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Objectifs de l'enquéte

Le Comité de Pilotage de I'Observatoire de la Famille a souhaité lancer une enquéte sur le vécu des
familles ayant des enfants en situation de handicap, présentant un trouble (ex : dyslexie, trouble de
I'attention, trouble du spectre de I'autisme..), ou ayant une maladie chronique (diabéte, cancer...) et
mieux connaitre les besoins de ces familles en matiere d’acces aux différents services : accueil de la
petite enfance, scolarisation, loisirs, répit...

La présence d’un enfant en situation de handicap, présentant une déficience ou souffrant d’'une maladie
chronique a des répercussions bien particulieres sur le quotidien et I'organisation des familles. L'impact
est direct sur son accueil en structure collective ou chez une assistante maternelle, sur sa scolarisation,
sur I'accés aux loisirs, en lien avec le handicap/le trouble/ou la maladie en eux-mémes, mais aussi en
raison des différents rendez-vous pour les soins, les examens, les démarches administratives qui
demandent une grande disponibilité des familles. Tout cela peut aussi se répercuter sur leur vie
professionnelle et la conciliation des temps professionnels et familiaux. En tenant compte de toutes ces
conditions, se pose également la question du répit et du passage de relais.

D’une maniere globale, les différents acteurs du champ du handicap, et plus particulierement la Caisse
d’Allocations Familiales manquent de connaissances sur I'ensemble de ces conséquences, et la vision
reste bien souvent partielle : I'identification des familles concernées reste difficile, parce que pour
certains handicaps et troubles les diagnostics sont parfois posés tardivement, mais aussi car ces familles
ne bénéficient pas toutes d’une reconnaissance de handicap par la MDPH (Maison Départementale des
Personnes Handicapées).

L'objectif de cette enquéte est donc de pouvoir donner la parole a ces familles afin de mesurer
I’ensemble de ces répercussions.

Le témoignage de 677 familles savoyardes a permis de mettre a jour les difficultés des familles
savoyardes ayant un enfant porteur d’un handicap, d’'un trouble ou d’une maladie chronique, mais
surtout leurs besoins pour leur permettre un meilleur acces aux différents services (accueil de la petite
enfance, scolarisation, loisirs...) pour leurs enfants.



Echantillonnage & méthodologie

1. Echantillonnage

La population de référence

Pour cette étude on considere I'ensemble des familles
savoyardes ayant au moins un enfant entre 0 et 20 ans en
situation de handicap, présentant un trouble ou ayant une
maladie chronique.

familles
de
présentant un trouble ou ayant une

L’échantillonnage des avec

enfant en situation handicap,

maladie chronique

- Cette cible peut étre partiellement approchée par la
population Caisse
d’Allocations Familiales de la Savoie ayant a charge au

des familles allocataires de la

moins un enfant entre 0 ans et 20 ans bénéficiaires de
I’Allocation d’Education d’Enfant Handicapé (AEEH) ou
bénéficiaires de
Parentale (AJPP).

I’Allocation Journaliere de Présence

Un questionnaire en ligne a été adressé a I’exhaustivité des
familles allocataires de I'AEEH et de I'AJPP, soit pres de
1 000 familles.

- La seule porte d’entrée des bénéficiaires de ’'AEEH et de
’AJPP ne permettant de couvrir qu’une partie de la
population cible, les différents partenaires, professionnels
et acteurs du champ du handicap du département ont été
sollicités pour proposer le questionnaire aux familles
(CAMSP, CMP, Centre sociaux, MPDH, IME, associations...)

Lorsque les familles avaient plusieurs enfants en situation
de handicap, porteur d’un trouble ou d’une maladie
chronique, il leur a été demandé de répondre au

guestionnaire pour l'ainé.

Le retour des questionnaires

Ce sont 677 familles qui ont répondu a I'’enquéte. La difficile
guantification de familles concernées par notre population
cible, ne permet pas de calculer de taux de retour valide.




2. Représentativité et redressement

L’ensemble des questionnaires retournés a I'Observatoire n’a pas pu, comme a son habitude, donner
lieu a une vérification de la représentativité. L'absence de données chiffrées sur les caractéristiques des
familles ayant un enfant en situation de handicap, porteur d’un trouble ou d’une maladie chronique, ne
permet pas de lecture de la représentativité de I’échantillon.

En revanche, I'étude des caractéristiques socio-démographiques de I’échantillon met en évidence la
diversité des familles, montrant que I’enquéte a réussi a toucher une variété importante de parents.

3. Traitement des données

- Les différents traitements statistiques ont été établis sur la base des répondants pour chaque question,
sans tenir compte des non-réponses, dans la mesure ou celles-ci ne dépassent pas en général plus de
5% du nombre total de répondants. En cas de questions a choix multiples, dont il est fait état dans le
rapport, le total des pourcentages sera donc supérieur a 100%.

- L'exploitation statistique a consisté dans un premier temps a la réalisation de tris a plat permettant
une lecture globale des résultats. Puis, pour approfondir I'analyse et mettre en avant des différences
significatives entre certaines catégories, des tris croisés ont été effectués, avec I'appui de tests du Khi?.
Néanmoins, la taille de I’échantillon n’a pas toujours permis le croisement de certaines variables, nuisant
a la fiabilité des résultats.

- Lorsque cela a été possible, sur des questions communes, les résultats ont été mis en parallele avec
ceux de précédentes enquétes de I'observatoire. Ceci permet d’apporter un éclairage complémentaire
et des éléments de comparaison avec le vécu de I'ensemble des familles savoyardes, tout en
interprétant cela avec prudence car les différences observées ne sont pas appuyées par des tests
statistiques.

- La démarche de I'Observatoire de la Famille s’inscrit dans I'ensemble des principes requis par la
Commission Nationale Informatique et Libertés (CNIL). La réponse des personnes sollicitées dans ce
cadre reste facultative. L'Observatoire demeure le seul destinataire des données recueillies et le seul
responsable de leur traitement statistique, et garantit I'anonymat et la confidentialité.



1. Caracteristiques de I'echantillon

L’échantillon se compose de 677 parents d’enfants entre 0 et 20 ans en situation de handicap, ayant un
trouble ou une maladie chronique.

1.1 Une forte participation de méres

Ce sont principalement les méres qui ont répondu a I'enquéte. Elles sont 88% pour 12% de péres.

Figure 1 : Genre du parent répondant

Une femme
88%

1.2 Une bonne représentation des situations familiales

L’échantillon compte 25% de familles monoparentales pour 75% de familles en couple, ce qui, au regard
des données du recensement réalisé par I'INSEE en 2017 est représentatif de I'ensemble des familles
ayant au moins un enfant de moins de 25 ans vivant dans le département.

Figure 2 : Situation familiale du parent répondant
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1.3 Une sous-représentation des familles avec un seul enfant

La plupart des familles de I’échantillon a deux enfants (45%). Elles sont 27% a n’avoir qu’un seul enfant
et 28% a avoir trois enfants ou plus, dont 7% a avoir quatre enfants ou plus.

Le nombre de familles avec un seul enfant est en sous-représentation. Elles sont 27% dans I’échantillon
alors qu’elles sont 44% parmi I'ensemble des familles du département ayant au moins un enfant de
moins de 25 ans (donnée issue du recensement de la population 2017 réalisé par I'INSEE).

Inversement, les familles nombreuses sont en sur-représentation. Elles sont 28% dans |’échantillon,
contre seulement 15% parmi I'ensemble des familles du département ayant au moins un enfant de
moins de 25 ans.

Figure 3 : Nombre d’enfant des familles
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1.4 Une concentration des familles entre 35 ans et 54 ans

83% des personnes de référence® des familles ont entre 35 ans et 54 ans : 47% ont entre 35 ans et 44
ans et 36% ont entre 45 ans et 54 ans. Les familles de moins de 35 ans et de 55 ans ou plus sont plus
rares. 9% des personnes de référence des familles ont moins de 35 ans, et 8% ont 55 ans ou plus.

1 Selon la définition de I'INSEE, la personne de référence de la famille est :
- Si la famille comprend un couple de personnes de sexe différent, ’'homme du couple,
- Silafamille comprend un couple de personnes de méme sexe, la personne active la plus agée, ou si aucune des deux n’est active,
la personne la plus agée,
- Sila famille est monoparentale, le parent.



Figure 4 : Age de la personne de référence de la famille
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1.5 Une bonne dispersion en termes de catégories socio-professionnelles et niveau de
dipléme
Dans 45% des cas, la personne de référence de la famille a réalisé des études supérieures. 19% des

personnes de référence des familles ont un niveau d’études bac +2 et 26% ont un niveau d’études bac+
3 ou plus. Mais de nombreuses familles ont un niveau d’études inférieur : 24% se sont arrétés au

baccalauréat et 31% ont un niveau inférieur.

Figure 5 : Niveau d’études de la personne de référence de la famille

Bac +3 ou plus 26%

Bac +2 19%

Baccalauréat 24%

Inférieur au bac 31%
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L'ensemble des catégories socio-professionnelles est représenté, garantissant un bon éventail des
niveaux de vie des familles de I'échantillon. On note néanmoins une concentration des familles parmi
les employés. 39% des personnes de référence des familles appartiennent a cette catégorie.

On reléve également que 13% des personnes de référence des familles sont inactives.



Figure 6 : Catégorie socio-professionnelle de la personne de référence de la famille

Autre, sans activité professionnelle 129

Retraité 1%
Ouvrier 10%
Employé 39%
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1.6 Une diversité de familles en termes de lieux de vie

L’ensemble des territoires du département est représenté, avec une concentration plus particuliere sur
Chambéry qui est également le bassin le plus peuplé. 36% des familles de I’échantillon résident sur ce
territoire. 5% des répondants habitent dans un autre département. Il s’agit de familles dont les enfants
sont dans un établissement (IME, SESSAD...) du département.

Figure 7 : Zone de résidence des familles
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2. Caractéristiques du handicap/trouble/maladie chronique de
I'enfant

2.1 Une diversité de handicaps / troubles / maladies chroniques

L’échantillon de familles recouvre des situations trés diverses de handicaps, troubles ou maladie
chroniques. Dans de nombreux cas, les enfants ont un trouble du spectre autistique (34%) ou des
troubles de I'attention et des apprentissages (27% ont un trouble de I'attention et 21% ont des troubles
DYS). lls sont 20% a souffrir d’'une déficience motrice (infirmité motrice cérébrale, maladie
neuromusculaire ou autres handicaps moteurs), 18% a présenter une déficience intellectuelle
(déficience intellectuelle ou trisomie 21). Les enfants souffrant de déficience sensorielle (déficience
auditive ou visuelle) et de maladie chronique sont moins répandus dans I’échantillon.

La taille de I"échantillon peut permettre la lecture des résultats selon certains type de handicaps /

troubles.
Figure 8 : Nature du handicap / trouble / maladie chronique (plusieurs réponses possibles)
Trisomie 21 W24
Maladie neuromusculaire 3%
Déficience visuelle 3
Polyhandicap 4%
Infirmité motrice cérébrale 5%

Déficience auditive
Maladie chronique 9%
Autre handicap moteur

Déficience intellectuelle 16%
Trouble DYS 21%

Trouble de I'attention 27%

(=]
X
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X
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Si 66% des enfants de I’échantillon souffrent d’un seul handicap ou trouble ou maladie chroniques, le
tiers présente plusieurs troubles ou handicaps (34%), deux pour 24% et trois ou plus pour 10%.

Figure 9 : Nombre de handicaps / troubles / maladie chronique

2.2 L’age moyen des enfants en situation de handicap / présentant un trouble / ayant
une maladie chronigue est de 10 ans

Les enfants en situation de handicap / présentant un trouble / ayant une maladie chronique de
I’échantillon ont en moyenne 10 ans.

Ils sont 40% a avoir entre 6 ans et 10 ans et 28% a avoir entre 11 ans et 15 ans. Les jeunes enfants sont
moins représentés ; 15 % ont moins de 6 ans dont seulement 4% moins de 3 ans, comme les enfants de
16 ans ou plus (16% de I"échantillon).

Figure 10 : Age de I’enfant en situation de handicap / présentant un trouble ou ayant une maladie chronique
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2.3 82% des familles de I’échantillon bénéficient de ’AEEH

De nombreuses familles de I'échantillon bénéficient de I’Allocation d’Education d’Enfant Handicapé
(AEEH) (82%). Elles sont plus rarement bénéficiaires de I’Allocation Journaliére de Présence Parentale
(AJPP) (7%) ou de la Prestation de Compensation du Handicap (PCH) (9%).

Figure 11 : Familles bénéficiant de I’AEEH / AJPP / PCH
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3. L'accueil de la petite enfance

3.1 Seulement 9% de familles avec des enfants de moins de 3 ans ou de plus de 3 ans
en attente de scolarisation

Dans I'échantillon, seules 9% des familles ont un enfant en situation de handicap/présentant un
trouble/ayant une maladie chronique de moins de 3 ans ou de plus de 3 ans mais en attente de
scolarisation.

L’étude de I'acces aux modes d’accueil de la petite enfance se fait donc sur un échantillon réduit, ne
permettant pas le croisement de données.

En revanche, lorsque cela est possible, les données sont mises en perspectives avec les résultats de
I’enquéte de I’Observatoire de la Famille de 2018 sur les besoins d’accueil de la petite enfance.

3.2 Faible recours aux modes d’accueil de la petite enfance

Les deux tiers des familles gardent elles-mémes leur enfant de moins de trois ans.

Elles font moins fréquemment appel a un mode d’accueil formel (21% seulement). Seules 18% recourent
a une structure collective pour 30% de I'ensemble des familles du département avec enfants de moins
de 3 ans, et seules 13% recourent a une assistante maternelle agréée, alors qu’il s’agit du premier mode
d’accueil de la petite enfance des familles savoyardes (47% des familles savoyardes avec enfants de
moins de 3 ans emploient une assistante maternelle).

Figure 12 : Principal mode d’accueil en journée
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3.3 21% des familles non satisfaites par cette organisation

Pour autant, la majorité des familles se dit satisfaite de cette organisation : 63% sont assez satisfaites et
16% sont tres satisfaites.

21% des familles sont plutét mécontentes de leur organisation pour I'accueil de leur jeune enfant.

Figure 13 : Niveau de satisfaction de I'organisation de I’accueil

Peu
satisfait
21%

Assez
satisfait
63%

3.4 38% des familles rencontrent des difficultés pour organiser I’accueil de leur enfant

38% des familles déclarent rencontrer ou avoir rencontrer des difficultés pour organiser I'accueil de leur
enfant en situation de handicap, présentant un trouble ou ayant une maladie chronique.

Au regard des faibles effectifs concernés, I’étude de la nature des difficultés rencontrées par les familles
ne peut se faire en pourcentage. La répartition donne un éventail des problématiques existantes, mais
on ne peut en garantir la représentativité.

Les difficultés rencontrées par les familles tiennent, en premier lieu, a un accueil partiel des enfants, et
a des relations difficiles avec la ou les personnes accueillant I'enfant, que ce soit dans une structure
collective ou chez une assistante maternelle. Certaines familles disent méme ne pas avoir trouvé de
structure ou d’assistante maternelle acceptant d’accueillir leur enfant.

Pour d’autres familles, ces difficultés sont liées a I'appréhension de confier son enfant a une équipe ou
une personne non spécialisée.

La modalité « autre » regroupe essentiellement les situations ou le handicap, la santé de I'enfant ne
permet pas un accueil en collectivité, voire en dehors du domicile.

15



Figure 14 : Nature des difficultés rencontrées
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Autre

Vous appréhendez de confier votre enfant a une personne/une équipe non spécialisée

Les relations avec la ou les personnes accueillant votre enfant sont difficiles

Votre enfant n'est accueilli qu'a temps partiel par la structure collective ou I'assistante
maternelle

3.5 Des formations pour favoriser ’accueil des enfants non scolarisés

Interrogées sur les adaptations nécessaires pour favoriser I'accueil des enfants non scolarisés en
situation de handicap, présentant un trouble ou ayant une maladie chronique, les parents évoquent en
premier lieu la formation des personnels : professionnels de structures collectives (45%) et assistantes
maternelles (36%).

Ils sont respectivement 36% a penser que l'intervention d’un professionnel médico-social sur le lieu
d’accueil, ainsi que le renforcement de I'équipe encadrant les enfants seraient essentiels.

Pour certains parents, les adaptations a mettre en ceuvre tiennent a I'aménagement des locaux d’accueil
(27%) ou a des installations spécifiques et du matériel spécialisé (21%).

Figure 15 : Adaptations nécessaires pour favoriser I’accueil des enfants non scolarisés
(plusieurs réponses possibles)
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Parmi I’ensemble de ces dispositions, celles a mettre en place en priorité pour le plus grand nombre de
familles sont les formations pour les professionnels des structures collectives et pour les assistantes
maternelles, ainsi que I'aménagement des locaux d’accueil.

Figure 16 : Adaptations a mettre en place prioritairement
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3.6 Favoriser ’accueil de la petite enfance pour permettre un temps de socialisation

Pour de nombreux parents, le principal bénéfice de pouvoir confier leur enfant a un mode d’accueil de
la petite est de permettre un temps de socialisation (77%), mais aussi de favoriser les apprentissages
(53%).

La moitié des familles y voient également la possibilité de bénéficier d’'un temps de répit (53%), mais
aussi de passer du temps avec le reste de la fratrie (40%). L'acces a un mode d’accueil de la petite
enfance est, pour certains, une condition essentielle a I'exercice d’une activité professionnelle (40%), et
a I'organisation professionnelle (23%).

Enfin, pour 20% des familles, cela facilite le lien avec les autres parents. Peu de parents mettent en avant
la simplification de I'organisation familiale.

Figure 17 : Principaux bénéfices de I'accueil de la petite enfance (plusieurs réponses possibles)
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4. La scolarisation

4.1 Pres des trois quart des enfants scolarisés en milieu ordinaire

72% des enfants de I’échantillon d’age scolaire sont scolarisés en milieu ordinaire, dont la moitié en
milieu ordinaire classique et 22% dans une classe ULIS. lls sont 21% a étre scolarisés dans le milieu
spécialisé : 16% sont en externat et 5 % sont en internat. On reléve que 7% des enfants en age d’aller a
I’école ne sont pas scolarisés.

Les enfants scolarisés le sont a temps plein pour la majorité (83%). 17% d’entre eux sont scolarisés a
temps partiel.

Figure 18 : Type de scolarisation
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Lorsqu’ils sont scolarisés a temps partiel, les enfants vont majoritairement a I’école entre 12h et 17h par
semaine (48%). Pour le quart d’entre eux le temps de scolarisation est inférieur a 12h hebdomadaires
(voire inférieure a 6 heures par semaine pour 8%), et pour 27% ce temps est supérieur a 18 heures par
semaine.

Figure 19 : Nombre d’heures de scolarisation pour les enfants scolarisés a temps partiel
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4.2 L’accés au milieu ordinaire, voire a la scolarisation plus difficile pour les enfants
polvyhandicapés et / ou déficients intellectuels

Le type de scolarisation dépend de la nature du handicap, trouble ou maladie chronique. L’accées au
milieu ordinaire, et notamment au milieu ordinaire classique est plus fréquent pour les enfants souffrant
d’un trouble du spectre autistique, d’un trouble des apprentissages, d’'une déficience motrice ou
sensorielle, ainsi que d’'une maladie chronique.

En revanche, il semble plus compliqué pour les enfants présentant une déficience intellectuelle ou un
polyhandicap d’accéder a une scolarisation en milieu ordinaire. 42% des enfants déficients intellectuels
et 37% des enfants polyhandicapés sont scolarisés en milieu spécialisé, contre 5% a 23% des enfants
souffrant d’autres troubles, handicaps ou maladies chroniques.

En plus d’avoir moins fréquemment acces au milieu ordinaire, les enfants en situation de polyhandicap
sont aussi moins souvent scolarisés. 47% d’entre eux ne sont pas scolarisés. C'est aussi le cas de
respectivement 10% des enfants déficients intellectuels et moteurs.

Figure 20 : Type de scolarisation selon la nature du handicap / trouble
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4.3 20% des familles souhaitent un autre type de scolarisation

20% des familles auraient souhaité un autre type de scolarisation pour leur enfant. Elles sont 19% quand
leur enfant est scolarisé en milieu ordinaire et 16% quand leur enfant est scolarisé en milieu spécialisé.
Quand les enfants ne sont pas scolarisés, les familles sont 39% a souhaiter une autre organisation pour
la scolarité.
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Figure 21 : Souhait d’un autre type de scolarisation
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Parmi les familles souhaitant un autre type de scolarisation :

- Quand les enfants sont scolarisés en milieu ordinaire

Les familles dont les enfants sont scolarisés en milieu ordinaire auraient tres souvent souhaité que leur
enfant puisse intégrer une classe ou un établissement spécialisé, adapté, voire spécifique au
handicap/trouble de leur enfant, ce qui n’a pas été possible pas absence de telle structure ou par
manque de place.

Elles sont aussi nombreuses a souhaiter que leur enfant puisse étre scolarisé a temps complet, avec
I'intervention renforcée d’une aide humaine au besoin, et se heurtent a la réticence des enseignements
et / ou au refus de la MDPH pour accorder une aide humaine individuelle.

- Quand les enfants sont scolarisés en milieu spécialisé

A l'inverse, les familles souhaitant une autre organisation pour leur enfant scolarisé en milieu spécialisé
convoitent plut6t I'inclusion en milieu ordinaire, par le biais d’une classe adaptée.

Certaines auraient préféré que leur enfant en internat puisse étre en externat, ce qui n’est pas possible
du fait de I'éloignement géographique de I'établissement.

- Quand les enfants ne sont pas scolarisés

Les familles dont les enfants ne sont pas scolarisés se sont heurtées a I'absence de structures adaptées
au handicap/trouble de leur enfant, ainsi qu’au manque de place dans ces structures lorsqu’elles
existent a proximité.
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4.4 Une plus faible fréguentation de la garderie périscolaire

L’accés a la scolarisation, notamment dans le milieu ordinaire est fortement lié a I'accés aux services
périscolaires, qui est parfois restreint, voire difficile dans certains cas.

Il s’avére que pres des trois quart des enfants ne fréquentent jamais la garderie périscolaire. Ils sont
19% a aller régulierement la garderie périscolaire (9% tous les jours et 10% au moins une fois par
semaine). A titre de comparatif, selon I'enquéte de I'Observatoire de la Famille de 2018 sur les besoins
d’accueil de la petite enfance, 19% a 28% des enfants entre 3 ans et 5 ans ne fréquentent jamais la
garderie scolaire. Cette donnée va dans le sens d’'un acces moindre a la garderie périscolaire pour les
enfants en situation de handicap, présentant un trouble ou ayant une maladie chronique.

Les enfants fréquentent davantage la cantine : 44% y déjeunent tous les jours et 19% au moins une fois
par semaine. Cependant, le tiers d’entre eux ne déjeune jamais au restaurant scolaire. Ces chiffres
suivent globalement la méme tendance que celle observée pour les enfants de 3 ans a 5 ans dans
I’enquéte de I'Observatoire de la Famille.

Figure 22 : Fréquentation des services périscolaires
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45 En dehors des temps périscolaires, les enfants restent principalement avec les
parents

En dehors des temps scolaires, les enfants en situation de handicap / présentant un trouble / ou ayant

une maladie chronique sont trés souvent avec leurs parents : 78% sont avec leurs parents le mercredi
et 91% pendant les vacances scolaires. lls sont aussi nombreux a étre gardés par leurs grands-parents,
notamment pendant les vacances scolaires (29%). A titre de comparaison, I’enquéte de I'Observatoire
de la Famille de 2011 sur les besoins d’accueil du jeune enfant a mis en avant que 31% des familles font
appel aux grands-parents le mercredi et 53% pendant les vacances scolaires pour garder leurs enfants
entre 3 et 5 ans.

Le mercredi, ils sont 9% a fréquenter le centre de laisirs, et ils sont 17% pendant les vacances scolaires,

alors que I'’enquéte de I'Observatoire de la Famille de 2011 sur les besoins d’accueil de la petite enfance

a mis en évidence que 23% des enfants entre 3 ans et 5 ans vont au centre de loisirs le mercredi et 46%
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pendant les vacances scolaires. Le recours a une assistante maternelle, ainsi qu’a une garde a domicile
est plus faible (entre 3% et 4%). On note, par ailleurs, que respectivement 5% des enfants restent seuls
en dehors des temps scolaires.

Figure 23 : Organisation des temps libres (plusieurs réponses possibles)

100%
90% M Le mercredi © Pendant les vacances scolaires
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10% 4% 4% 3% 4% M E 1% 5% 5%
0% [ | — J ||
Il est avec vous Il est accueilli par Il est a la maison Il va au centre de |l est gardé par Il reste dans Il reste seul
une assistante avec une garde a loisirs ses grands- |'établissement
maternelle domicile parents

4.6 Des difficultés en lien avec la scolarisation pour 39% des familles

39% des familles disent rencontrer ou avoir rencontré des difficultés liées a la scolarisation de leur
enfant. Le lieu de scolarisation (ordinaire ou spécialisé) n’a pas, ici, d'impact sur ces difficultés. En
revanche, celles-ci semblent plus particulierement importantes pour les enfants avec un trouble du
spectre autistique ou un trouble des apprentissages. Respectivement 68% et 71% de ces familles
rencontrent des difficultés.

Figure 24 : Existence de difficultés liées a la scolarisation
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4.7 Principales difficultés : présence limitée de ’AESH et manque de prise en compte
des besoins de I'enfant

Les principales difficultés rencontrées par les familles tiennent a la présence limitée de I'aide humaine
(AESH), qui parfois conditionne le temps de scolarisation, pour 41% d’entre elles, et au manque de
considération des besoins spécifiques de I’enfant, réponse citée par 36% des familles.

Extrait des verbatims des familles

« Il faudrait vraiment créer des postes d'AVS, apporter un soutien aux enseignants pour pouvoir laisser
nos enfants en milieu scolaire classique »

« Quand mon enfant n'est pas en classe ULIS il serait normal qu'elle puisse avoir une AVS »

« Nos enfants différents sont peu pris en compte. C'est a eux de s'adapter a I'école alors que ¢a devrait
étre 'école qui s'adapte a eux. Je suppose que ma fille n'est pas la seule sur le bassin de la Haute
Tarentaise a avoir des troubles des apprentissages séveres alors pourquoi n'y a-t-il pas de classe ULIS
TSLA adaptée ??? On ne lui propose que des solutions en mode dégradé, a savoir ULIS TFC alors qu'elle
n'a aucun trouble cognitif, c'est malheureux.... »

« Je trouve extrémement dommageable qu'il revienne aux enfants de s'adapter a I'école et non l'inverse,
car pour ceux qui ne savent pas s'adapter, il n'y a pas d'alternative. Nous sommes certains que si toutes
les dispositions pour aider notre enfant dans son apprentissage (notamment AVS/AESH) avaient été prises,
son niveau serait bien meilleur aujourd’hui »

Les autres difficultés mises en avant, recouvrent des échanges difficiles avec les enseignants ou les
professionnels de I'établissement pour 28%, I'absence de mise en place des aménagements préconisés
pour 24%, I’éloignement du lieu de scolarisation pour 20%, des délais d’attente trop longs dans le milieu
spécialisé pour 18%, un temps de scolarisation restreint pour 16% et des restrictions d’acces aux services
périscolaires pour 15%.

Extrait des verbatims des familles

« Les familles ont besoin d'étre légitimes aupres des enseignants, trop souvent les échanges ne sont pas
pris en compte sans l'intervention de professionnel spécialisé »

« Pas assez de retour du sessad. Notre enfant a été ajouté sur une liste d'attente et aucune aide ne vient...
Tous ces services d'état sont trop lents et inefficaces, avec un manque d'échanges entre les différents
interlocuteurs »
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Ces difficultés sont plus rarement liées a I'absence d’une aide humaine pour I'enfant, a des échanges
difficiles avec le personnel périscolaire, ou a un refus de scolarisation.

Extrait des verbatims des familles

« Je n‘aurais pas toutes ces difficultés si I'école ne s’octroyait pas le droit de refuser mon enfant alors
qu’une AVS est présente a temps plein pour lui »

Les 10% de familles ayant coché la modalité « autre » évoquent la stigmatisation et le rejet de leur
enfant par leurs camarades de I'école, I'inadaptation de la classe ou de I'établissement au handicap de
I’enfant (classe trop chargée, trop bruyante...) ou encore la lourdeur des démarches administratives
avec la MDPH pour I'octroi d’'une AESH.

Extrait des verbatims des familles

«J'ai dd changer d'école tellement c’était devenu difficile pour mon enfant la stigmatisation et le rejet !! »

« Le milieu ordinaire est une veéritable jungle pour les personnes autistes, ils sont en grande souffrance,
souvent harcelés et incompris »

Figure 25 : Nature des difficultés liées a la scolarisation (plusieurs réponses possibles)
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4.8 Adaptations nécessaires pour la scolarisation : des formations et le renforcement
de I’aide humaine

Selon les familles, 'une des premiéres adaptations a mettre ceuvre pour favoriser la scolarisation des
enfants est la formation, celle des enseignants, mais aussi celle du personnel périscolaire. Elles sont
respectivement 75% et 53% a mettre cet axe en avant. Vient ensuite le renforcement de I’aide humaine,
citée par 63% des familles, puis la mise en place d’aménagements pédagogiques (47%).

Parmi les autres propositions d’adaptations, les familles sont respectivement 32% a évoquer le
renforcement de I'’encadrement sur les temps périscolaires, ainsi que le renforcement des liens avec
I’équipe pédagogique. 28% des familles souhaitent du matériel et/ou des installations spécifiques, 26%
un lien avec un service médical et 22% des aménagements dans les locaux.

Figure 26 : Adaptations nécessaires pour favoriser la scolarisation des enfants (plusieurs réponses possibles)
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Parmi toutes ces propositions d’adaptations, celles a mettre en place en priorité selon les familles sont
la formation pour les enseignants mais aussi pour le personnel périscolaire et le renforcement de I'aide
humaine pour les enfants.

Extrait des verbatims des familles

« En ce qui concerne les enseignants, méme s'ils font de leur mieux, il est difficile pour eux de gérer un
enfant avec TDAH, sans formation spécifique et avec des classes de plus de 25 éleves »

«Il'y a eu beaucoup de changement dans la prise en charge du handicap des malentendants, quand mon
fils était petit nous étions rejetés des établissements ordinaires écoles/ centres de loisirs etc... Il n'y avait
aucun personnel formé dans le langage des signes »

« Les jeunes enseignants ne sont pas du tout formés au handicap »



Figure 27 : Adaptations a mettre en place prioritairement
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5. Les loisirs et les vacances

5.1 30% des familles ne partagent pas ou peu d’activités avec leur enfant

La plupart des familles partage régulierement des activités de loisirs avec leur enfant en situation de
handicap, présentant un trouble ou ayant une maladie chronique (70%), dont 22% trés souvent.

Les familles qui ne pratiquent pas ou peu d’activités de loisirs avec leur enfant sont 30%, dont 7% qui ne
partagent jamais d’activité.

Figure 28 : Fréquence des activités de loisirs avec les enfants

5.2 Un manque d’activités adaptées

Lorsqu’elles pratiquent peu, voire pas du tout d’activités avec leur enfant, c’est avant tout parce que les
familles ne trouvent pas d’activités adaptées a son handicap/ son trouble / sa maladie chronique,
réponse citée par 53% des familles. Viennent ensuite des raisons financieres (43%), qui peuvent étre
liées au handicap de I'enfant, lorsque, par exemple, du matériel spécifique est nécessaire, mais aussi
simplement au co(t de I'activité.

Extrait des verbatims des familles

« Il faut expliquer a chaque fois et on ne nous comprend pas »

Certaines familles évoquent la fatigabilité de leur enfant (33%), le manque de temps (32%), une
organisation logistique trop compliquée (32%), de la fatigue (27%), voire un manque d’envie de I'enfant
(21%).

Extrait des verbatims des familles

« Le plus difficile est l'organisation matérielle nécessaire pour vivre des activités de loisirs en famille
quand on est seule adulte : difficultés physiques dues au poids du matériel adapté, manque d'activités
adapteées a tous les enfants de la fratrie pour faire une activité commune qui integre le handicap »

« Il préfere étre dans sa chambre pour parler avec des amis virtuels ou pour jouer en ligne »
« Sa rééducation hebdomadaire laisse peu de temps pour les loisirs »
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Elles sont 12% a mettre en avant la peur du regard des autres.

Extrait des verbatims des familles

« Ma fille ne supporte pas la foule, le bruits, les magasins et le regard pesant sur elle »

Figure 29 : Motifs pour lesquels les familles ne partagent pas ou peu d’activités avec leur enfant

(plusieurs réponses possibles)
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5.3 Le quart des familles n’est pas parti en vacances...

Si les trois quarts des familles sont parties en vacances au cours des douze derniers mois, le plus souvent
avec leur enfant en situation de handicap, souffrant d’un trouble ou d’une maladie chronique, elles sont
24% a ne pas étre parties. A titre de référence, dans I'enquéte Vacances & Loisirs de I'Observatoire de
la Famille de 2019, la part de non-partants dans I'année est de 30%.

Les familles monoparentales sont plus nombreuses a ne pas étre parties en vacances dans I'année. 36%
d’entre elles ne sont pas parties, contre 20% des familles vivant en couple.

Figure 30 : Départ en vacances au cours des 12 derniers mois
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Pour nombreuses familles, cela fait plusieurs années qu’elles ne sont pas parties en vacances. Si pour le
tiers les derniéres vacances datent de un an ou de deux ans, pour les autres, I'absence de départ en
vacances est plus récurrente : 43% des familles ne sont parties depuis trois a cing ans, et 23% depuis
plus de cinqg ans.

Figure 31 : Nombre d’années depuis lesquelles les familles ne sont pas parties

5.4 ... principalement pour des raisons financiéres

Les causes du non départ en vacances sont principalement financiéres (78%), liées ou non au handicap,
trouble ou maladie chronique de I'enfant. Certaines familles font face a des difficultés qui en relévent
directement : difficulté a trouver un lieu de vacances adapté (18%), impossibilité de partir avec tous les
rendez-vous et les soins (15%), logistique trop compliquée (13%), impossibilité de faire de longs trajets
(10%).

Extrait des verbatims des familles

« Le fait de n'avoir aucune aide financiére, pour pouvoir partir en vacances ou inscrire mon enfant dans
un club de sport, nous pousse a vivre un quotidien démotivant et triste. J'essaie de mettre en place des
choses pour améliorer notre quotidien, mais cela reste difficile a gérer. Je dois compter sur mon ex-mari
(le pere de mon enfant), pour lui offrir des vacances et des loisirs, car moi je n'en ai pas les moyens »

Figure 32 : Raisons du non-départ en vacances (plusieurs réponses possibles)
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5.5 Une fréquentation moindre des clubs et associations

42% des familles ont inscrit leur enfant en situation de handicap, souffrant d’un trouble ou d’une
maladie chronique dans un club ou une association, alors qu’elles sont 73% parmi I'ensemble des
familles savoyardes (par référence a I'enquéte de I'Observatoire de la Famille de 2019 sur les Vacances
& Loisirs en famille).

La fréquentation des clubs et associations est donc plus restreinte pour les familles ayant un enfant en
situation de handicap, présentant un trouble ou ayant une maladie chronique.

Figure 33 : Pratique d’une activité en club/association
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La nature du handicap / trouble / maladie chronique a un impact significatif sur la fréquentation des
clubs et associations. Celle-ci est plus faible lorsque les enfants souffrent de polyhandicap, de déficience
motrice et/ou de déficience intellectuelle. Entre 70% et 79% des enfants souffrant de I'un de ces
handicaps ne pratiquent pas d’activité en club ou association.

Figure 34 : Fréquentation d’un club/association selon la nature du handicap/trouble/maladie chronique

100%
90%

80%

70%
60%
50% Oui
40% o 79% ® Non
70% °
30% o 57%
48% 49%

20%
10%

0%

Trouble du Trouble des Déficience Déficience Déficience Polyhandicap Maladie
spectre autistique apprentissages intellectuelle motrice sensorielle chronique

30



5.6 Absence d’activités adaptées comme principal frein

La non fréquentation des clubs et associations est principalement liée a la difficulté de trouver des
activités adaptées au handicap, au trouble ou a la maladie de I'enfant (réponse citée par 44% des
familles), suivi de I'appréhension de confier son enfant a des encadrants non spécialisés (30%) ainsi qu’a
une organisation trop compliquée (28%).

Extrait des verbatims des familles

« Il Faut une activité adaptée a sa fatigabilité »
« La collectivité est compliquée, il faudrait renforcer I'encadrement pour étre avec lui »

« Le contact avec les autres enfants reste compliqué, je ne veux pas revivre ce qu'il s’est passé a son
ancienne école et lors de mes tentatives de l'inscrire en centre aéré ou activités »

«ll n’y a pas assez d’activité les mercredis matins ou samedi, c’est trés souvent le soir apres I’école ce qui
est trop fatiguant pour un enfant handicapé aprés une journée d’école »

20% des familles déclarent que leur enfant n’a pas envie (20%), parfois parce que cela est compliqué
pour eux de se retrouver en collectivité ou parce qu’ils craignent de se confronter au regard des autres,
précisions apportées a travers la modalité « autre ».

Extrait des verbatims des familles

« C. a subi un traumatisme dans son ancienne école a cause de son handicap. Maintenant, il est dans une
école spécialisée dans l'autisme, avec des méthodes adaptées. Je ne veux pas lui faire subir ailleurs, en
activité extra-scolaire la méchanceté des autres »

Elles sont 11% a ne pas oser inscrire leur enfant par crainte que cela ne se passe pas bien, et dans 5%
des cas l'inscription de I’enfant a été refusée aux familles.

Extrait des verbatims des familles

« Ma fille allait a I'espace jeunes faire des activités, mais ils m’ont dit que ce n’était plus possible car il y
avait trop de violence, elle faisait des crises d’agressivité »

Les 6% de familles ayant coché la modalité de réponse « autre » mettent également en avant le co(t
des activités ou encore le fait que les différents rendez-vous médicaux et prises en charge laissent peu
de temps pour la pratique d’une activité en club ou association.

Extrait des verbatims des familles

« Il reste peu de temps avec le suivi médical »

« Le planning de mon enfant est trop chargé avec toutes les prises en charge faites en dehors du temps
scolaires »
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Figure 35 : Motifs de non fréquentation des clubs et associations (plusieurs réponses possibles)
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5.7 Une fréquentation moindre du centre de loisirs...

27% des familles de I’échantillon font appel au centre de loisirs pour leurs enfants. Cette fréquentation
est en dessous de celle de I'ensemble des familles savoyardes qui sont 39% a confier leur enfant au
centre de loisirs, selon les résultats de I'enquéte de |I'Observatoire de la Famille de 2019 sur les Vacances
& Loisirs.

Ainsi, preés des trois quarts des familles ne confient jamais leur enfant en situation de
handicap/présentant un trouble ou ayant une maladie chronique au centre de loisirs, contre 61% de
I’ensemble des familles savoyardes.

Figure 36 : Fréquentation du centre de loisirs
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Comme pour la fréquentation des clubs et associations, la fréquentation du centre de loisirs est plus
particulierement restreinte pour les enfants souffrant de polyhandicap et de déficience sensorielle,
seuls respectivement 16% fréquentent le centre de loisirs. En revanche, le taux de fréquentation est
plus important pour les enfants présentant des troubles de I'attention ou des troubles des
apprentissages, il est de 40%.



Figure 37 : Fréquentation du centre de loisirs selon la nature du handicap/trouble/maladie chronique
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5.8 ... en cause, structures jugées non adaptées et crainte de laisser son enfant

Les familles ne confiant pas leur enfant au centre de loisirs disent principalement appréhender laisser
leur enfant a une équipe non spécialisée dans le domaine du handicap (32%) mais aussi que la structure
n’est pas adaptée (31%).

Extrait des verbatims des familles

«Méme si les équipes sont motivées, la réalité (médicale) est souvent un gros frein pour tous
(professionnels et famille) »

«On a fait un essai en centre de loisirs, mais méme s'il y a de bonnes volontés, le personnel n’est pas
formé »

« Il a fréquenté les centres de loisirs des 6 ans, mais les animateurs n’étaient pas formés, et ¢ca a été une
catastrophe pour lui, il ne veut plus y aller »

« Le centre de loisirs n’est pas adapté et il y a une méconnaissance du handicap, donc comment confier
son enfant a des gens qui ne connaissent rien au handicap de votre enfant qui a des besoins
spécifiques ? »

25% des familles mettent en avant I'absence de besoin et 22% que leur enfant est trop jeune ou trop
grand pour fréquenter le centre de loisirs. 10% d’entre elles ne souhaitent pas inscrire leur enfant au
centre de loisirs, et 6% n’imaginent pas que leur enfant puisse y étre accueilli. Les familles sont 3% a
s’étre vu refuser 'accueil de leur enfant.
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Les 5% de familles ayant coché la modalité « autre » évoquent le colt, le manque d’envie de I'enfant
mais aussi la crainte du regard des autres comme frein.

Extrait des verbatims des familles

« Le centre de loisirs est trop cher et mes filles n’aiment pas y aller»
« Ma fille refuse de se confronter a la méchanceté des autres enfants »

« Mon enfant est opposant a ce type d’accueil qui est trop fatiguant pour lui nerveusement »

Figure 38 : Motifs de non fréquentation du centre de loisirs (plusieurs réponses possibles)
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5.9 Principaux bénéfices de la fréquentation du centre de loisirs : temps de
socialisation pour I’enfant et temps de répit pour la famille

Pour autant, les familles reconnaissent de nombreux bénéfices a ce que leur enfant fréquente le centre
de loisirs. Selon elles, cela permet surtout un temps de socialisation pour leur enfant (réponse citée par
67% des familles) mais aussi un temps de répit pour les parents (réponse citée par 46% des familles).

Elles sont 34% a dire que cela favorise les apprentissages de leur enfant, entre 24% et 26% que cela
facilite leur organisation professionnelle et/ou familiale, mais aussi permet de pouvoir passer du temps
avec le reste de la fratrie (21%).

Pour 13% des parents, pouvoir inscrire leur enfant au centre de loisirs est une condition essentielle a
I’exercice de leur activité professionnelle.

10% des familles mettent en avant le lien social qu’elles peuvent avoir avec d’autres parents en
accompagnant leur enfant au centre de loisirs.
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Au-dela de ces éléments, les familles souhaitent surtout que leur enfant puisse prendre part a des
activités de loisirs pour lui et pour se faire plaisir, comme les autres enfants.

Extrait des verbatims des familles

«J'aimerais que mon fils ait la possibilité de pratiquer des activités avec ses copains pendant les
vacances »

« Pour le plaisir de mon enfant tout simplement !! Moi je me moque du temps a moi, je recherche avant
tout le bonheur et I'envie de mon fils »

« Que mon fils ait le droit d’étre un ado et non un enfant autiste »

Figure 39 : Bénéfice de la fréquentation du centre de loisirs (plusieurs réponses possibles)
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5.10 Des formations pour le personnel encadrant pour favoriser I’accés aux loisirs des
enfants

Pour favoriser I'accés aux loisirs des enfants en situation de handicap, porteur d’un trouble ou d’une
maladie chronique, les familles plébiscitent avant tout la formation du personnel encadrant les enfants.
Elles sont 78% a citer cette réponse.

Extrait des verbatims des familles

« Une formation par le parent sur les spécificités de son enfant »

« La création d’un projet avec les encadrants permettant de mettre en place certaines regles, consignes
pouvant aider mon enfant a s’intégrer pleinement dans les activités »

Les autres adaptations nécessaires sont le renforcement de I'équipe encadrant les enfants (42%), et
I'intervention d’un professionnel du champ médico-social pendant le temps d’accueil (36%).

Pour 23% des familles, ce sont des installations spécifiques et/ou du matériel spécialisé qui sont
nécessaires, pour 16% ce sont les locaux qui nécessitent d’étre aménagés, et pour 16% également c’est
le recours a un professionnel médical pendant le temps d’accueil des enfants qui faciliteraient I'acces
aux loisirs.



Figure 40 : Adaptations nécessaires pour favoriser I’accés aux loisirs (plusieurs réponses possibles)
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Pour les familles, la formation des professionnels accueillant les enfants, ainsi que le renforcement de
I’équipe et la mise en place d’installations spécifiques et / ou I'achat de matériel spécialisé sont a mettre

en ceuvre en priorité.

Figure 41 : Adaptations a mettre en place prioritairement
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6. Le repit

6.1 Une présence de la mére au quotidien

Au quotidien, les enfants en situation de handicap, porteur d’un trouble ou d’une maladie chronique
sont principalement pris en charge par leur parent, et surtout par la mere. Ce sont a 95% les meres, et
a 40% les péeres qui s’occupent des enfants.

Chez 8% des familles, d’autre membres de la famille participent également, s’agissant le plus souvent
des grands-parents, mais aussi parfois des freres et sceurs de I’enfant, et dans 5% des cas, d’autres
personnes interviennent (éducateurs, garde a domicile...).

Figure 42 : Personnes s’occupant de I’enfant au quotidien (plusieurs réponses possibles)
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6.2 Peu de possibilité de relais

Les familles s’occupent au quotidien de leur enfant porteur de handicap, ayant un trouble ou une
maladie chronique et ont finalement peu de possibilité de relais. Pres des deux tiers d’entre ne peut que
rarement, voire jamais compter sur I'aide d’'une personne extérieure pour s’occuper de leur enfant
(64%).

Figure 43 : Possibilité de relais
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Les 36% de familles ayant régulierement la possibilité de passer le relais pour garder leur enfant
s’appuient essentiellement sur les grands-parents (68%), puis sur I'autre parent (26%). Il est plus rare
que les familles sollicitent d’autres membres de la famille, des amis, ainsi que des professionnels
(éducateurs, travailleurs familiaux...), et associations dédiées au répit.

Figure 44 : Personnes pouvant prendre le relais auprés des familles (plusieurs réponses possibles)
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6.3 Des parents fatigués physiguement et psychiguement

La plupart des familles se sent plutét fatiguée, physiquement (65%), mais surtout psychiquement (74%).
Elles sont 58% a ressentir a la fois une fatigue physique et psychique. Cette fatigue semble amplifiée
lorsque les parents travaillent, ainsi que pour les familles monoparentales qui font face seules au
handicap/trouble/maladie chronique de leur enfant au quotidien.

Extrait des verbatims des familles

« Je travaille a temps plein et je me débrouille pas mal mais je commence a ressentir la fatigue physique
et psychologique de tout gérer toute seule et faire face aux besoins de mon fils »

« J'ai dd reprendre un travail suite a la baisse des aides financiéres pour mon enfant ce qui m'a déclenché
un burn-out avec des conséquences graves pour ma santé que je subis encore et un stress augmenté
quand a ma capacité de continuer seule a m'occuper de mon fils »
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Figure 45 : Etat de santé des familles
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La fatigue ressentie par les familles varie significativement selon le handicap, le trouble ou la maladie
chronique dont souffre I’enfant. Il ressort ici que les familles ayant un enfant porteur d’un trouble du
spectre autistique et / ou un trouble de I'attention et des apprentissages percoivent davantage de
fatigue. Entre 80% et 82% ressentent de la fatigue physique (contre 62% a 72% des autres familles) et
68% a 75% ressentent de la fatigue psychique (contre 49% a 68%).

Figure 46 : Fatique ressentie par les familles selon le handicap/trouble/maladie chronique de I’enfant
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6.4 Peu, voire pas de loisirs personnels

Les deux tiers des familles pratiquent peu, voire pas du tout d’activités de loisirs pour elles: 27%
rarement et 35% jamais. Elles sont 38% a avoir plus régulierement des activités de loisirs pour elles (20%
souvent et 18% tres souvent).

Figure 47 : Fréquence des activités de loisirs des familles
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6.5 Principalement en cause, le mangue de temps et la fatigue

Les principales raisons pour lesquelles les familles n’ont pas ou peu de loisirs sont le manque de temps
(réponse citée par 64% d’entre elles) et la fatigue (réponse citée par 57% d’entre elles).

Mais c’est aussi pour un bon nombre d’entre elles parce qu’elles n’ont personne a qui passer le relais
(42%), et/ou parce qu’elles ne s’autorisent pas a prendre du temps pour elles (38%). Dans certaines
situations, et selon le handicap de I’enfant, il s’avére que le passage de relais n’est pas si simple que cela
et impligue des contraintes importantes : confiance des familles, de I'enfant, soins particuliers a
apporter...

Extrait des verbatims des familles

« Le handicap lourd de L. nécessite un investissement H24 a ces cétés. J'ai 3 enfants, compliqué de prendre
du temps pour soi. Un essai a été effectué avec I'UZR pour des vacances apres plus de 10 ans sans répit
et L. s'est retrouvé en Rea donc besoin de répit mais pas concluant car beaucoup de demandes et des
mises en place compliquées sans réelle adaptation..... »

« Il est tres difficile de trouver une personne ou une structure a fortiori loin de grandes villes pour prendre
en charge notre enfant le soir ou le matin. Il faut trouver une personne qui viendra a domicile pour une
heure ou deux... et acceptera de prendre en charge un enfant différent (peur !!l) »

« M'absenter me demande parfois plus d'énergie pour organiser mon absence que pour faire mon activité
! Donc j'y renonce... »
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Cela est plus rarement lié a un manque d’envie (12%). La modalité de réponse « autre » recouvre
essentiellement des familles évoquant I'aspect financier comme frein.

Figure 48 : Motifs de I’absence de loisirs pour les familles (plusieurs réponses possibles)
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6.6 Besoin de temps pour soi et pour le couple

Interrogées sur leurs besoins de répit, la plupart des familles aimerait disposer de temps pour pouvoir
se reposer (76%), avoir des loisirs personnels (74%) et partir en vacances sans les enfants (68%).

60% souhaitent également du temps a consacrer au couple, afin de pouvoir se retrouver davantage avec
leur conjoint. Une part importante de parents dit aussi avoir besoin de temps pour le reste de la fratrie,
et 41% pour se consacrer a leur vie professionnelle.

Figure 49 : Les besoins de répit des familles
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6.7 Principaux besoins exprimés et non couverts : répit et acces aux loisirs pour les
enfants

Les besoins des familles ayant un enfant en situation de handicap, porteur d’un trouble, ou d’une
maladie chroniques sont nombreux. Néanmoins, il ressort que les besoins ressentis par le plus grand
nombre concernent I'information sur les aides et les démarches (besoin exprimé par 71%), la possibilité
de pouvoir passer le relais de temps en temps et bénéficier d’'un temps de répit (besoin exprimé par
70%), et I'accés a des activités de loisirs pour leurs enfants (besoin exprimé par 68%).

De nombreuses familles formulent également un besoin de soutien dans leurs démarches
administratives (59%), et aimeraient pouvoir disposer de lieux pour échanger avec d’autres parents
(51%).

Certains parents notent la lourdeur des dossiers administratifs a renouveler régulierement auprés de la
MDPH qui prennent du temps aux familles, alors qu’elles en manquent déja, et viennent leur rajouter
de la fatigue sur celle déja ressentie.

Extrait des verbatims des familles

« L'obligation de recommencer tous les ans le dossier a la MDPH pour chacun de nous est source
d'épuisement et de difficultés financieres alors que l'autisme est un handicap pérenne. Ne pourrait-on
pas cesser de remplir ces dossiers et ne le faire qu'en cas de changement ? »

«Les démarches a la MDPH sont a peu prés aussi chronophages que la prise en charge de l'enfant
handicapé (en tenant compte des erreurs de la MDPH, des recours, etc). Comment font les personnes qui
ne savent pas s'y prendre ? Aucune bienveillance »

« Les dossiers MDPH sont bien trop longs et contraignants a remplir, on doit sans arrét fournir les mémes
documents »

« Les relations avec la MDPH sont déplaisantes : soupgon, risque de perdre les aides, devoir de refaire les
dossiers, non transparence des décisions, mépris et incompétence du médecin au tribunal de l'incapacité »

« Le handicap est un long combat pour les parents, contre les préjugés et le manque de bienveillance par
les administrations »

« Quand on est parent d'un enfant en situation de handicap on se retrouve bien souvent seul pour tout :
les soins, la difficultés de trouver un professionnel, les démarches administratives bref on est souvent
isolé et démuni....... »

Les besoins relatifs a la formation concernent 47% des familles, ceux concernant I'acces au centre de
loisirs et a un mode d’accueil respectivement 40% et 38% des familles, et ceux concernant les taches
domestiques 34% des familles.

Extrait des verbatims des familles

« Il semble important de former les équipes qui encadrent les enfants au quotidien, enseignants, loisirs et
également les parents qui font sans cesse de recherches pour améliorer la vie quotidienne de leurs
enfants »
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Il ressort que la majorité de ces besoins exprimés, ne sont pas couverts. L'écart entre les besoins
exprimés et les solutions trouvées est souvent important.

Si les besoins relatifs aux aides et démarches administratives semblent plutét bien couverts, en
revanche, ceux concernant le répit et I'accés aux loisirs des enfants ne le sont pas du tout alors qu’il
s’agit également des besoins les plus exprimés. 70% des familles expriment des besoins en matiere de
répit, et seulement 23% ont trouvé une solution. 68% des familles expriment des besoins concernant
I’acces aux loisirs de leurs enfants et seulement 26% ont trouvé une solution.

Extrait des verbatims des familles

« Il est tres difficile de garder une vie sociale avec un enfant polyhandicapé »

« Il faudrait plus d'aide pour les parents d'enfants avec un handicap, quel qu'il soit, un soutien pour que
les parents puissent respirer un peu, et plus d'aide pour faciliter l'adaptation de nos enfants en milieu
ordinaire (sport, centre de loisirs, école...) »

Les besoins ne sont pas non plus toujours bien couverts pour ce qui est de la formation, de 'accés au
centre de loisirs, et de 'aide pour les taches domestiques. A contrario, la plupart des familles exprimant
un besoin d’accés a un mode d’accueil de la petite enfance ont trouvé une solution.

Figure 50 :Besoins ressentis et solutions trouvées (plusieurs réponses possibles)
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7. La conciliation des temps

7.1 La mére souvent ne travaille pas ou travaille a temps partiel

Un quart des répondants a I'enquéte ne travaille pas (24%) et 37% travaillent a temps partiel, sachant
gue ce sont majoritairement les meres qui ont répondu au questionnaire. Parallelement, 87% de leurs
conjoints travaillent a temps plein, pour 39% des répondants.

Figure 51 : Situation professionnelle des familles
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Ainsi, chez 72% des familles les deux parents sont en activité professionnelle, ou le parent dans le cas
d’une famille monoparentale, chez 22% un seul des deux parents travaille, et chez 6% aucun des deux
parents ne travaille (ou le parent dans la configuration de familles monoparentales). Comparativement
aux données de I'INSEE sur I'activité professionnelle des familles avec au moins un enfant de moins de
25 ans, il semble un peu plus fréquent chez les familles ayant un enfant en situation de handicap, porteur
d’un trouble ou ayant une maladie chronique qu’un seul des deux parents travaille. Dans I'échantillon,
cela concerne 22% des familles, pour 17% des familles savoyardes avec enfants de moins de 25 ans.

Il est également possible qu’au moins I'un des deux parents travaille plus fréquemment a temps partiel.
Les données qui auraient permis cette comparaison ne sont pas directement disponibles et accessibles
sur le site Internet de I'INSEE. La nature du trouble, handicap, maladie chronique de I'enfant n’a pas
d’influence significative sur I'activité professionnelle des familles.

Figure 52 :Situation professionnelle combinée des familles
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7.2 Un impact important sur la vie professionnelle des meéres...

Le handicap, le trouble ou la maladie chronique d’un enfant a trés souvent des répercussions sur la vie
professionnelle des parents. Les trois quarts des répondants, s’agissant le plus souvent des méres, et
30% de leurs conjoints déclarent avoir été contraints a des aménagements dans leur vie professionnelle,
ce qui n’est pas sans conséquences financieres pour les familles.

Extrait des verbatims des familles

« Mon mari a changé de travail pour s’occuper de notre fils, résultat 1300 euros par mois au lieu de 1900
car l'ancien employeur n’a pas voulu aménager ses horaires »

« Dans mon métier de sage-femme hospitaliere aucune personne de ma hiérarchie directe ne m'a demandé
si j'avais besoin d’un aménagement de mon poste (en terme d’horaire ou de rythme..). Je travaille en 12
heures d’affilées et j'alterne les jours, les nuits, les week-ends et jours fériés... mais combien de temps
encore ? J'ai de moi-méme diminué ma quotité de travail de 50% pour arriver a faire face a toutes ces
difficultés sans aucune aide de ma hiérarchie. Face a un employeur, méme dans le public on est bien
seul »

« Il m’est impossible de reprendre une activité professionnelle car je gere tout, du lever au coucher en
passant par les transports (4 allers et retours par jour), aide aux devoirs, préparation des aides visuelles... »

A l'inverse, il arrive aussi que certains parents souhaitent arréter ou diminuer leur activité afin d’étre
davantage disponible pour leur enfant, disposer de répit, et/ou faciliter la conciliation des temps, mais
gue pour des raisons financiéres, cela n’est pas possible. Cela est particulierement notable chez les
familles monoparentales ne disposant que d’une seule source de revenu, sachant que le handicap de
I’enfant a parfois influencé la décision de séparation.

Extrait des verbatims des familles

« Je réverais de travailler a temps partiel mais les finances et les postes ne me le permettent pas »

« J'aimerais bien pouvoir diminuer mon temps de travail pour avoir plus de répit et pouvoir travailler dans
des meilleures conditions, mais étant seule ce n'est pas possible »

Figure 53 : Changements dans la vie professionnelle des familles en lien avec le handicap/trouble/maladie
chronique de I’enfant
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Ces aménagements professionnels prennent essentiellement la forme d’une diminution du temps de
travail (chez 39% des répondants qui sont essentiellement les méres) et / ou d’une réorganisation des
horaires de travail (chez 21% des répondants et 39% des conjoints). Ce constat irait dans le sens que les
parents d’enfants en situation de handicap, porteur d’un trouble ou d’'une maladie chronique sont
davantage concernés par le travail a temps partiel. On note également que 15% des répondants ont
arrété de travailler, sans pour autant envisager de reprendre une activité dans I'immeédiat. Chez les
conjoints des répondants, qui sont principalement les péres, les répercussions sur la vie professionnelle
consistent plutét en des aménagements d’horaires de travail (39%), voire des changements d’emploi
(26%).

Les 8% d’autres cas correspondent a des parents en congé parental, a des parents qui télétravaillent ou
bien a des parents en arrét maladie, voire en invalidité, parfois en lien direct avec la situation de leur
enfant.

Figure 54 : Nature des changements professionnels
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7.3 ... motivé par la nécessité d’étre disponible pour les prises en charge, soins,
rendez-vous médicaux

Les aménagements et les changements dans la vie professionnelle des familles sont principalement
motivés par la nécessité d’étre disponible pour les différents soins, examens, rendez-vous médicaux de
I’enfant. Cette réponse est mise en avant par 91% des familles.

Extrait des verbatims des familles

« Jongler avec les spécialistes et I'école est tres difficile. J'ai du démissionner d’un premier travail pour en
trouver un autre a mi-temps »

« J'ai créé mon entreprise pour aménager mon temps de travail pour pouvoir aller aux rendez-vous... »

« Lorsque ma fille était petite, j’ai fait en sorte de trouver un travail qui me permettait de I'amener a ses
prises en charge en semaine. Je travaillais les fins d'apres-midi et pendant les vacances scolaires »

« Tout au long du parcours de notre enfant, je me suis adaptée pour permettre son acces aux soins et a
sa scolarisation en milieu ordinaire. Cela n’aurait pas été possible en travaillant »
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Cela est d@, pour pres du tiers des familles, aux diverses démarches administratives a réaliser, pouvant
étre tres chronophages (36%), ou encore a I'absence de mode d’accueil adapté aux besoins pour le
mercredi et pour les vacances scolaires (31%).

22% des familles évoquent une scolarisation ou une prise en charge a temps partiel de leur enfant, et
15% I'absence de mode d’accueil adapté aux besoins de leur enfant encore non scolarisé.

Pour 10% les aménagements sont dus a un probléme de santé et pour 5% a une absence de scolarisation
en milieu ordinaire ou spécialisé.

Les 9% de parents ayant coché la modalité « autre » expliquent vouloir limiter la présence de leur enfant
en périscolaire en leur évitant des temps de garderie et de cantine, avoir besoin de reprendre le travail
scolaire a la maison pour faire progresser leur enfant ou mettent également en avant le manque
d’autonomie de I'enfant nécessitant leur présence.

Figure 55 : Raisons des changements dans la vie professionnelle des familles (plusieurs réponses possibles)
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Pour plus de la moitié des familles (55%), ces aménagements dans leur vie professionnelle sont vécus
comme une contrainte, et ce de maniére plus importante pour les familles dont les enfants sont porteur
de troubles du spectre autistique, de troubles de I'attention et des apprentissages et de maladies
chroniques. Certains parents disent avoir mis de c6té, ou renoncer a une carriére professionnelle pour
pourvoir s’occuper de leur enfant.

Extrait des verbatims des familles

« Avoir fait tant d'études et occupé des postes a responsabilités pour a plus de 40 ans me retrouver avec
un salaire de débutante, obligée de mentir sur mon CV (a la baisse) pour étre recrutée sur un poste moins
important »



Figure 56 :Vécu des aménagements de la vie professionnelle comme une contrainte
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7.4 Des contraintes importantes pésent sur la conciliation des temps

Si la majorité des familles (59%) dit plutot bien arriver a concilier leur vie professionnelle et leur vie de
famille en dépit du handicap, trouble ou maladie chronique de leur enfant, ce n’est pas le cas pour 41%
d’entre elles, dont 13% pour lesquelles cette conciliation se passe tres mal.

Extrait des verbatims des familles

« Il est tres difficile de concilier vie professionnelle et enfant handicapé, car comme l'indique votre
questionnaire il n'y a pas de 'périscolaire ou apres IME', nous avons fait le choix d'étre a notre compte »

A titre comparatif, les parents de jeunes sont 11% a 15% a déclarer rencontrer des difficultés pour
concilier leur vie familiale et leur vie professionnelle (résultat issu de I'enquéte de I'Observatoire de la
Famille de 2018 sur les besoins d’accueil du jeune enfant).

L’articulation vie familiale / vie professionnelle semble plus difficile pour les familles dont les enfants
sont porteur d’un trouble du spectre autistique, d’un trouble de I'attention ou des apprentissages, ou
d’une maladie chronique. Entre 42% et 50% d’entre elles ont des difficultés pour 25% a 37% des autres
familles.
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Figure 57 : Conciliation de la vie professionnelle et de la vie familiale
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7.5 Absences répétées du lieu de travail et sentiment de culpabilité des familles

Ces difficultés sont essentiellement liées a des absences réguliéres pour accompagner leur enfant pour
des soins, examens, rendez-vous médicaux (58%), qui, aujourd’hui restent, a la bonne entente et au
bon vouloir de I'employeur. Ces absences sont aussi dues a des appels impromptus de I'école qui
demande a ce que les parents viennent chercher leur enfant. Certains parents disent étre contraints de
devoir prendre des jours de congés payés pour cela (39%), jours dont ils disposeront en moins pour les
vacances scolaires et pour le reste de la fratrie.

Extrait des verbatims des familles

« Il faudrait peut-étre informer un peu plus les employeurs et faire en sorte qu'ils respectent notre
situation d'aidant proche et s’adaptent notre organisation. Concilié vie personnelle et professionnelle est
usant physiquement et psychologiquement »

« Il 'y a besoin que des personnes passent dans les entreprises pour expliquer la difficulté que rencontre
un parents avec un enfant handicapé »

« Je me heurte a l'incompréhension de mes absences par ma hiérarchie. Ma carriére se trouve compromise
car je ne peux pas étre présente a certaines réunions (apres 17h), je n'ai pas droit ni aux stages, ni aux
formations car c’est trop loin de la maison »

« Ma difficulte a été avec les établissements scolaires qui appellent a n’importe quel moment de la journée
pour venir récupérer notre enfant en urgence car ils n'arrivent pas a gérer certains comportements »

« Toute la vie professionnelle est fragilisée car nous n’avons pas assez de marge de manceuvre, pas assez
de congés (on ne se repose pas le week-end avec un enfant handicapé et les vacances sont encore plus
fatigantes que le boulot!) »
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Les difficultés de conciliation des temps se mesurent aussi par le sentiment de culpabilité des familles
qui travaillent, de ne pas pouvoir étre davantage disponibles pour leur enfant. Elles sont plus de la moitié
a évoquer cela.

Par ailleurs, 39% déclarent avoir du mal a se concentrer sur leur travail en raison de la charge mentale
liée au handicap, trouble ou maladie chronique de leur enfant, et pour 35% ce sont les différents trajets
a réaliser qui posent probleme.

Parmi les 20% de répondants ayant renseigné la modalité « autre », on trouve principalement des
parents qui expriment un manque de considération et de compréhension de la part de leur employeur,
et des parents fatigués par cette difficile conciliation, voire en situation de burn out.

Figure 58 : Nature des difficultés pour la conciliation des temps professionnels et familiaux
(plusieurs réponses possibles)
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Synthese

Par le biais de cette étude, I'Observatoire de la Famille a pu apporter un éclairage sur le vécu des familles
ayant des enfants en situation de handicap, présentant un trouble (ex : dyslexie, trouble de I'attention,
trouble du spectre de I'autisme..), ou ayant une maladie chronique (diabéte, cancer...) et faire mieux
connaitre les besoins de ces familles en matiere d’accés aux différents services ; accueil de la petite
enfance, scolarisation, loisirs, répit... ; mais aussi en matiére de conciliation des temps.

La survenue d’un handicap, d’un trouble, d’une maladie chronique impacte I'ensemble de la vie familiale
et notamment la vie professionnelle des parents. Dans les trois quarts des foyers, au moins un parent
subit des impacts sur sa vie professionnelle, s’agissant de la mere dans la majorité des cas. Ces
changements se manifestent essentiellement par une diminution du temps de travail, un aménagement
des horaires de travail, mais aussi parfois par un arrét de l'activité professionnelle, non sans
conséquences financiéres, et sont principalement motivés par la nécessité de se rendre disponible pour
les prises en charge, soins, et divers rendez-vous médicaux de I'enfant.

Ainsi, des contraintes importantes pésent sur la conciliation des temps, 41% des familles déclarent de
grosses difficultés pour tout concilier. Les absences régulieres pour accompagner les enfants a leurs
différents rendez-vous médicaux et de soins restent au bon vouloir des employeurs, et ces derniers ne
font pas toujours preuve de compréhension. Quant aux familles, elles culpabilisent trés souvent de ne
pas pouvoir étre davantage disponibles pour accompagner leur enfant comme elles estiment devoir le
faire.

L’acces a un mode d’accueil de la petite enfance pour les parents de jeunes enfants et a la scolarisation
peut aussi étre la garantie d’'une meilleure conciliation des temps. Il s’avére que les familles gardent
majoritairement elles-mémes leurs jeunes enfants, et font finalement peu appel a une structure
collective ou une assistante maternelle.

De nombreuses familles font face a des difficultés pour organiser I'accueil de leurs jeunes enfants ainsi
que dans la scolarité des plus grands (respectivement 38% et 39%).

Accueil a temps partiel (liée a la présence limitée de I’AESH), relations difficiles avec les personnes en
charge de I'enfant (enseignant, personnel périscolaire, assistante maternelle...), manque de prise en
compte des besoins spécifiques de I'enfant, appréhension de le confier a une personne ou une équipe
non spécialisée, sont les principales difficultés exprimées. Quant aux familles dont les enfants sont en
établissement spécialisé, elles se heurtent bien souvent au manque de structures et au manque de
places, engendrant des délais d’attente parfois importants et un éloignement du domicile pour la
scolarisation.
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L'accueil de leur enfant sur les temps périscolaires et extrascolaires, et I'accés aux loisirs sont des
besoins fortement exprimés par les parents, restant non couverts. La fréquentation de la garderie
périscolaire est plus faible, les trois quarts n’y vont jamais, sachant I’acces aux services périscolaires peut
influencer I'acces a la scolarisation.

En dehors des temps périscolaires, les enfants restent principalement avec leurs parents et fréquentent
peu le centre de loisirs, ainsi que les clubs et associations. 43% des familles ont inscrit leur enfant porteur
de handicap, d’un trouble ou souffrant d’'une maladie chronique dans un club ou une association, alors
gu’elles sont 73% parmi I'ensemble des familles savoyardes.

Plus largement, méme en famille, I'accés aux loisirs n’est pas si simple avec un enfant en situation de
handicap, porteur d’un trouble ou souffrant d’'une maladie chronique. 30% des familles ne partagent
pas ou trés peu d’activités de loisirs avec leur enfant. Seules 27% font appel au centre de loisirs,
fréquentation également en deca de celle de I'ensemble des enfants des familles savoyardes. De méme,
le quart des familles n’est pas parti en vacances au cours des douze derniers mois, et ce parfois depuis
au moins trois ans, principalement pour raison financiére.

La principale difficulté des familles est de trouver des activités des loisirs adaptées a la fatigabilité de
I’enfant, a la logistique et au matériel nécessaire. Elle est aussi liée a la crainte et a 'appréhension de
confier son enfant a des encadrants non spécialisés, non formés au handicap.

Le premier besoin exprimé par les familles est transversal a plus ou moins toutes les spheres de I’enfant
(loisirs, accueil de la petite enfance, scolarisation, loisirs) et concerne la formation de toutes les
personnes gravitant autour de I'enfant (assistantes maternelles, personnels de créche, instituteurs,
animateurs sportifs et culturels, animateurs enfance et jeunesse...) et le renforcement des équipes
encadrant I’enfant, et notamment les AESH a I'école pour favoriser I'accés a I'école.

En dehors de I'acces aux différents services, les familles expriment des besoins importants en matiere
de répit, besoins qui ne sont pas couverts. Il ressort une présence des parents au quotidien aupres de
I’enfant, et surtout de la mére, avec peu de possibilités de passer le relais a une tierce personne. Pres
des deux tiers ne peuvent jamais ou rarement compter sur I'aide d’une personne extérieure au cercle
familial pour s’occuper de I’enfant, et la plupart des familles n’a pas de loisirs personnels.
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Annexe : Questionnaire

= DUO Udaf
ALLOCATIONS Savoie

« Handicaps, troubles, maladies Ui e 15 FRHILES
chroniques & Parentalité »

Questionnaire a destination des familles ayant des enfants de 0 a 20 ans

Ce questionnaire est strictement anonyme, et seul I'Observatoire de la Famille sera destinataire et responsable du traitement statistique
des réponses, dans le respect des principes régis par la Commission Nationale Informatique et Libertés (CNIL), en référence a la loi n°78.17
du 6 janvier 1978, modifiée par la loi n°2004801 du 6 ao(t 2004, relative a I'informatique, aux fichiers et aux libertés.

S7 Pensez-vous que votre enfant a acces au milieu

S1 Etes-vous ? ordinaire ?

O Un homme O Une femme O Oui, tout a fait O Oui, plutét
S2 Vivez-vous ? ONon, pas du tout O Non, plutét pas

O Seul(e) O En couple

S8 Etes-vous la personne de référence de la famille, au

S3 Combien d’enfants, a charge, avez-vous ? sens de la nomenclature INSEE ?

O lenfant (O 2enfants (O 3enfants Q4det+ O Oui O Non
S3a Parmi vos enfants, combien d’enfants sont Selon la nomenclature INSEE, la personne de référence de la
concernés par un handicap / un trouble / une maladie famille est :
chronique? e silafamille comprend un couple de personnes de

sexe différent, 'homme du couple ;

e  silafamille comprend un couple de personnes de
méme sexe, la personne active la plus agée, ou si
aucune des deux n'est active, la personne la plus
agée;

S4 Quel est I’age de votre enfant en situation de
handicap ? ___ ans

S5 Etes-vous bénéficiaire ?

De FAEEH O Oui O Non e silafamille est monoparentale, le parent.
De 'AJPP O Oui O Non
De la PCH O Oui O Non
S9 Quel est I'age de la_personne de référence de la
. . ille?
S6 Quelle est la nature du handicap/ trouble / maladie famille?
chronique de votre enfant ? OMoinsde 25ans (De 252 34 ans
O Trouble du Spectre Autistique (TSA) ODe 35 3 44 ans ODe 45 3 54 ans
O Trouble « DYS » 055 ans et +
O Trouble de I'attention avec ou sans hyperactivité
O Déficience intellectuelle $10 Quel est dipldme le plus élevé de la personne de
O Déficience visuelle référence de la famille ?
e) Déficie.nce auditive OAucun dipléme
O Trisomie 21

OCertificat d’Etudes Primaires (CM2)

O Infirmité motrice cérébrale OBrevet d’Etudes de 1° Cycle (3éme)

O Autres handicap moteur

. OCAP / BEP
O ::I}/h;ndlcap " OBac général et technologique ou bac professionnel
O Maladie neuromusculaire OBac+2

O Maladie chronique (cancer, mucoviscidose, diabéte...) ODipléme Supérieur



$11 Quelle est la catégorie socioprofessionnelle de la
personne de référence de la famille ?

OAgriculteur, exploitant

OArtisan, commergant, chef d’entreprise
OCadre, profession libérale

OProfession intermédiaire

ex : professeur, infirmier, agent de maitrise...
OEmployé

OOuvrier

ORetraité

OAutre, sans activité professionnelle

$12 Dans quelle commune habitez-vous ?

Q1 Votre enfant :
a-t-il moins de 3 ans ? O Oui O Non
a 3 ans ou plus mais est en .

Oui Non
attente de scolarisation ? O O

Si OUI a au moins une des questions ci-dessus, répondez
aux questions suivantes, sinon passez a la question Q8

Q2 Actuellement, quel est le principal mode d’accueil de
votre enfant en journée ?
1 seule réponse possible

O Vous-méme ou votre conjoint

O Une assistante maternelle agréée

O Une structure collective (créche, halte-garderie...)
O Une garde a domicile

O Un membre de la famille

O AULIE, @ PréCiSEr : oottt etserese e

Q3 Faites-vous appel a une solution d’accueil
complémentaire pour votre enfant ?

O Oui O Non

Q3a Sl OUI, précisez laquelle ?
1 seule réponse possible
O Vous-méme ou votre conjoint

O Une assistante maternelle agréée

O Une structure collective (créche, halte-garderie...)
O Une garde a domicile

O Un membre de la famille

O AULIE, @ PréCiSEr : oottt etsierese e

Q4 Etes-vous satisfait(e) de cette organisation ?
O Pas satisfait(e) du tout

O Peu satisfait(e)
O Assez satisfait(e)
O Tres satisfait(e)

Q5 Rencontrez-vous ou avez-vous rencontré des
difficultés pour organiser I'accueil de votre enfant non
scolarisé ?

O Oui O Non

Q5a SI OUI, pouvez-vous préciser la nature de ces
difficultés ?
Plusieurs réponses possibles
O Vous n"avez pas trouvé d’assistante maternelle acceptant
d’accueillir votre enfant
O Vous n’avez pas trouvé de structure collective acceptant
d’accueillir votre enfant
O Votre enfant n’est accueilli qu’a temps partiel par la
structure collective ou I’assistante maternelle
O Lesrelations avec la ou les personnes accueillant votre
enfant sont difficiles en raison de son handicap/son trouble/sa
maladie chronique
O Le rythme n’est pas adapté au handicap / trouble / maladie
de votre enfant
O Les locaux ne sont pas adaptés au handicap/ trouble/
maladie de votre enfant
O Vous appréhendez de confier votre enfant a une
personne/une équipe non spécialisée dans son handicap/son
trouble/ sa maladie
O Votre enfant a besoin de soins spécifiques qui ne peuvent
pas étre dispensés par un professionnel de la petite enfance
O Autre, @ PréCiSer : .....omiirereecereeereresererserenns

Q6 Selon vous, quelles adaptations seraient nécessaires
pour favoriser I’accueil de votre enfant ?
Plusieurs réponses possibles

O 1. Des formations en lien avec le handicap pour les assistantes

maternelles

O 2. Des formations en lien avec le handicap pour les
professionnels des structures collectives

O 3. Des aménagements des locaux d’accueil

O 4. Des installations spécifiques / du matériel spécialisé
O 5. Uintervention d’un professionnel médico-social sur le lieu
d’accueil

O 6. Lintervention d’un professionnel médical sur le lieu
d’accueil

O 7. Le renforcement de I'équipe encadrant les enfants
O 8. Aucune

O 9. AULre, A PréCiSEr : .

Q6a Parmi les adaptations listées ci-dessus et
numérotées (question Q6), quelles sont, par ordre
d’importance, les 3 a mettre en place en priorité ?

Indiquez les numéros par ordre d’'importance :
1. 2. 3.




Q7 Quels sont ou quels seraient les principaux bénéfices
de pouvoir confier votre enfant a un mode d’accueil de
la petite enfance ?
Plusieurs réponses possibles

O Un temps de socialisation pour votre enfant

O Un temps d’apprentissage pour votre enfant

O La simplification de I'organisation familiale

O La possibilité de bénéficier d’un temps de répit

O Passer du temps avec le reste de la fratrie

O Vous faciliter votre organisation professionnelle

O Vous permettre d’avoir une activité professionnelle
O Le lien social avec d’autres parents

O Autre, @ PréCiSer : ..o s

Q8 Votre enfant a-t-il 3 ans ou plus ?

O Oui O Non

Si OUI répondez aux questions suivantes, sinon passez a
la question Q16

Q9 Votre enfant est-il scolarisé ?
O En milieu ordinaire classique

O En milieu ordinaire adapté (ULIS)
O En milieu spécialisé en internat
O En milieu spécialisé en externat
O Votre enfant n’est pas scolarisé

Q9a Sl votre enfants est scolarisé, est-il scolarisé ?
O Atemps plein

O A temps partiel, préciser le nombre d’heures : ........

Q10 Si votre enfant n’est pas scolarisé ou est scolarisé a
temps partiel, qui s’occupe de lui le plus souvent le reste
du temps ?
Plusieurs réponses possibles

O Vous ou votre conjoint

O Une assistante maternelle agréée

O Une structure collective

O Une garde a domicile

O Les grands-parents

O D’autres membres de la famille

O Un ou plusieurs éducateurs(trices)

O Une autre personne, précisez qui : .....ccecveeevererereerennnne

Q11 Auriez-vous préféré un autre type de
scolarisation ?

O Oui O Non

Q1l11a Sl OU|, laquelle ?

Q11b Pourquoi cela n’a pas pu étre possible ?

Q12 Votre enfant fréquente-t-il ?
1 réponse par ligne

lou lou
Tous les  plusieurs plusieurs .
. . . Jamais
jours fois par fois par
semaine mois
Le restaurant
) @) @) ©) @)
scolaire
La garderie
, arder ®) ®) o o)
périscolaire

Q13 Comment s’organisent les temps libres de votre
enfant, en dehors de I’école ou de I’établissement ?

Pendant
Plusieurs réponses possibles par Le les
colonne mercredi  vacances
scolaires
Il est avec vous ©) ©)
Il est accueilli par une assistante
©) ©)
maternelle
Il est a la maison avec une garde a
- O @)
domicile
Il va au centre de loisirs O O
Il est gardé par ses grands-parents O ©)
Il reste dans I’établissement ©) ©)
Il reste seul O ©)
AULre, 3 PréCiSer : .ommrenrerrensnns ©) O

Q14 Rencontrez-vous ou avez-vous rencontré des
difficultés liées a la scolarisation de votre enfant ?

O Oui O Non

Q14a SI OUI, pouvez-vous préciser la nature de ces
difficultés ?
Plusieurs réponses possibles

O La scolarisation de votre enfant vous a été refusée

O Le délai d’attente pour avoir une place en milieu spécialisé

est trop long

O Le temps de scolarisation de votre enfant est restreint

O Votre enfant est scolarisé mais n’a pas accés aux services
périscolaires (cantine, garderie)

O L'acces aux services périscolaires (cantine, garderie) est
restreint pour votre enfant

O Vous n’avez pas eu droit a une AVS/AESH pour votre enfant
O Vous avez une AVS/AESH pour votre enfant mais sa
présence est limitée

O Les échanges avec I'enseignant/les professionnels de
I’établissement de votre enfant sont difficiles

O Les échanges avec le personnel périscolaire sont difficiles

O Les besoins spécifiques de votre enfant ne sont pas bien

pris en compte par |’école
O Les aménagements préconisés ne sont pas mis en place

O Le lieu de scolarisation de votre enfant est éloigné
O Votre enfant a des lieux de scolarisation partagés
O AULIE, @ PréCISEN : wvvvverireeeiereeeererere s ereessesaerenesnaes



Q15 Selon vous, quelles adaptations seraient
nécessaires pour favoriser la scolarisation de votre
enfant ?
Plusieurs réponses possibles
O 1. Des formations sur le handicap/les troubles/les
maladies chroniques pour les enseignants
O 2. Des formations sur le handicap/les troubles/les
maladies chroniques pour le personnel périscolaire
O 3. Des aménagements pédagogiques
O 4. Le renforcement de I'aide humaine (AVS/AESH)
O 5. Des aménagements des locaux
O 6. Des installations spécifiques / du matériel spécialisé
O 7. Le renforcement de I'encadrement sur les temps
périscolaires (cantine, garderie...)
O 8. Le renforcement des liens avec I'équipe
pédagogique
0O 9. Un lien avec un service médical adapté
O 10. Aucune
O 11. AULIe, A PréCISEr : wovvirrerererereetr e s er e

Ql5a Parmi les adaptations listées ci-dessus et
numérotées (question Q15), quelles sont, par ordre
d’importance, les 3 a mettre en place en priorité ?

Indiquez les numéros par ordre d’importance :
1. 2. 3.

Q16 A quelle fréquence pratiquez-vous des activités de
loisirs avec votre enfant?

O Trés souvent (une a plusieurs fois par semaine)

O Souvent (une a plusieurs fois par mois)

O Rarement (une a plusieurs fois par an)

O Jamais

Q1l16a S| RAREMENT OU JAMAIS, pouvez-vous préciser
pour quelles raisons ?
Plusieurs réponses possibles

O Vous manquez de temps

O Vous étes trop fatigué(e)

O Vous n’avez pas envie

O Votre enfant n’a pas envie

O Votre enfant est trop fatigable

O Vous avez peur du regard des autres

O Il est difficile de trouver des activités adaptées
O L'organisation logistique est trop compliquée
O Pour des raisons financieres

O Autre, Précisez : ....ovveveeureeverevreenens

Q17 Au cours des 12 derniers mois étes-vous parti en
vacances ?
Plusieurs réponses possibles

O Oui, avec votre enfant

O Oui, sans votre enfant

O Non

Q17a SI NON, depuis combien de temps n’étes-vous pas
parti ?

en années

Q17b Pour quelles raisons n’étes-vous pas parti en
vacances ?
Plusieurs réponses possibles
O Ilvous est difficile de vous absenter en raison des
soins/rendez-vous pour votre enfant
O Vous avez des difficultés a trouver un lieu de vacances
adapté
O Vous ne pouvez pas faire de longs trajets avec votre enfant
O La logistique est trop lourde
O Vous n"avez pas envie de partir
O Votre enfant n’a pas envie de partir
O Pour des raisons financieres

Q18 Votre enfant pratique-t-il une activité en
club/association ?

O Oui O Non

Q18a Si non, pouvez préciser pour quelles raisons ?
Plusieurs réponses possibles
O Votre enfant n’a pas envie

O Vous n’osez pas inscrire votre enfant
O Il n’y a pas d’activité en club/association adaptée au

handicap/au trouble/a la maladie de votre enfant a proximité
de chez vous
O Vous appréhendez de confier votre enfant a des encadrants

non spécialisés dans le handicap/trouble/maladie chronique de
votre enfant

O L’organisation est trop compliquée

O LUinscription de votre enfant vous a été refusée

O Votre enfant est trop jeune

O Autre, Précisez : .....ceveeverrerenenennas

Q19 Au cours des 12 derniers mois, votre enfant a-t-il
fréquenté un centre de loisirs ?

O Oui, régulierement

O Oui, occasionnellement

O Non



Q19a Si_NON, pouvez-vous préciser pour quelles
raisons ? Plusieurs réponses possibles

O L'accueil de votre enfant en centre de loisirs vous a été

refusé

O Vous appréhendez de confier votre enfant a une équipe
non spécialisée dans le handicap/trouble/maladie chronique

de votre enfant

O La structure n’est pas adaptée au
handicap/trouble/maladie chronique de votre enfant
O Vous ne saviez pas qu’il était possible que votre
enfant soit accueilli dans un centre de loisirs

O Vous n"avez pas besoin de confier votre enfant au

centre de loisirs
O Vous ne souhaitez pas inscrire votre enfant au centre

de loisirs
O Votre enfant est trop grand ou votre enfant est trop

petit
O AULIE, @ PréCiSEr : .vviviirreereireceneeierere s s neens

Q20 Quels sont ou quels seraient les principaux
bénéfices de la fréquentation du centre de loisirs par
votre enfant ? Plusieurs réponses possibles

O Un temps de socialisation pour votre enfant

O Un temps d’apprentissage pour votre enfant

O La simplification de I'organisation familiale

O La possibilité de bénéficier d’un temps de répit

O Passer du temps avec le reste de la fratrie

O Vous faciliter votre organisation professionnelle

O Vous permettre d’avoir une activité professionnelle

O Le lien social avec d’autres parents

O AULIE, @ PréCiSEr : .uvviviirreereireeeneeierete s s neens

Q21 Selon vous, quelles adaptations seraient
nécessaires pour favoriser I'accés aux loisirs de votre
enfant ? Plusieurs réponses possibles

O 1. Un renforcement de I'équipe encadrant les enfants

O 2. Des formations sur le handicap/les troubles/les

maladies chroniques pour les personnels accueillant les
enfants

O 3. Des installations spécifiques / du matériel spécialisé

O 4. Des aménagements des locaux d’accueil
O 5. lintervention d’un professionnel médico-social
pendant le temps d’accueil/des activités

O 6. L'intervention d’un professionnel médical pendant le

temps d’accueil/des activités
O 7. Aucune

O 8. AULIE, @ PreCISEr : vt eeire et seeresereees

Q21a Parmi les adaptations listées ci-dessus et
numérotées (question Q20), quelles sont, par ordre
d’'importance, les 3 a mettre en place en priorité ?

1. 2. 3.

Q22 Au quotidien, qui s’occupe la plupart du temps de
votre enfant?
Plusieurs réponses possibles
O Le pere
O La mere
O D’autres membres de la famille, précisez qui : .................
O Des personnes extérieures, précisez qui : ....c.ceeeeevureeeenns

Q23 Avez-vous la possibilité de passer le relais a une
tierce personne pour s’occuper de votre enfant?
O Trés souvent (au moins une fois par semaine)

O Souvent (une ou plusieurs fois par mois)
O Rarement (une a plusieurs fois par an)
O Jamais

Q23a Si oui, pouvez-vous préciser quelle(s) personne(s) ?

Q24 De maniere générale, comment qualifieriez-vous

votre état de santé ?

Votre santé  Votre santé
physique psychique

Vous vous sentez plutot en forme @) @)

Vous vous sentez plutdt fatigué(e) @) O

1 réponse par colonne

Q25 A quelle fréquence pratiquez-vous des activités de
loisirs pour vous ?

O Trés souvent (une a plusieurs fois par semaine)

O Souvent (une a plusieurs fois par mois)

O Rarement (une a plusieurs fois par an)

O Jamais

Q25a S| RAREMENT OU JAMALIS, pouvez-vous préciser
pour quelles raisons ?
Plusieurs réponses possibles

O Vous manquez de temps

O Vous étes trop fatigué(e)

O Vous n’avez pas envie

O Vous n"avez personne pour prendre le relais auprés de votre
enfant

O Vous ne vous autorisez pas a prendre du temps pour vous

O Autre, Précisez @ ....cveeverrereverennas

Q26 Estimez-vous avoir besoin de plus de temps pour :
1 réponse par ligne Oui
Vous reposer
Pratiquer des activités de loisirs pour vous
Partir en vacances, sans les enfants
Passer du temps avec votre conjoint
Passer du temps avec vos autres enfants
Vous consacrer a votre vie professionnelle

>

ORORONOOR0)
Q00Q00Q0¢&



Q27 Au regard du handicap/du trouble/de la maladie
chronique de votre enfant, ressentez-vous les besoins
suivants ?

1 réponse par ligne

(@]
<
2
o
S

Information sur les aides, les démarches...
Aide pour les démarches administratives
Formation

Aide pour les taches domestiques

Répit pour vous et/ou votre conjoint

Acces a des loisirs pour votre enfant

Accés a un mode d’accueil

Acces au centre de loisirs pour votre enfant
Des lieux d’échanges avec d’autres parents

OROROLORORONONORO)
Q00000000

Q27a Avez-vous trouvé la ou les solutions répondant a
ces besoins ?
1 réponse par ligne

o
=
=2

on

Information sur les aides, les démarches...
Aide pour les démarches administratives
Formation

Aide pour les taches domestiques

Répit pour vous et/ou votre conjoint

Acces a des loisirs pour votre enfant

Accés a un mode d’accueil

Acces au centre de loisirs pour votre enfant
Des lieux d’échanges avec d’autres parents

OROROXONORORONORO)
Q00000000

Q28 Quelle est votre situation professionnelle ?

1 réponse par colonne Vous Votre conjoint
Vous travaillez a temps plein O O
Vous travaillez a temps partiel @) O
Vous ne travaillez pas O O

Q29 Avez-vous été contraint a des changements dans
votre vie professionnelle, en lien avec le
handicap/trouble/maladie de I’enfant ?

1 réponse par colonne Vous Votre conjoint
Oui @) ©)
Non @) @)

Q29a Sl OUI, précisez la nature de ces changements ?
Plusieurs réponses par colonne Vous Votre

conjoint

Arrét de travail, avec perspective de ®) ®)
reprise
Arrét de travail, sans perspective de ®) ®)
reprise
Diminution du temps de travail ®) ®)
Aménagement des horaires ®) ®)
Changement de travail ®) ®)
Autre, 3 Préciser : ....ovevreeeeeerererenns ®) ®)

Q29b SI OUI, pouvez-vous préciser ce qui a motivé ce

choix ? Plusieurs réponses possibles
O La nécessité d’étre disponible pour les soins/examens/rendez-
vous de votre enfant
QO Les démarches administratives liées au
handicap/trouble/maladie de votre enfant a réaliser
O L'absence de mode d’accueil adapté aux besoins de votre
enfant encore non scolarisé
O L’absence de mode d’accueil adapté aux besoins de votre
enfant pour le mercredi et les vacances scolaires
O Une scolarisation ou une prise en charge a temps partiel de
votre enfant
QO L’absence de scolarisation en milieu ordinaire ou spécialisé

O Un probleme de santé physique ou psychique
O Autre, Précisez : .....ccceevvveervecneineen,

Q29c Sl OUI Vivez-vous cette décision comme une
contrainte ?

O Oui O Non

Q30 En tenant compte de la situation de votre enfant,
arrivez-vous a concilier votre vie professionnelle et votre
vie de famille ?
O Plutét bien (O Assez mal O Trés mal
Q31 Quelles difficultés rencontrez-vous pour concilier
votre vie professionnelle et votre vie de famille ?
Plusieurs réponses possibles
O Vous devez régulierement vous absenter de votre travail
pour les soins/examens/rendez-vous de votre enfant
O Vous devez poser des congés pour les
soins/examens/rendez-vous de votre enfant
O Vous avez du mal a concilier tous les trajets
O Vous avez des difficultés a vous concentrer sur votre travail
O Vous culpabilisez de pas étre davantage disponible pour
votre enfant
O Aucune

O Autre, @ préciser : .....ovevevevreeenennnn

Q32 Avez-vous des remarques complémentaires a
apporter :




