-construction du projet de 'enfant jeune ou
adulte, qui peut se faire accompagner par la personne de son choix.

L’établissement d’un tel contrat suppose divers niveaux d’exigence préalables :
Etre en mesure d’expliciter son offre de service
La premiere et la plus fondamentale des exigences est que I'établissement et
ses professionnels, qui sont susceptibles d’accueillir votre enfant, soient en
mesure d’expliciter sans ambiguité, d’'une facon claire et avec un vocabulaire a
la portée de tous, leur offre de prestations de services et leur fonctionnement.
Cela nécessite qu’ils aient une bonne connaissance de ce qu’ils peuvent faire
ou ne pas faire, car un service connait toujours ses limites.
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Temps des négociations

Aucun établissement (ou service) ne peut répondre a toutes les attentes, mais
son role sera d’aider I'enfant et sa famille & exprimer ses besoins. Que veut la
personne? Que ne veut-elle pas ? Quelles sont ses attentes, ses besoins et ses
souhaits ?

La contractualisation conféere a I'enfant et sa famille le droit civique de nouer des
contrats, et non plus d’étre un assisté impotent au sens le plus étymologique du
terme (impotens : impuissance en latin). L’établissement doit apporter a I'enfant
et sa famille un "plus", une valeur ajoutée, un véritable contrat personnalisé. 11
doit mettre en ceuvre la personnalisation des prestations. La réalisation de ce
contrat passe par plusieurs phases et nécessite plusieurs entretiens

Mise en ceuvre de la personnalisation des prestations de I’établissement
Lors de ces rencontres, les parents doivent se sentir a l'aise et en aucun cas
en infériorité, Le but de ce contrat est d'instaurer de part et d’autre un climat
de confiance. Les questions posées par les professionnels doivent étre posées
de fagon a structurer les réponses des familles. Le cas échéant inviter les
représentants de I'établissement a reformuler leur question. S’il est utilisé des
sigles ou "jargon" ne pas hésiter & demander des précisions.

Les familles sont 1a pour exprimer précisément leurs attentes, elles peuvent
également évoquer leurs craintes éventuelles. D’autre part, elles ne sont
pas obligées de répondre & des questions qui leur parait intrusives, cela
n’hypothequera pas la négociation du contrat. 11 faut savoir que ce contrat n’est
pas du tout figé, il pourra étre modifié par un avenant.

Nous vous rappelons I'importance d’utiliser le "Guide des souhaits et attentes
des familles".

Les avantages de la contractualisation

Elle rappelle les établissements et les services a plus de transparence quant
a leur véritable utilité sociale. Les parents de jeunes enfants deviennent les
décideurs de Péducation de leur enfant. Désormais, les établissements, les
services et leurs professionnels doivent étre beaucoup plus a Pécoute des
besoins et des attentes des familles, des personnes handicapées adultes et faire

en sorte d’y répondre au mieux. On doit étre dans une véritable collaboration.



Le conseil de vie sociale

La nouvelle loi imprime une exigence quant aux pratiques professionnelles
notamment par les modalités de coopération avec les parents : la primauté de
I'individu est posée. Un champ de négociation avec les professionnels va rompre
avec les modalités de collaboration habituelles. 11 va y avoir désormais deux points
de vue parfois contradictoires et susceptibles de produire du débat voire du conflit.
Mais aussi il s’agit de la complémentarité avec d'un coté des professionnels
"savants" et de l'autre c6té des parents avec la pleine responsabilité en matiere de
choix éducatif. 1l est important que les parents, usagers d’un service, donnent leur
avis sur les prestations, interrogent les pratiques : cela ne peut qu’inciter les services
a s'améliorer.

C’est a travers le conseil de vie sociale (CVS) (autrefois appelé conseil
d’établissement) qu’ils sont invités a participer a la vie et au fonctionnement
de T'établissement. 11 est donc essentiel de se renseigner sur le nombre de places
attribuées aux familles dans ce conseil, sur la date des élections, et de se porter
candidat ou tout au moins de connaitre les parents qui nous y représentent. Tous les
postes qui nous sont réservés doivent étre pourvus.

Le CONSEIL DE VIE SOCIALE, par la loi du 2 janvier 2002, est mis en
place de facon obligatoire dans tous les établissements ou services
sociaux et médico-sociaux, assurant un hébergement ou
un accueil de jour continu (ce conseil est facultatif dans les services
assurant des prestations a domicile).

Il permet la représentation, la participation et Pexpression des
familles (décret du 2 novembre 2005).

Cette instance, uniquement consultative, donne son avis et fait des
propositions sur toutes les questions intéressant le fonctionnement de
I'établissement: réglement de fonctionnement, vie quotidienne, organisation,
équipement...

Il est réuni au moins 3 fois par an.

Composition : bénéficiaires de I’établissement ou du service ; familles ;
personnels ; représentant de 'organisme gestionnaire et de lacommune du lieu
d’implantation. Le directeur participe aux réunions avec voix consultative.

Dans les cas ot le conseil ne peut se réunir en raison des difficultés de représentation
des familles ou des représentants légaux, des personnes accueillies, un constat de
carence est dressé par le directeur, son représentant ou le représentant qualifié
de l'organisme gestionnaire. Un conciliateur intervient en cas de conflit entre
l'usager, son entourage et I’établissement.
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Loi du 11 jévrier 2005 pour l'égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyennete
des personnes handicapées.

Le droit a la citoyenneté et a la solidarité nationale

La définition méme du handicap, dans les premieres lignes de la loi place la personne
en situation de handicap dans son environnement, dans son activité : "Constitue
un handicap [...] toute limitation d’activité ou restriction de participation
a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison
d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs
fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un
polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant". Tout naturellement,
le 1égislateur en tire les conclusions qui s'imposent, le droit a la citoyenneté et a la
solidarité nationale : "Toute personne handicapée a droit a la solidarité de
l'ensemble de la collectivité nationale, qui lui garantit, en vertu de cette
obligation, l'acces aux droits fondamentaux reconnus a tous les citoyens
ainsi que le plein exercice de sa citoyenneté."

Le droit a la compensation

De facon logique et généreuse, la loi tire les conséquences de cette définition et de
ce principe de solidarité : "La personne handicapée a droit a la compensation
des conséquences de son handicap quels que soient LUorigine et la nature de
sa déficience, son age ou son mode de vie."

La loi précise également les obligations de I’Etat : "L’Etat est garant de ’égalité
de traitement des personnes handicapées sur l'ensemble du territoire et
définit des objectifs pluriannuels d’actions."

Un projet individualisé

Le législateur propose donc une révolution dans les mentalités : Plus de catégories de
handicaps ou de pourcentages d’invalidités qui vont déterminer une aide financiere
ou un placement, mais laffirmation d’'un projet de vie qui va nécessiter des moyens
de compensation, que ce soit pour une vie en établissement ou a domicile.

Ces moyens de compensation vont étre évalués et accordés par un nouveau dispositif :
la Maison Départementale des Personnes Handicapées.



La Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH)
Un nouveau dispositif
Laloidull février 2005instaurele principe d’unlieuunique destiné a faciliter
les démarches des personnes handicapées. Dans chaque département, une
Maison départementale des personnes handicapées (MDPH) est créée et
offre un acces unifié aux droits et prestations prévus pour les personnes
handicapées

La MDPH est un Groupement d’Intérét Public (GIP) entre le département, I'Etat,
les CPAM, les CAF et éventuellement d’autres membres associatifs ou pas. Clest le
Département qui pilote ce GIP et qui anime la COMmission EXécutive (COMEX)
(une sorte de Conseil d’Administration). Les personnes handicapées (ou leurs
familles) y sont représentées, pour un quart des membres, par leurs associations
respectives. Il est donc possible d’influer sensiblement sur ce dispositif et faire
remonter avis et revendications.

Pour financer'ensemble des aides ou prises en charges, pourles personnes handicapées
ou agées dépendantes, I’Etat a créé une nouvelle caisse de solidarité, la Caisse
Nationale de Solidarité pour "'Autonomie (CNSA). Cette caisse a, non seulement un
role de financement, mais aussi des missions d’expertise, d’information et d’animation.
Elle veille a la mise en place des MDPH et a leur accompagnement, elle anime ce
réseau et contrdle la qualité des aides techniques et des référentiels d’évaluation de la
perte d’autonomie. Elle est ainsi sensée permettre une qualité de prestation égale sur
I'ensemble du territoire. Nos associations sont représentées au sein de cette caisse.

Les missions de la MDPH
La MDPH (Maison départementale des personnes handicapées) a 8 missions
principales :

® elle informe et accompagne les personnes handicapées et leurs familles des
I’annonce du handicap et tout au long de son évolution ;

¢ elle met en place et organise 'équipe pluridisciplinaire qui évalue les besoins
de la personne sur la base du projet de vie et propose un plan personnalisé de
compensation du handicap ;

e elle assure l'organisation de la Commission des Droits et de "'Autonomie des
Personnes Handicapées (CDAPH) et le suivi de la mise en ceuvre de ses
décisions, ainsi que la gestion du fonds départemental de compensation du
handicap ;

e elle recoit toutes les demandes de droits ou prestations qui relevent de la
compétence de la Commission des droits et de I'autonomie des personnes
handicapées ;

e elle organise une mission de conciliation par des personnes qualifiées ;
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e elle assure le suivi de la mise en ceuvre des décisions prises ;

* elle organise des actions de coordination avec les dispositifs sanitaires et
médico-sociaux et désigne en son sein un référent pour I'insertion professionnelle ;

e elle met en place un numéro téléphonique pour les appels d’'urgence et une
équipe de veille pour les soins infirmiers.

La Commission des Droits et de I’Autonomie des Personnes

Handicapées (CDAPH)

La CDAPH est composée de représentants du Conseil Général, de I'Etat et des
organismes de protection sociale, des organisations syndicales de parents d’éleves et
des associations représentant les personnes handicapées et de leurs familles pour
au moins un tiers.
Cette commission reprend les attributions des anciennes CDES et Cotorep. Elle est
chargée de prendre les décisions relatives a 'ensemble des droits de la personne :

e orienter la personne ;

e désigner les établissements et services d’accueil ;

e apprécier I'état ou le taux d’incapacité, délivrer la carte d'invalidité ;

e attribuer certaines prestations : allocation d’éducation (ex AES), AAH,

complément de ressources, prestation de compensation... ;
e reconnaitre la qualité de travailleur handicapé ;
e se prononcer sur les mesures facilitant I'insertion scolaire...

L’équipe pluridisciplinaire

Une équipe pluridisciplinaire est a la disposition des personnes handicapées
et de leurs proches au sein de chaque MDPH. Cette équipe peut étre constituée
de médecins, d’ergothérapeutes, de psychologues, de spécialistes du travail social,
de laccueil scolaire ou de l'insertion professionnelle... Elle évalue les besoins de
compensation de la personne handicapée sur la base de son projet de vie, a partir
du pré-dossier (a retirer 2 la MDPH). Cette équipe examine la demande, sur dossier,
ou envoie un ou plusieurs professionnels au domicile de la personne, pour une
évaluation précise dans son environnement.

La prestation de compensation de handicap (PCH)
La prestation de compensation du handicap finance les types d’aides nécessaires pour
l'accomplissement des actes essentiels de la vie quotidienne et 'accompagnement a
la vie sociale :
e des aides humaines :
- dédommagement ou salariat "d’aidants" familiaux,
- recours aux auxiliaires de vie & domicile ou dans le cadre de la vie



professionnelle. Les personnes tres lourdement handicapées peuvent
obtenir une aide jusqua 24 h sur 24 ;
e des aides techniques : fauteuil roulant et accessoires, ordinateur adapté,
prothéses auditives, etc.;
e des aides spécifiques et des aides exceptionnelles lorsque le besoin nest pas
couvert par une autre forme d’aide ;
¢ des aménagements du logement et du véhicule ainsi que des surcofits de
transport ;
¢ des aides animalieres : entretien d’un chien d’assistance ou d’'un chien guide
d’aveugle...

Les conditions a remplir, le soutien

La MDPH est chargée de donner toutes les informations sur cette prestation et
d’aider les personnes qui en auraient besoin, a remplir les imprimés, rédiger le
projet de vie. Il ne faut pas hésiter & demander cette aide.

I’APF a édité des petits guides (2 demander dans les délégations départementales)
pour se préparer a I'évaluation de ses besoins et & I'entretien avec 1’équipe
pluridisciplinaire (¢f. chapitre p. 37).

On peut résumer succinctement les conditions d’attribution, mais il faut, de toutes
manieres, demander conseil & sa MDPH.

Principales conditions :

e avoir une résidence stable et réguliere en France ;

e avoir (pour le moment) entre 20 et 60 ans. (Certaines aides peuvent étre
sollicitées pour les enfants et les personnes agées, handicapées avant 60 ans,
peuvent également bénéficier de certaines prestations apres 60 ans) ;

e avoir une difficulté absolue ou deux difficultés graves, dans les domaines
de la mobilité, de I'entretien personnel, de la communication, des tches
générales, de la relation avec autrui...

Problémes et limites de I'application de la Loi...
Les principes de cette loi de février 2005 sont remarquables et répondent bien
aux attentes que nous exprimions depuis longtemps. L’application concrete de ces
principes est loin d’étre aussi favorable : le manque de moyens de I’Etat a entrainé
la fixation de plafonds dans les aides, qu’elles soient humaines ou techniques. Cela
impose, dans certains cas, le recours & une aide complémentaire, qui, elle, ne sera
plus un droit lié a la solidarité nationale, mais, comme par le passé, une aide sociale
(et donc soumise a conditions de ressources).
La prise en charge de la compensation ne sera donc pas toujours intégrale, mais
devra faire appel & un fonds départemental, plus ou moins généreux.
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37



38

Par ailleurs, les nouvelles conditions imposées pour pouvoir bénéficier de la prestation de
compensation, peuvent, dans certains cas (essentiellement dépendance légere), aboutir a
une réduction ou & une suppression de 'aide humaine. Dans d’autres cas, le passage d'une
aide financiere globale (ACTP) au financement rigoureux de factures de personnel, ne
permettra plus d’assurer a la personne handicapée, un modeste complément de revenu.
II est alors possible d'opter pour le maintien de son ACTP anciennement accordée et
de renoncer a la Prestation de Compensation. La personne renoncera alors également a
toute future aide technique. Devant ce choix parfois difficile, il est important de se faire
conseiller aupres de la MDPH ou de son association.

Le Fonds Départemental de compensation du handicap

La loi a prévu un fonds départemental de compensation du handicap, au niveau de
chaque MDPH. 11 est chargé d’accorder des aides financieres, destinées & permettre
aux personnes handicapées de faire face aux frais de compensation restant a leur
charge, aprés déduction de la prestation de compensation. Les frais de compensation
restant & la charge des personnes handicapées ne devraient pas excéder 10 % de
leur revenu fiscal annuel de référence.Dans chaque département, une convention
constitutive du Fonds de Compensation du Handicap est signée entre I'Etat, le
Département, et les financeurs locaux volontaires. Un comité de gestion, constitué
des différents contributeurs, étudie les demandes d’aides transmises par la MDPH
a partir des propositions formulées par Iéquipe pluridisciplinaire. Il décide la
destination et le montant des aides & apporter aux personnes handicapées.

Le suivi, les problemes, les recours

Dans ses missions, la MDPH a une obligation de suivi des décisions prises par
la CDAPH. Elle ne doit pas se contenter d’accorder une aide, d’orienter vers un
placement, mais en vérifier la pertinence et le bon usage. Il est donc tout 2 fait
possible d’interpeller la MDPH, si la réalisation de I'aide ou de l'orientation nest pas
conforme a 'attente de la personne. En cas de désaccord sur la proposition méme
de prestation, il est également possible de demander une nouvelle évaluation ou de
faire appel a un conciliateur nommé par la MDPH (recours gracieux). En dernier
recours, un appel au tribunal administratif reste envisageable.

Les ressources

La loi du 11 février 2005 n’a pas changé fondamentalement les ressources des
personnes handicapées, et en particulier, elle prend toujours en compte les
ressources du conjoint pour le calcul de I'allocation. Cette condition est ressentie
comme une vraie injustice par la personne handicapée.



I’A AH est accordée par la CDAPH pour une durée de 1 a 5 ans. Financée par I’Etat,
elle est versée par la Caisse d’allocations familiales, sous conditions de ressources.
Laloi a créé deux nouveaux compléments de ressources : le complément de ressources
et la majoration pour vie autonome (qui remplace I'ancien complément autonomie).
Ils s’adressent a deux publics différents et ne sont donc pas cumulables :
¢ la majoration pour vie autonome est destinée aux personnes handicapées qui
peuvent travailler mais ne travaillent pas. Elle a pour objectif de favoriser la
vie autonome en allégeant les charges d’un logement indépendant ;
® un nouveau complément de ressources s’adresse aux personnes handicapées
qui se trouvent dans I'incapacité quasi absolue de travailler. Ce complément
majore leur AAH a taux plein pour constituer la Garantie des ressources
aux personnes handicapées (GRPH). Celle-ci vise & permettre une vie
aussi autonome que possible aux personnes handicapées durablement privées
de revenu d’activité. 11 est souvent indispensable d’insister pour obtenir ce
complément dont les criteres d’attribution ne sont pas tres précis.

Par ailleurs, les personnes handicapées qui travaillent peuvent désormais cumuler
durablement leur AAH avec un revenu d’activité jusqu’a 115% du SMIC.

Enfin, les personnes hébergées dans un établissement bénéficient d’'une augmentation
sensible de leurs ressources puisqu’elles gardent 30% de leur AAH au lieu de 12%

en général, auparavant.

Les autres thématiques de la Loi
La scolarité (¢f. chapitre p. 47)
Le droit d’inscrire a école tout enfant qui présente un handicap constitue une des
évolutions fondamentales de la loi. Celle-ci reconnaft la responsabilité de 'Education
nationale vis-a-vis de tous les enfants et adolescents.

L’emploi

Renforgant les mesures incitatives, la loi de 2005 affirme le principe de non-
discrimination & I'embauche. Elle renforce les sanctions financieres pour les
employeurs qui ne respectent pas 'obligation d’emploi de travailleurs handicapés

fixée a 6% de leffectif.

L’accessibilité

Laccessibilité est une condition primordiale pour permettre a tous d’exercer les
actes de la vie quotidienne et de participer a la vie sociale. Aussi la loi prévoit-elle le
principe d’accessibilité généralisée, quel que soit le handicap (physique, sensoriel,
mental, psychique, cognitif, polyhandicap).
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DE LA
PETITE ENFANCE

L’ADOLESCENCE

Il existe des structures qui peuvent répondre & vos demandes et vos besoins, dés la
petite enfance.

Creches, haltes garderies.
Votre enfant va grandir et monopoliser beaucoup de votre attention et de votre temps.
11 est important que vous préserviez une part de votre vie personnelle et que comme
pour tout enfant, vous I'encouragiez & vous séparer de vous.
Des structures d’accueil de la petite enfance qui peuvent étre des relais de prise en
charge, que ce soit dans Iidée de temps libres que vous souhaitez vous octroyer ou
dans le projet de reprise d’activité professionnelle.
Pour votre enfant, ce sera I'occasion de découvrir d’autres lieux de vie, de pouvoir
s'épanouir avec d’autres enfants et d’autres adultes, de faire I'expérience d’une vie
sociale en dehors de la famille. Les créches et haltes-garderies peuvent vous
soutenir dans cette démarche. Vous pouvez les contacter vous-mémes
ou avec l’aide d’une autre personne pour faciliter le contact (ceci est en
partie la mission des CAMSP).
Noubliez pas qu'un accueil doit étre parlé avec toutes les personnes concernées :
I'enfant, les parents et les professionnels. Ce n’est pas une personne qui
accueille, mais une équipe.
N’hésitez pas a parler de votre enfant, de ce qu'il est et de tout ce dont il a besoin
affectivement et matériellement. Il est important également que laccueil de votre
enfant soit négocié de maniere réguliere, pour une prise en charge éventuellement
plus compléte, momentanément plus réduite ou différente.
I1 faut savoir que vous risquez de rencontrer des réticences, voire des refus. Ils sont
toujours difficiles a accepter, mais jamais insurmontables.
Encore une fois, faites-vous soutenir dans votre démarche et dites tout ce qui vous
semble important pour I'évolution de vote enfant.
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Et retenez que votre détermination et vos convictions
feront ouvrir bien des portes !

C.A.M.S.P (Centre d’action médico-sociale précoce)

Ces centres peuvent vous accueillir des la naissance de votre enfant, et ce, jusqu’a
l’age de 3 ans. D’autres parents, les médecins de PMI, médecins hospitaliers,
généralistes, pédiatres, professionnels de la petite enfance, etc., peuvent vous
informer de l'existence de ces structures.

Quels sont leurs objectifs ?

* dépistage, observations et interventions précoces ;

* mise en ceuvre de soins de rééducation individualisée évitant que ne
s'installent des déficits secondaires ;

» soutien familial dans la découverte du handicap et pour une orientation
optimale de votre enfant.

Ce travail devrait étre fait en partenariat avec les services de pédiatrie et de

protection maternelle et infantile.

Que proposent-ils concrétement ?

* des consultations médicales et bilans spécialisés.

* un suivi éducatif et psychologique.

* une rééducation individuelle ou par petits groupes.

* des interventions dans les locaux du CAMSP, en créche, halte-garderie ou
école maternelle.

Tout ceci est assuré par des équipes pluridisciplinaires dans les domaines

médicaux, rééducatifs et éducatifs.

Services d’accompagnement a domicile

Chaque service est représenté par une équipe mobile qui se déplace dans tous les
lieux de vie de l'enfant. La souplesse du fonctionnement permet d’inscrire soins,
éducation et rééducation dans le quotidien de l'enfant. Vous entendrez le plus
souvent parler de SESSAD. Dans les services APF, les SESSD correspondent a

ces services d’accompagnement.



Les SESSD (Service d’éducation et de soins spécialisés a domicile),
s'adressent aux enfants et adolescents présentant une déficience motrice avec ou
sans troubles associés, et aux enfants atteints de polyhandicaps, jusqu’a 20 ans.

Ils ont pour vocation la pratique d’'un véritable partenariat avec les familles.

Quels sont leurs objectifs ?

* permettre a chaque enfant de grandir et de s’épanouir de facon
harmonieuse, dans son milieu ordinaire de vie et d’éducation ;

* accompagner et soutenir les parents et la famille dans les difficultés qu'’ils
peuvent rencontrer ;

» soutenir et faciliter I'insertion sociale et scolaire de I'enfant en intervenant
dans son milieu familial et dans son environnement (creches, écoles,
centres de loisirs, quartier, etc.).

Quels en sont les moyens :

* une équipe pluridisciplinaire composée d’un directeur, d’'une secrétaire
comptable, d’'un médecin, de kinésithérapeutes, de psychomotriciens,
d’orthophonistes, d’ergothérapeutes, d’éducateurs spécialisés,
de psychologues, d’enseignants de I'éducation nationale et d’'une
assistante sociale ;

* une organisation des interventions définie a partir d’'un projet personnalisé
prenant en compte de fagon singuliére et globale les difficultés, mais aussi
et surtout les possibilités de I'enfant dans son environnement.

de parents a parents...
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Les etablissements medico-sociaux pour jeunes
et adolescents

Instituts d’éducation motrice (IEM)

Les LE.M. accueillent des enfants, des adolescents et de jeunes adultes dont la

N

déficience motrice nécessite le recours a des moyens spécifiques, pour le suivi

médical, les rééducations, I'éducation spécialisée, la formation générale et

professionnelle afin de faciliter leur intégration. Les jeunes sont orientés dans ces

instituts par la CDAPH.

Quels sont les objectifs des I.E.M. ?

élaboration d’un projet pédagogique, éducatif, thérapeutique, personnalisé
en concertation entre le jeune, sa famille et toute I'équipe (médecins,
kinésithérapeutes, ergothérapeutes, orthophonistes, psychomotriciens,
personnels soignants, enseignants et éducateurs ) avec le jeune et sa famille ;
approche globale des intervenants, dans un souci de cohérence et de respect
de l'intégrité de la personne accueillie : aucun aspect de la prise en charge,
qu’il soit thérapeutique, pédagogique ou éducatif, n'est institutionnellement
prépondérant : en fonction des besoins de chacun, les priorités sont
déterminées avec les intéressés et leurs familles et révisables apres évaluation.

Avec quels moyens ?
Les I.E.M. s’efforcent d’apporter les solutions les plus adaptées aux besoins
de chacun et offrent le choix entre différents modes d'accompagnement :

externat, internat de semaine, placement familial, hébergement en foyer de
jeunes travailleurs ou appartements extérieurs a l'institut ;

organisation de circuits de ramassage assurés par taxis, véhicules adaptés
ou sanitaires si nécessaires, recherche de 'autonomie de déplacement avec
les transports en commun, quand c’est possible ;

scolarité ordinaire ou adaptée, a I'intérieur de linstitut ou a I'extérieur,

a plein temps ou a temps partiel ;

sections de premiere formation professionnelle : observation, orientation,
initiation, et formation professionnelle qualifiante, diplomante ou non ;
groupes éducatifs et thérapeutiques pour les enfants atteints de troubles
associés ; ils sont dans les IME ;

sections de préparation a la vie sociale pour ceux qui ne pourront pas vivre
de leur travail.



Ces réponses institutionnelles déterminent des secteurs différenciés les uns les
autres, en fonction d'objectifs spécifiques, de I'Age des jeunes et de leurs capacités.
Lorsque c’est possible, chaque secteur bénéficie d'un cadre de fonctionnement et
d’intervenants propres, de fagon a matérialiser des étapes dans I'évolution personnelle
es jeunes : les ruptures créées a l'occasion des changements de secteur concrétisen
desj 1 pt I’ des chang ts d t tisent
les transitions de I'enfance a 'adolescence ou au jeune adulte.
De plus en plus souvent, les enfants des IEM sont scolarisés dans les écoles
publiques, soit dans des classes ordinaires, soit dans des CLIS ou des UPI. Certains
IEM sont totalement intégrés dans I'école de quartier, ce qui renforce la mission
d’insertion dans la vie sociale de ces établissements. L’équipe de I'TEM, notamment
éducateur spécialisé, interfere alors fortement avec 'enseignant de ces classes.
I'éducat pécialisé, interf lors fort t I’ gnant d 1

Comme dans tout établissement ou service, la loi de 2002 fait obligation de mettre
en place un Conseil de vie sociale (CVS) et de le faire fonctionner normalement.
N’oubliez pas de vous renseigner sur la représentation parentale, & mettre en place
ou a connaitre si le CVS existe déja.

Instituts médico-éducatifs (IME)
Les I.LM.E. sont des établissements qui accueillent des enfants de 6 ans (voire 3 ans)
a 20 ans en général, atteints de diverses affections neuro-psychologiques et troubles
associés. lls représentent la majorité des structures de 1'éducation spécialisée.
Lorientation releve d’une décision de la CDAPH.
Leurs objectifs sont comparables & ceux des IEM : pour chaque enfant il y a
élaboration d’un projet pédagogique, éducatif, thérapeutique, personnalisé en
concertation entre le jeune, sa famille et toute 'équipe.
Cette équipe pluridisciplinaire d’intervenants qualifiés assure le suivi de chaque
enfant et la cohérence de la mise en application de son projet.
Les familles ont & revendiquer leur place de partenaire, par leur association
aux projets mis en place pour leurs enfants, grice au contrat. Elles doivent étre
représentées aux CVS de ces établissements.
A T'heure de l'accueil a I’école des enfants en situation de handicap, de nombreuses
familles sont hésitantes a 'idée d’inscrire leurs enfants dans un institut médico-
éducatif. Il n’est pas facile de choisir la meilleure solution pour son enfant. Tout
dépend de ses besoins, de vos attentes, de ce que I'école de votre quartier oi il est
inscrit vous offre en termes de moyens pour accompagner l'enfant.
Sachez que les activités dans les IME sont variées. Que les enfants sortent souvent
vers des lieux fréquentés par d'autres établissements scolaires, ot ils rencontrent
d’autres enfants (médiatheque, piscine, ludothéques, parc de sport). Ils bénéficient
de beaucoup d’activités d’éveils : musiques, contes, peinture, motricité, etc.
Tout ceci compte beaucoup !
de parents a parents...
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IEM comme IME ont compris 'importance de la concertation et vont dans le sens de
favoriser le partenariat, dans la représentation des familles au Conseil de vie sociale,
et pour chaque famille, dans ’élaboration et le bilan de tout projet individualisé de
l'enfant.

11 faut espérer que les nouveaux dispositifs de la loi sur la scolarisation des enfants
en situation de handicap généraliseront ces modes de fonctionnement, dans lesquels
la confiance, les relations a égalité et la place revalorisée de chacun, ne peuvent
quaméliorer 'acceptation de 'enfant parmi les autres.

=
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SCOLARITE
DES ELEVES EN
SITUATION
DE HANDICAP

Nous espérons tous que notre enfant "différent" puisse étre accueilli en milieu de
vie ordinaire, avec les autres enfants, a l'école maternelle, puis a I'école primaire
du quartier, et au dela §’il en a les capacités ! Apres la halte-garderie, la créche,
le chemin ne peut sarréter 1a ! Oui, malgré sa marche fragile ou son fauteuil, ses
gestes maladroits et limités, sa parole tardive, son retard de développement... oui,
avec sa curiosité des autres, des rires, du mouvement, des bruits... oui, parmi les
autres, avec ses besoins spécifiques auxquels I'école devrait s'adapter...

La scolarisation de I'enfant en situation de handicap, méme si elle est fragmentaire,
est une voie pour permetire I'intégration sociale de 'adulte qu’il sera demain.

de parents a parents...
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Historique de la situation antéerieure a
la loi de pevrier 2005

Extraits de textes officiels... Quels espoirs !

Loi d’orientation de 1975 :
"...Les enfants et adolescents sont soumis a l'obligation éducative...
en recevant soit une éducation ordinaire, soit a défaut une éducation
spéciale, déterminée en fonction des besoins de chacun d’eux..."

Loi d'orientation sur I€ducation de juillet 1989
"...Lécole est la voie prioritaire pour la scolarisation des enfants en
situation de handicap..."

Circulaire interministérielle novembre 1999 :
"...la scolarisation est un droit... 'accueil est un devoir...", "...chaque école,
chaque collége, chaque lycée a vocation a accueillir, sans discrimination,
les enfants et adolescents handicapés dont la famille demande 'intégration
scolaire. |l ne sera dérogé a cette régle générale que si aprés une étude
détaillée de lasituation, des difficultés importantes rendent objectivement
cette intégration impossible ou trop exigeante pour I'éléve."

Circulaire interministérielle juillet 2001 :
"...chaque école, chaque collége, chaque lycée qui n’intégre aucun éléve
handicapé, doit se dire qu’il ne remplit pas totalement sa mission et doit
rechercher les moyens de le faire...".

La présence a I’école des autres. .. une faveur, mais pas un droit !

Malgré des orientations politiques volontaristes, certains parents ont connu le temps
de I'intégration "sauvage", précaire, qu’ils gagnaient seuls, comme une faveur, grace
a la complicité d’un enseignant compréhensif.

Cette situation a perduré longtemps, malgré la loi d’orientation de 1975.
Pourtant cette loi recommandait "’obligation éducative" et était accompagnée de
mesures nouvelles, pour favoriser 'intégration des enfants en situation de handicap
et le partenariat avec les familles : du personnel qualifié du ministere de 'éducation
était mis a disposition des établissements médico-éducatifs, I'accueil d’enfants
handicapés était souhaité dans des classes de I’école ordinaire chaque fois que
possible, accompagné de soutien et de soins spécialisés par la multiplication des
Services d’éducation spécialisée et de soins a domicile.



La création de I’Allocation d’éducation spéciale (AES) date de cette loi 75.

Il faut attendre la loi d’Orientation sur I'éducation de 1989 pour que soit reconnu
le droit a une éducation scolaire et universitaire pour tous les enfants et
adolescents handicapés.
Sont issues de cette loi :
¢ les annexes XXIV qui régissent les établissements et les services
spécialisés, et définissent leur ouverture. Les Classes d’intégration
scolaires (CLIS) dans les écoles primaires datent de ces annexes ;
® les annexes XXIX qui fixent le statut juridique et les missions des
SESSAD (ou SESSD pour les enfants relevant du handicap moteur).
Ces services suivent de fagon plus coordonnée les enfants, dans un
partenariat enseignants, parents, enfants.

De 1999 a 2001, des circulaires interministérielles impulsent un dynamisme
fort : le plan Handiscol est mis en place, avec une cellule d’écoute pour les familles
(numéro Azur) et des groupes départementaux de coordination Handiscol,
au sein des Comités Départementaux Consultatifs des Personnes Handicapées
(CDCPH) chargés d’assurer la cohésion du plan départemental de scolarisation
des enfants handicapés.

Ecoles, colleges, lycées et universités doivent répondre & la demande de ceux
qui veulent y poursuivre leur scolarité. Pour faciliter leur scolarisation, en CLIS
comme dans les classes ordinaires, interviennent, en plus des SESSAD en nombre
croissant, mais toujours insuffisant, des auxiliaires de vie scolaire (AVS)
(emplois nouvellement créés) de la maternelle a I’'Université.

Ces AVS ou assistants d’éducation travaillent en lien avec les enseignants et autres
professionnels qui suivent 'enfant. Recrutés au niveau baccalauréat sur des contrats
de 3 ans, renouvelables 1 fois, ils accompagnent individuellement les enfants. La
gestion des AVS est faite a cette époque par des associations.

Cependant, pour les familles, I’école doit faire encore plus et mieux
pour Paccueil des enfants en situation de handicap !
Lévolution est lente, et cest le regard de la société sur le handicap qu’il faut changer !
La mise en ceuvre de cette intégration souhaitée sur le terrain est insuffisante.
D’énormes inégalités subsistent :
¢ le pourcentage d’enfants handicapés a I'école est faible en rapport de ceux
qui pourraient y étre accueillis ;
® les équipes de suivis (SESSAD ou SESSD) devraient étre plus nombreuses ;
¢ les AVS ont permis un meilleur accompagnement et soutien de I'enfant, mais
leur nombre reste insuffisant...;
de parents a parents...
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e le statut et la formation des AVS sont & mettre en place ;
® trop souvent un enfant, qui ne peut bénéficier d'une AVS, n’est pas accepté a
I’école, ce qui nest pas normal !

...Scolariser son enfant reste pour les familles
un parcours du combattant !

De nombreux refus sont motivés par la situation des classes surchargées,
inaccessibles, Pabsence d’aides humaines..., mais aussi par la crainte de certains
enseignants que I'enfant qui n’est pas a la norme ne perturbe...

L’accueil d’un enfant & I'école avec des réponses adaptées a ses besoins dépend
trop souvent de la bonne volonté des partenaires de I’Education nationale ! Cet état
renforce la discrimination dont se sentent victimes les personnes handicapées et
leurs familles.

La loi du 11 jévrier 2005, pour l’égalité des droits
et des chances, la participation et la citoyennete
des personnes handicapees !

A partir de la loi de modernisation sociale de janvier 2002 (dans laquelle le droit
a compensation est reconnu), les politiques d’assistance au profit de démarches
basées sur I'’égalité des chances sont traduites en acte par la compensation du
handicap !

Pourtant, deux ans apres la promulgation de cette loi, alors que la plupart des décrets
d’application sont parus, il y a encore loin des textes a la réalité !

La volonté politique est présente : au nom du principe de non-discrimination, les
termes de "intégration scolaire" et "éducation spéciale" sont remplacés par
"scolarité ordinaire" et "scolarité adaptée" ; de nouveaux droits sont la pour
les familles et leurs enfants handicapés. Mais les moyens insuffisants ne permettent
pas de scolariser tous les enfants handicapés dans des conditions qui répondent
réellement a leurs besoins ; il manque une véritable formation des enseignants et
des AVS, pour accroitre les compétences professionnelles. La bonne volonté ne suffit
pas ! La présence d’un enfant en situation de handicap dans une classe ne doit pas
étre ressentie comme une difficulté ou une obligation.

Plus de 10 000 enfants en situation de handicap restent encore exclus du systeme
éducatif ! 160 000 enfants seraient scolarisés a I’école ordinaire et 135 000 dans
des établissements spécialisés, selon le secrétariat d’état a la solidarité.



Lors des rentrées 2006 et 2007, de nombreux parents se sont trouvés désemparés par
la complexité du nouveau dispositif dont ils n’étaient pas, ou pas bien, informés.
Aussi voici quelques reperes indispensables pour connaitre et défendre nos
nouveaux droits et accompagner l'enfant, surtout s’il s’agit de la premiere rentrée !
(cf: chapitre p. 19)

Tout besoin d’information, d’aide, de conseils... conduit ala Maison Départementale
des Personnes Handicapées (MDPH). C’est nouveau ! Elle met en place et
organise le fonctionnement d’une équipe pluridisciplinaire (EP) qui évalue, au
vu de sa demande, les besoins de la personne en situation de handicap, apres
l'avoir écoutée. Elle élabore un plan de compensation, dont le projet personnalisé
de scolarisation (PPS) est un des éléments. (Pour en savoir plus sur les fonctions,
les adresses, etc.. cliquez sur MDPH dans google)

La Commission des Droits et de I’Autonomie des Personnes Handicapées
(CDAPH) remplace CEDES et COTOREP qui n’existent plus ! Cette nouvelle
instance de décision, ouvre les droits en matiere d’orientation et de prestation
de compensation. Apres étude de la proposition de I’Equipe pluridisciplinaire,
la CDAPH prend la décision permettant d’ouvrir les droits de la personne.
En matiere dorientation scolaire, la décision de la CDAPH s'impose aux
établissements scolaires et aux établissements ou services spécialisés.

L’Allocation d’éducation de I'enfant handicapé (AEEH) est substituée a I'AES.
Cette prestation familiale compense les frais d’éducation et de soins apportés a
un enfant handicapé, jusqu’a ses 20 ans. ’AEEH est composée d’une allocation
de base, a laquelle s’ajoute un complément d’allocation, dont le montant est
gradué en 6 catégories, selon I'importance du handicap de I'enfant, 'abandon
ou la réduction d’activité professionnelle de 'un des parents, 'embauche d’une
tierce personne... Depuis janvier 2006, une majoration spécifique pour
parent isolé s’ajoute, lorsqu’un enfant bénéficiant de TAEEH et d’'un complément
(& partir de la 2°™ catégorie) est a la charge d’un seul parent.

Il est proposé un droit d’'option entre les compléments ¢’AEEH et la PCH. Cette

mesure devrait permettre acces a la PCH a compter de 2008. Les décrets restent
a paraitre.
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Vous pouvez vous procurer le formulaire de demande d’AEEH a la MDPH
ou ala CAF:

* il est a adresser avec une demande écrite, au directeur de la MDPH ;

* la CDAPH décide de I'attribution de ’AEEH, du complément et de la
majoration pour parent isolé, pour une durée de | a 5 ans ;

* |la CAF est l'organisme payeur de TAEEH ;

* en cas de rejet de votre demande, vous pouvez introduire un recours
gracieux (dans les |5 jours) aupreés de la CAF, ou (dans les 2 mois)
aupres du contentieux de la sécurité sociale, pour informer de votre
désaccord.

Tout enfant ou adolescent présentant un handicap, méme s’il est orienté dans
un établissement du secteur médico-éducatif, doit étre inserit dans 1’école

ou I’établissement scolaire le plus proche de son domicile, qui devient son
établissement scolaire de référence, qu’il y poursuive ou non sa scolarité.
Cette disposition concerne les enfants des 3 ans.

Mais attention, "inserit" ne signifie pas "accueilli" !

La premiere inscription de I’enfant se fait a la mairie du domicile.

C’est aux parents a faire la démarche comme pour tout autre enfant.
Celui-ci est ainsi reconnu sur le méme lieu de vie que sa famille,
sa fratrie, les enfants de son quartier... Inscrire les enfants en situation
de handicap contribuera a mieux faire connaitre I’ampleur des
besoins en termes d’accompagnement scolaire et de moyens
particuliers a affecter aux établissements.

Uinscription donne droit & un parcours de scolarisation et de formation
I 21 : Z 2 . : N\ M

adaptée, comme pour tout autre éleve, consigné par I’Education nationale & partir de

école de référence. Chaque éleve aura une trace de sa scolarité, ot qu'elle se fasse !

La scolarisation est obligatoire a partir de 6 ans. Si une famille souhaite scolariser
son enfant a partir de 3 ans, I'inscription se fait & la mairie du domicile.
Lenfant peut étre scolarisé, a la condition que le Directeur de I'école maternelle
et I'équipe éducative mettent en place les mesures appropriées pour laccueillir
dans les meilleures conditions possibles.



S’il paralt nécessaire qu'un Projet Personnalisé de Scolarisation (PPS)
soit élaboré, le directeur de I’école ou de l'établissement vous en informe pour
que vous en fassiez la demande & la MDPH. L’enseignant référent (ER) vous
expliquera les démarches et I'enjeu du PPS.

Vous étes informés du nom de I'enseignant
référent de votre secteur, par le directeur de
I’école ou est inscrit votre enfant, ou bien a
l'inspection académique.

Le Projet Personnalisé de Scolarisation (PPS), élaboré apres évaluation
des besoins de l'enfant, en sa présence et celle de ses parents, par 'équipe
pluridisciplinaire de la MDPH, coordonne les modalités de déroulement de la
scolarité, les diverses actions & mettre en place (pédagogiques, psychologiques,
éducatives, sociales, médicales et paramédicales). Il notifie les aides humaines
(AVS, EVS), I'intervention des services spécialisés SESSAD ou SESSD et les
aides techniques et matérielles, recommandées dans I'évaluation des besoins, le
rythme de présence a Iécole, la fréquence de I'évaluation.

Le PPS, qui doit étre pensé évolutif, est régulierement évalué, (au moins 1 fois
par an), par I'équipe de suivi de la scolarisation (ESS). Sa mise en ceuvre et son
suivi sont de la responsabilité de 'équipe de suivi de la scolarisation (ESS) et de
I'enseignant référent (ER).

Léquipe de suivi de la scolarisation ou ESS est composée, dans les établissements
scolaires comme dans les établissements médico-sociaux, de ’ensemble des
intervenants : enseignants, professionnels de I'éducation, de la santé, des
services sociaux et, bien siir, parents et enseignant référent. I’ESS veille au bon
déroulement du parcours scolaire de I'éléve et met en ceuvre les accompagnements
et aménagements particuliers notifiés par la CDAPH. Elle propose a la CDAPH
toute révision de lorientation qu’elle juge utile, en accord avec la famille.
I’ESS n’a pas mission d’évaluation des besoins de I'enfant, mais elle doit évaluer
ses acquis et ses compétences et transmettre ces informations scolaires a la CDA.
L’enseignant référent est un enseignant ayant suivi une formation spécialisée. Il y
en a un par secteur scolaire et s'occupe de la scolarisation des éleves handicapés
de son secteur, en école maternelle et élémentaire, au college, au lycée et en
établissements. Il est I'interlocuteur privilégié des parents : il les accueille, les
informe et suit avec eux le parcours de leurs enfants. Il a un role d’aide, de
conseil et d’évaluation. Il est chargé de réunir et d’animer 'ESS, pour chacun
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des éleves handicapés de son secteur. Il favorise la continuité et la cohérence
de la mise en ceuvre du PPS. Il peut étre aussi I'intermédiaire entre les parents
et les contacts avec la MDPH. 1l participe a I'évaluation conduite par 'équipe
pluridisciplinaire de la MDPH ainsi qu’a Iélaboration du projet personnalisé de
scolarisation.

Les aides humaines et 'accompagnement a la vie scolaire : les emplois d’Auxiliaires
de vie scolaire (AVS) créés en 1999 sont toujours la en 2007. Leur présence a
permis la scolarisation de bien des enfants qui n’y auraient pas eu acces autrement.
Rappelons cependant que Iattribution d’un AVS ne saurait étre une condition
préalable a la scolarisation d’'un enfant handicapé. La mission d’'un AVS se situe,
hors du champ du soin, dans un véritable role d’accompagnement, a I'interface
entre l'enfant tel qu’il est et bien compris, et les situations qui se présentent a
lui. Daccompagnement par un AVS permet a 'enfant handicapé d’avoir sa place
dans la classe et de participer a la vie de I'école, en facilitant les échanges avec
I'enseignant et les éleves. 11 est important que le duo AVS-enfant handicapé ne soit
pas isolé dans I'espace scolaire, que du lien existe avec les enseignants et autres
professionnels qui suivent 'enfant et avec les enfants de ’école.

C’est I’Education nationale qui gere les AVS sur des contrats de droit public. Certains
sont affectés individuellement (AVSi) a un éleve pour lequel le PPS notifie un
accompagnement continu ou partiel au cours de sa scolarité. D’autres, (AVSco), sont
affectés a Iécole, au college ou au lycée dont le projet prévoit 'accueil régulier et
collectif d’éleves en CLIS ou UPI, ou d’éleves handicapés en classes ordinaires.
Depuis quelques années, et notamment depuis la mise en place de la loi de février
2005, les demandes d’accueil d’enfants handicapés a 'école augmentent.

Des emplois contractuels récents (Contrats d’avenir et Contrats d’aide a 'emploi)
ont été créés, en 2005, dans l'objectif de lutter contre le chomage et la précarité...
Un certain nombre de ces emplois ont été attribués a I’Education nationale pour
augmenter 'effectif d’aides humaines: ce sont les Emplois de Vie Scolaire (EVS).

Ni diplome, ni minimum requis, ni limite d’age, pour postuler sur ces emplois de 6
mois ou 1 an, renouvelables une fois. Pas de formation initiale non plus ! Certains EVS,
a leur demande, peuvent assurer des fonctions d’aide a I'accueil et a la scolarisation
d’éleves handicapés (ASEH), au niveau d’'une classe ou d'une école, maternelle
de préférence (circulaires 2005 et 2006) ! Il ne sagit pas d’'une aide individuelle
apportée a I'enfant, mais d’'une aide apportée a 'équipe pédagogique. Néanmoins,
dans les faits nombre d’entre eux ont été amenés a jouer le role d’AVSi...

Bien que 2700 postes d’AVSi supplémentaires aient été créés par le ministre de
I’Education nationale en cette rentrée 2007, on doit déplorer au dela de leur nombre



encore insuffisant, leur situation précaire, parfois sans formation ni qualification,
ce qui fragilise la qualité de 'accompagnement des enfants handicapés. Ne serait-
il pas souhaitable de favoriser, dans ces fonctions, le recrutement de candidats se
destinant a 'un des métiers du champ du travail social ? On attend une amélioration
de leur recrutement, de leur qualification, et une définition de leur statut...

En Septembre 2007, une convention sur la formation des AVS a été signée par le
Ministre de ’Education nationale avec les principales associations de personnes
handicapées. Cette convention prévoit une formation générale de 60 heures pour les
AVS., précise les objectifs du partenariat entre le ministere et les associations ainsi
que les modalités de mise en ceuvre des formations. A suivre, 60 heures ce nest pas
beaucoup...

Quelques conseils utiles a propos des attentes en aide humaine. ..

® la notification d’aide humaine attribuée par la CDAPH correspond a ce qui
a été préconisé dans I'évaluation de I'équipe pluridisciplinaire ; dans le cas
contraire, une justification doit étre donnée... Demandez-la !

¢ le temps d’aide humaine notifié par la CDAPH n’a pas a étre modifi€,
voire supprimé, sans que vous en ayez été informés ! Soyez tres vigilants
parents, car un enfant pour qui il y a eu notification d’un plein temps
d’accompagnement, quelque soit le handicap, et qui se retrouve avec un
mi-temps d’accompagnement, ne peut étre scolarisé qu’a mi-temps ! C’est un
préjudice pour sa scolarité, quelque soit son age !

¢ une notification de la CDAPH pour un AVSi ne peut étre remplacée par un
EVS, sur simple décision de I'équipe de suivi !

Aucun bricolage n’est admissible !

Cette loi donne des droits qu’il nous faut faire respecter !

e tout enfant ou adolescent présentant un handicap, a le droit d’étre inscrit
dans I’école de son quartier ;

® parents et enfants, méme mineurs, nous devons étre pleinement associés aux
décisions les concernant ;

® nous sommes partie prenante de I’élaboration du PPS et nous sommes regus
de plein droit, lorsque nous en faisons la demande:
- par léquipe pluridisciplinaire de la MDPH,
- par la CDAPH,
- par "Equipe de suivi de la scolarisation ;

® nous pouvons nous faire accompagner dans les réunions des commissions par
une personne de notre choix.
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¢ '’ER, rencontré dés la rentrée, sera le guide indispensable de toutes les
démarches que nous avons 2 entreprendre ;

si la décision de la CDAPH n’est pas appliquée pour notre enfant, il est

indispensable d’expliquer cette situation a la MDPH ;

e dés réception du PPS, §’il y a des observations a faire & la CDAPH, nous
avons un délai de 15 jours pour formuler un recours gracieux aupres du
président de la MDPH ;

® si nous contestons la décision de la CDAPH, (orientation de la scolarisation
de I'enfant, attribution de PFAEEH, etc.), nous pouvons déposer un recours
dans un délai de deux mois devant la juridiction du contentieux
technique de la sécurité sociale ;

¢ un conciliateur de la MDPH intervient dans les situations de contestation de
l'orientation ou du plan de compensation ;

e se rapprocher d’autres parents ou d’associations est important et peut nous

aider.

Quel parcours de scolarisation
pour votre enjant ?

Une rentrée n'est jamais facile...

On a tellement parlé d’inscription obligatoire a Iécole de quartier, que tres vite, cette
inscription a été assimilée pour beaucoup de parents a l'accueil obligatoire de tous
les enfants handicapés a I'école...

Il a été parlé d’'un droit a I’école opposable (par le Président de la République)
jusqu’a rendre possible une action en justice !... Un jugement a ce sujet a condamné
I’Education nationale, ce qui fait jurisprudence...

Ce droit opposable a la scolarisation dans I'école ordinaire de proximité ne peut
qu’étre assorti de moyens mis en place pour la scolarisation.

En revanche, ce droit opposable doit permettre a toute famille de pouvoir exiger
pour |”enfant une scolarisation assortie de tous les moyens décidés par la CDAPH.
Pour arriver & une acceptation des enfants handicapés sans réticence ni fausse
argumentation, il faudra encore du temps. Il manque beaucoup de moyens, et peut
étre aussi la volonté d’accueillir !

Pour le moment, nous sommes persuadés, comme I’écrit Elisabeth Zueman, que "les
éléves en situation de handicap apportent entre éléves une citoyenneté
pour demain et entre parents d’éleves une compréhension différente,
une aide mutuelle, le renforcement de la réflexion".



Il n’y a pas qu'une réponse a la demande de scolarisation des enfants handicapés.
Le parcours de formation, défini dans le PPS en fonction des besoins de chaque
enfant peut s’effectuer selon différentes formes de scolarisation.

La scolarisation dans une classe ordinaire de I’établissement de référence
Lorsque votre enfant atteint ’Age scolaire, la premiere démarche a faire sera de
I'inscrire et d’aller rencontrer le directeur de I'établissement scolaire de proximité,
pour lui présenter votre enfant. Cette rencontre est essentielle, et requiert un climat
de confiance et d’écoute.

Sl est nécessaire de mettre en place des mesures appropriées pour accueillir
I'enfant (accompagnement par un AVS, aide technique...), le directeur vous explique
la nécessité de vous adresser a 'équipe pluridisciplinaire de la MDPH pour faire
I’évaluation des besoins de I'enfant, afin que soit élaboré son Projet Personnalisé
de Scolarisation (PPS).

Pour vous aider a bien expliciter les besoins de votre enfant et les votres, les deux
guides facilitant l'expression des besoins des enfants et des besoins des familles,
décrits dans le chapitre 11 vous aideront !

L’enseignant référent et 'ESS seront garants de la mise en application du projet
pour votre enfant et personne ne peut le remettre en question sans vous !

Lorsque des problemes d’accessibilité et d’'aménagements des locaux et/ou de la
classe se posent, engageant des travaux indispensables pour I'accueil, sachez qu’ils
sont a la charge des services de la mairie en école élémentaire, du département au
college, de la région au lycée.

L’équipe de suivide la scolarisation (ESS) doit suivre avec vous le comportement
de l'enfant ou de T'adolescent handicapé, son acceptation par les autres, ses
échanges, la place qu’il prend progressivement. C’est bien 'objectif recherché dans
la fréquentation de I'école.

La rencontre avec les autres parents a la sortie de I’école ou aux réunions de parents,
est I'occasion de sensibiliser a 'accueil des enfants en situation de handicap, ce qui
ne peut que faciliter les relations des enfants entre eux !

Les textes de loi reconnaissent les mémes droits pour les enfants en situation de
handicap dans le secondaire comme dans le primaire, dans I’école publique comme
dans 