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RESUME

L’objectif de cette recherche est d’étudier, a partir d’une approche écosystémique
(Bronfenbrenner, 1996), I'influence de la fréquentation d’une structure collective de la petite
enfance sur le développement socio-affectif des enfants en situation de handicap, sur la qualité de
vie de leur famille, et sur les représentations des professionnels.

Pour cela, notre échantillon se compose de 48 enfants en situation de handicap (23 filles et
25 garcons), agés de 11 mois a 4.7 ans et accueillis en structure collective de la petite enfance, de
56 parents (47 meres et 9 péres) et de 79 professionnels. Le développement socio-affectif des
enfants a été appréhendé a l'aide d’une observation (Evaluation de la Communication Sociale
Précoce, Tourette & Guidetti, 1993) et d’un entretien semi-directif (Izneland Adaptive Behavior Scale,
Sparrow, Balla, & Cicchetti, 1984). Les parents ont renseignés deux questionnaires relatifs a leur
qualité de vie familiale : le Family Quality Of Life scale (Hoffman, Marquis, Poston, Summers & Turnbull,
2000) et le Family Impact of Childhood Disability (Trute, Hiebert-Murphy & Levine, 2007). Ils ont
également répondu a un entretien semi-directif, I'Entretien « R » (Stern, Robert-Tissot, Besson, in
Lebovici, Mazet & Visier, 1989) permettant d’investiguer les représentations que les parents ont de
leur enfant. Les professionnels ont été interrogés, d’une part a partir d’'un questionnaire visant a
identifier les valeurs éducatives qu’ils privilégient (CaMIE ; Ramstein, Krucher, El-Najjar, &
Pierrehumbert, 2005) et d’autre part, a 'aide d’un entretien semi-directif afin de saisir leurs
représentations du handicap et de leur réle. Enfin, les relations parents-professionnels ont été
analysées a travers le Fawily-professional partnership Scale (Summers et al, 2005) et ’Echelle de
collaboration parent-professionnel (Lacharité, Moreau & Moreau, 1999).

Nos principaux résultats indiquent que la fréquentation d’une structure collective de la
petite enfance permet aux enfants en situation de handicap de maintenir et/ou d’accroitre leurs
compétences socio-adaptatives. Par ailleurs, plus les enfants mobilisent d’habiletés adaptatives et
communicatives, moins les parents rapportent d’impacts négatifs du handicap sur leur vie de
famille. Ils manifestent alors davantage de satisfaction dans leur role de parents et de bien-étre
émotionnel. En outre, plus 'enfant rencontre de difficultés au plan socio-affectif, plus les parents
expriment d’affects négatifs quand ils pensent a leur enfant ou sont avec lui. Aussi, plus les parents
sont satisfaits de leur qualité de vie familiale, plus, d’une part, les descriptions de 'enfant se centrent
sur ses compétences et plus, d’autre part, les émotions que les parents déclarent ressentir sont
positives. Enfin, les professionnels définissent majoritairement le handicap dans sa dimension
médicale mais ne percoivent pas de différence dans l'exercice de leur role que Penfant soit en
situation de handicap ou non.

Mots-clés : Enfant — Handicap — Structure petite enfance — Développement socio-affectif —

Qualité de vie - Représentation



ABSTRACT

The aim of this research is to study, with an ecological system theory ( Bronfenbrenner,
1996), the influence of the attendance of day care on socio-emotional development of children
with disabilities, on family quality of life, and the representations of professionals.

With this mind, our sample consists of 48 children with disabilities (23 girls and 25 boys)
aged from 11 months to 4.7 years in day care, 56 parents (47 mothers and fathers 9) and 79
professionals. The socio-emotional development of children has been apprehended using an
observation (Evaluation de la Communication Sociale Précoce, Tourette & Guidetti, 1993) and a
semi-structured interview (Vineland Adaptive Behavior Scale, Sparrow, Balla, & Cicchetti, 1984).
Parents have filled two questionnaires on their family quality of life: the Family Quality Of Life
scale (Hoffman, Marquis, Poston, Summers & Turnbull, 2006) and the Family Impact of
Childhood Disability (Trute, Hiebert-Murphy & Levine, 2007). They also answered a semi-
structured interview, the interview "R" (Stern, Robert-Tissot, Besson, in Lebovici, Mazet & Visier,
1989) to investigate the representations that parents have of their child. The professionals were
interviewed, firstly from a questionnaire to identify their preferred educational values (CaMIE;
Ramstein Krucher, El-Najjar, & Pierrehumbert, 2005) and secondly, to using a semi-structured
interview to capture their representations of disability and their role. Finally, parent-professional
relationships were analyzed through the Family-professional partnership Scale (Summers et a/.,
2005) and I’Echelle de collaboration parent-professionnel (Lacharité, Moreau & Moreau, 1999).

The main results show that the attendance of day care allows children with disabilities to
maintain and/or increase their social adaptive skills. In addition, more children mobilize adaptive
and communicative skills, parents report less negative impact of disability on family life. They then
show more satisfaction in their parenting and emotional well-being. In addition, most children
encounter difficulties in socio-emotional, most parents express negative affect when they think of
their child or are with them. Also, most parents are satisfied with their quality of family life, plus
the one hand, the child's descriptions are focused on their skills and on the other hand, the
emotions that parents say they feel are positive. Finally, professionals mainly define disability in its
medical dimension but receive no difference in the performance of their role as the child is living
with disabilities or not.
Keywords: Child - Disability — Day care — Socio-emotional development - Quality of life -

Representation



SOMMAIRE

INTRODUCTION .uutuetueeeeeeeeseeseesecsscssssssssessessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessssssssssssns 1
PREMIERE PARTIE :...ceueeureeeeeceeeeecreerseessssessssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsessssssssssssssssnssnsensessdd
REFLEXIONS THEORIQUES ..vuvvuetuttuteaceseeseessssssssssscesessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnns 4

CHAPITRE I — PERSPECTIVE SOCIO-HISTORIQUE DU HANDICAP : POUR UNE
COMPREHENSION DU CONTEXTE ET DES ENJEUX ACTUELS ....ccccuceteueierneecennncerncessnscsssnscssnsesssO

1.1 - QUELLE SITUATION POUR LE HANDICAP EN FRANCE ? ...cccvuiiituiiirnnecieniecennecenneecencecsannes 6

1.1.1 — Du principe de charité a celui de citoyenneté ..........cccceeeveerrinnnnreeeeeiccecnnnnnn .6

1.1.1.1 - Evolution de la terminologie dn handicap .......................ccvvceviviviiucivininicinininnnnnn 6

1.1.1.2 - Les classifications internationales ....................vvviviviciniccccuceccnsnsnsissnenennnns 9

1.1.2 — Les mode¢les de compréhension du handicap .......ueeeeeeeeeiiiiiiiinnnnenneceiiinnnnn. 12

1.1.2.7 — Le m0dele medical...................c.cuveeeeucuviiiciiiniiciiiniiceisieceeiseeeiseee s 12

1.1.2.2 - L& 170@le SOCIAL ...ttt 13

1.1.2.3 - L& 110dele SYSIEMIIGUE. ... 15

1.2 - LES REPRESENTATIONS SOCIALES DU HANDICAP....ccccecitteniteiniensnessseesssessssessseesssessnnes 17

1.2.1 - Les images persistantes de la personne en situation de handicap dans les

FEPIESENTATIONS wevvrrrriiiiiiiiiiiiniieeeeiiiiiiiitiireeeeetiiiiissrareeeeeesessssssssssaseseesssssssssssnssessens 17
1.2.1.1 — L’approche socio-cognitive des représentations SOCIales.............cwwevevvecvecuvenecncnne 17

1.2.1.2 - Typologie des représentations sociales du handicap.....................ccuvevicecuvinencnnnnn 18

1.2.2 — Les facteurs influengant les représentations du handicap........ccceeeeeeennnnnnees 22
1.2.2.1 - Rapport a la norme et a la normalité : la reconnaissance de Laltérite....................... 22

1.2.2.2 — Le handicap, cet GHOONNM .............c.cuvuvueuvevevivenieiririsisisisieeecciscieieieeeesenenenenenenes 23

1.2.2.3 — Le contact avec une personne en situation de handicap........................cocccucucunns 24

1.2.2.4 — La visihilite dit DANAICap .............c.c.cuvuvuvuviviviniviisiririiiiiccccccieciceeneeienenenes 26

1.2.2.5 — L'implication de l'individu par rapport an handicap.....................c.ccueecuvenuecncne. 28

1.3 — LES ENJEUX ACTUELS DU HANDICAP ...ccuucttttuueirteeneeereenesessesssessessssessesssssssssssssssssnsssss 29
1.3.1 — Loin d’une minorité, tous concernés : « Not yet disabled »......................... 30
1.3.2 — Les stratégies politiques a ’égard du handicap.......ccceeeuvereencnnneeencnnnnennn. 31

CHAPITRE II —1.’ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP DANS LES
STRUCTURES COLLECTIVES DE LA PETITE ENFANCE : VERS UNE MUTATION DES
INSTITUTIONS 2 ttueueeereeereceseeseessessessessessesscssessssssssssssssssssssssssessessssssssssssessessessessesssssssssssns 34

2.1 —=LES STRUCTURES COLLECTIVES DE LA PETITE ENFANCE ...cuctvtutttetececencesencescncesencensans 35

2.1.1 — Contexte socio-juridique des établissements d’accueil de jeunes enfants ..35

2.1.2 - Spécificité des structures collectives de la petite enfance ..........ceveeeennnnneen. 37
2.2 — LES PRATIQUES D’ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP ......ccceeeueeenene 40
2.2.1 = Un accueil marginal ?.......coouiiiiiiiiiniiieniieecieeciecne s 41

2.2.2 — Quelques pistes eXPliCAtIVES .....euereeeeiiiiiiiiinniiieeeeiiiiiiiiieeeecenseeeeeeeeees 42



2.2.3 — Une diversification des modalités d’acCueil .....cceuveenrerenrenreeieeceecencencenennnes 45

2.2.4 — Entre intégration et inClUSioN ......ccevvievinrinrieeeeiiiiiinnnnnneeeeenncnnnnnnnneeeeeeneenen 47

2.2.5 — Représentations du handicap et pratiques professionnelles ............ceeeeeeen. 50
2.3 — LES EFFETS DE L’ACCUEIL SUR LE DEVELOPPEMENT DE L’ENFANT ....cccccttuuuuesiiernnnees 57
2.3.1 — Les effets sur le développement cognitif et langagier........cccceevunnnnnnennennnn. 57

2.3.2 — Les effets sur le développement social......cccccvriiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiieneeeenene. 603

2.4 — LES EFFETS DU CONTEXTE ENVIRONNEMENTAL ..ccocttttitiiiiiiiiierrinieeeeeeeeeeeeeeeeeeseeseeeenes 67
2.4.1 — La qualité de PPaccueil......ccuunnniiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiicccnicntnneecccncccnneeeeeeeees 67
2.4.2 — Le contexte familial.......ccceeeereeneecereenererrennserrennnseerennsssesernsssessenssssssenssssssennes 71
2.4.3 — Une approche multidimensionnelle : le modé¢le écosystémique................. 72
CHAPITRE III — LE SYSTEME FAMILIAL A L’EPREUVE DU HANDICAP .....ccccoeeeinumueeeceeensnnns 76
3.1-ETRE PARENT D’UN ENFANT EN SITUATION DE HANDICAP......ccccceetttiririrninnneeeeeeeeeeeenes 76
3.1.1 —Une parentalité SPECIfiqUe ? ......uuvreeeiiiiiiiinniniieeiiiiiiiiiieeeeesnennneeeeeeeees 76
3.1.2 — Les membres de la famille face au handicap de Penfant ...........uuueeeeeeennnnn. 79
3.1.3 — Les difficultés rencontrées pendant la petite enfance.......ccccceeeevunnnnnnnneennn. 81

3.2 - LA QUALITE DE VIE DES FAMILLES AYANT UN ENFANT EN SITUATION DE HANDICAP..84

3.2.1 - Intéréts de 1a NOtON ....ueeeeeeeiiiiiieiteeeette e ae e 84

3.2.2 — Les domaines de la qualité de vie familiale ........ccocueeeeeeirirennnnieinnnnnnnnennn. 85

3.2.3 — Les relations entre parents et professionnels.......occouneeniiiieeiiiiniiinnnnenenenna. 88
CHAPITRE IV - PROBLEMATIQUE ..c..ctuuitteuecteneerssecreseessssecssseessssecsssessssssssssessssssssssessnsesssns 94
DEUXIEME PARTIE :.cccccceiirerasnecssasassassssasssnsassassssasssnssssassssasssnssssassssassssssssassssassssssssnssssasssns 103
METHODOLOGIE & RESULTATS .ccuuuuitiituuierienuieriemuieriessistiesmsssiesmsessesssssessssssssessssssesns 103
DE LA RECHERCHE ...ccccccetisueresnnsscasassesssnsssnssssassssassssssssassssassssssssassssassssssssassssassssesssassssassses 103
CHAPITRE V — METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE ......uttiiitiniiiiniennienneesnesseesseesne s 104
5.1 - LES VARIABLES ....cccceeisersertescarasarssseessnsassassssessassassassssasssnsassasassasssnsassnsassassansesonsassassnns 104
5.1.1 — Les variables prinCipales.......ccccceeeiieiiiinrieiieeiiiiiiiniinieeeeennnnnnnnieeeeeeeeeesennns 104

5.1.1.1 — La variable relative au domaine de développement de lenfant............................... 104

5.1.1.2 — Les « Processus proximanx » relatifs a la famtille...................ccoccuvuviniincuvinnncns 104

5.1.1.3 — Les « Processus proximanx » relatifs anx professionnels............ecvveceveceennee. 106

5.1.1.4 — Les variables relatives aux caractéristiques de la « Personne »...................ccu.... 106

5.1.1.5 — Les variables relatives aux caractéristiques dn « CONIEXLE nuenenvnvnvevevevennnnnnnne. 107

5.1.1.6 — Les variables relatives au factenr « Temps » .........cooveuvuviieuvivinicvviniiciiininnns 108

5.1.2 — Les variables iNVOQUEES ......uuvrrieeeiiiiiiiiiniiiieeiiiitiitieeeecsccnsnseseeeeessesannes 108

5.1.3 - Syntheése des variables......uuuieiiiiieeiiiiiieiiiiiieeiiieene s 109

LIV D7, :0) 01 57.4 1 (0 [ PR PPNN 110

5.2.1 — Critéres d’inclusion des familles dans Péchantillon ....ccceeeeeeeeneenieniencenennenns 110



5.2.2 — Procédure et mode de recrutement des familles et des professionnels......110

5.3 - DESCRIPTION DES TECHNIQUES DE RECUEIL DE DONNEES UTILISEES......ccccc0eesueeene 112
5.3.1- Mesure des variables relatives au développement de Penfant..................... 112
5.3.1.1 — L’Evalnation de la Communication Sociale Précoce (E.C.S.P).........ccecuvunucsc. 112
5.3.1.2 — Le V'ineland Behavior Adaptive Scale (17 A.B.S) ..o, 114
5.3.2 — Mesure des variables relatives aux « Processus proximaux » de la famille 115
5.3.2.1 — Le Family Quality Of Life scale (F.Q.O.L)......cccovuvuvvvviiniiiiicccnnnn 115
5.3.2.2 - Le Family Impact of Childhood Disability (FLC.DH4) ... 116
5.3.2.3 — Lentretien « R b.....ooucviiueieiiiicieiiiiciicee i 117
5.3.2.4 — L'entretien exploratoire: les représentations parentales de l'accueil......................... 118

5.3.3 — Mesure des variables relatives aux « Processus proximaux » des
PLOfeSSIONNELS ..uuuvviiiiiiiiiiiitiiiiiecc e 119
5.3.3.1 — Cartes pour les Modeles Internes Educatifs (CaMIE)............cccecuvneccuvnnnnes 120
5.3.3.2 — Lentretien exploratoire : les représentations de ['accueil chezg: les professionnels......121
5.3.4 - Mesure de la variable relative a 1a « Personne » .......ceeeeeeeeeeecineeenecinnnennnnn. 122
5.3.5 — Mesure des variables relatives au « CONtEXtE »....uueeeerrererreeiesineeeneniueeennnns 122
5.3.5.1 — Le mode d'accueil des enfants en situation de handicap .......................ccuvunncec. 122
5.3.5.2 — Le Family-professional partnership Scale..................cccvvvvivivinininininivnnnnnne. 122
5.3.5.3 — L'échelle de collaboration parents-professionnels ...............cvvvecvivinicncininnnnnns 123
5.3.6 — Mesure des variables relatives au « Temps » ..cccovureeeiiniunreiiiinnneeeinninnneennnn. 124
5.3.7 — Mesure des variables iNVOQUEES.......ccuueeeerrtureeiiiitieennitieeeeieeeeseneeeenens 124
5.3. 7.0 — L fiche SIGNALEHIGUE................cecuvunnniiiiiiiiiiiiiiiiiiiciciisieisii e 125
5.3.7.2 — Le questionnaire sur les caractéristiques de la SHUCIUTE ...............ccuvuvinincncininnnnns 125

CHAPITRE VI — ANALYSES DESCRIPTIVES : PROFIL DE NOTRE ECHANTILLON D’ETUDE ... 128

6.1 — LES CARACTERISTIQUES DE NOTRE ECHANTILLON ...cevutteeteeeeereeerecerecesecesecssessssessseses 128
6.1.1 — Les caractéristiques socio-démographiques des enfants..........ccceveeeeeennne. 128
6.1.1.1. — Age et 5eXe des eNANLS ......oouveuiiiiiiiiiiiiiiicicicii s 128

6.1.1.2 — Nombre et type de difficultés développenentales..................ouvevucuceinccucucncncnnnnnns 129

6.1.1.3 — Appartenance a une fratrie et rang de NaisSanee .................ocwevevevvcevrvirecennennns 130

6.1.1.4 — Lieux de socialisation fréquentés et prises en charge spécialisées ............................ 131

6.1.2 — Les caractéristiques socio-démographiques des parents .........ccceevvveennnnes 131
6.1.2.1 — Age des m16res et des PEres............c.ccueucuvivivivivivivinininisisiiiiiicccccccee e 131

6.1.2.2 — Niveau d’étude des PArents ................ccvvvcuviviiviiivinicinininicieisiicesisscesnnns 132

6.1.2.3 — Catégorie socio-professionnelle des Parents.............vveveevvevcvccccccucecennnns 132

0.1.2.4 — Sithation CONJUZALE ...............c.cucucuvucuiuiiciiiiiiiiieiiisisiisiiictsccsceee e 133

6.1.3 — Les caractéristiques socio-démographiques des professionnels................ 133



0.1.3.1 — Age et sexe des PrOfessionnels............cwveeeceviviieciiiiiniiiniiiicesiessse s 133

6.1.3.2 — Formation, fonction et expérience des professionnels..............ccvveecevverevecnnunn. 134
6.1.4 — Les caractéristiques des structures d’accueil ........uuueeeveeiiiiiinnnnnieeeciiinnnnnn. 134
0.1.4.7 — Eléments S0CI0FUNITIGUES ..............ouvuvuiiniiiiiiiiiiiiiiciicics s 135
0.1.4.2 — Les équipes aut Sein des SUCHUTES.........cuvuvueueurinieneiisiieieisiisieseissiessisassesennees 136
0.1.4.3 — Le Projet €ducatif............uuviviiniiviiiiiiiicicisiicicsiicescss s 136
6.1.4.4 — L accueil des enfants en situation de Dandicap......................cceveveccecuvenicecnnunn, 137
6.2 — LE DEVELOPPEMENT SOCIO-AFFECTIF DES ENFANTS ACCUEILLIS EN STRUCTURE
PETITE ENFANCE .cuccrstiosssrsoriessarsssossorsassssossessossassasosssssessossasossessssossasossessessossasosssssssassasoss 138
6.2.1 — Les habiletés COMMUNICALIVES ....eeeeeeerureeieiiineeeiiiiteeeeeteeeeeeneeeseennee e 138
6.2.2 — Les habiletés adaptatives .......ceeeeeiiiiiiiniieiiiiiiiiinnniiieeeennieeeeeecessnnes 139
6.3 — LES PROCESSUS PROXIMAUX RELATIFS A LA FAMILLE ...cuvtiettrsutensuersssesseessneessnessnennne 139
6.3.1 — La qualité de vie familiale.........ccceiiiiiinniiiiiiiiiiiiininiiiiiiciinieeeeennes 139
6.3.1.1 — La satisfaction de la qualité de vie familiale ...................ccovveucuveneccmvniccnnnn. 139
6.3.1.2 — L'impact du handicap de l'enfant sur la gualité de vie familiale........................... 140
6.3.2 — Les représentations parentales....ccccuuueeereeeeiiiiiiiinnnneeeeiiiinnnnnnnnneeeeseeennnes 140
6.3.2.1 — Les descriptions de I'enfant ...............ccveeccuvuvnicucivinicuensinieeisineeeeeseseeseeens 140
0.3.2.2 — Les affects liés anx représentations de I'enfant.................ccvvevivivviunivinicennnnn, 141
6.3.2.3 — Les représentations des effets de [ocneil ...............weueuvenicucunniccnnicneneenn. 141
6.4 — LES PROCESSUS PROXIMAUX RELATIFS AUX PROFESSIONNELS ......ccovttietensneesiaessaennns 143
6.4.1 — Les valeurs édUucCatiVes ......ccuueeeeeuieeeeiiiieeeeniteececnee e nnee s nane e 143
6.4.2 — Les représentations de ’accueil ........uuuueeeiieiiiiiiiinnniiniiciiiiinnnnnneeeecnnnn, 144
6.4.2.1 — Les représentations du rle des professionnels.............cccevveceeuvevicccvneccecnenne. 144
6.4.2.2 — Les représentations du handicap chez les professionnels .................cvvvevececnnnee. 147
6.4.2.3 — Les représentations des effets de 'accueil chez les professionnels..............eenn... 151
6.5 — LES CARACTERISTIQUES DU CONTEXTE ..ccuetttueeteuneereneeresneerssecssssecsssecssssesssseesssssssnnaces 155
6.5.1 — Le mode d’accueil des enfants en situation de handicap .........ccuveeeeeenne. 155
6.5.2 — Les relations entre les parents et les professionnels ..........cocovuveeiennnnennn. 155
0.5.2.1 — Le point de vie des PArents..............ccccvuvuvivivivininininininisiiccceeesceeeeenenes 155
6.5.2.2 — Le point de vue des professionnels...............cccivniciiivininnivinincisinicieninn, 156
6.6 — LE FACTEUR TEMPS......ccostiertirntennnienstesstesstesssessseesseesssessssesseesssessssessssessssssssessnassns 156
6.6.1 — L’ancienneté et la durée de accueil ......uuueeeeiiiiiiiiinnnnniiiiiiiiiiiiiinnnnneeeeennnn. 156
6.6.2 — L’approche longitudinale ..........ccooviviniiiiiiiiiiiiinnniiiiiieciiiinenneeeccccennes 157
6.6.2.1 — Les caractéristiques socio-dénographiques des enfants...........vveecevuvenvvecununn. 158
0.6.2.2 — Les caractéristiques socio-démographiques des parents ................cvvvvevececnnnnn. 159

0.6.2.3 — Le développement socio-affectif des enfants entre le Temps 1 et le Temps 2 ............ 159



6.6.2.4 — Les processus proximan relatifs a la famille ..............eevvvveecuvcccccencnennnns 160

0.6.2.5 — Les caractéristiques dit CoNTEXTe...........uuuvevveuvuvinieeiisinieieisissiessissiessesseesensees 161
G.6.2.6 — Lt fACtent Temps ...ttt 162
CHAPITRE VII — ANALYSE DES RESULTATS : STATISTIQUES INFERENTIELLES.....cccce0eeueees 164

7.1 — LE DEVELOPPEMENT SOCIO-AFFECTIF DES ENFANTS ACCUEILLIS EN STRUCTURE
PETITE ENFANCE ..ccutvuteettereteecrneessessessssessesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsess 164

7.1.1 - Développement socio-affectif et caractéristiques individuelles des enfants

7.1.2 - Développement socio-affectif et qualité de vie familiale.........cccuvveeeeeennnnn. 168
7.1.2.1 - Lien entre les habiletés communicatives et la qualité de vie familiale ...................... 168
7.1.2.1 - Lien entre les habiletés adaptatives et la qualité de vie familiate............................. 170
7.1.3 - Développement socio-affectif et représentation parentale de ’enfant....... 172

7.1.3.1 - Lien entre les habiletés communicatives et les affects liés anx représentations de l'enfant

7.1.3.2 - Lien entre les habiletés adaptatives et les affects liés anx représentations de 'enfant172
7.1.4 - Développement socio-affectif et valeurs éducatives des professionnels.... 173

7.1.4.7 - Lien entre les habiletés communicatives et les valenrs éducatives des professionnels ..173

7.1.4.2 - Lien entre les habiletés adaptatives et les valenrs éducatives des professionnels......... 174

7.1.5 - Développement socio-affectif et temps d’accueil.......ccuuveeeeecnnieinnnnnnnnnn. 174

7.1.5.1 - Lien entre les habiletés communicatives et le temps d'acctteil ..........uuueeeencnc... 174

7.1.5.2 - Lien entre les habiletés adaptatives et le temps d'accteil...............uuuvucucuennecnnne. 175

7.2 — LES CARACTERISTIQUES INDIVIDUELLES DE L’ENFANT ...ccctuvtttterercrncreceaceacenceseescsnes 175
7.2.1 — Caractéristiques individuelles des enfants et qualité de vie familiale ....... 176

7.2.1.1 — Lien entre ['dge des enfants et la qualité de vie familiale....................................... 176

7.2.1.2 — Lien entre le nombre de difficultés développementales et la qualité de vie familiale..176
7.2.1.3 — Lien entre le type de difficultés développementales et la qualité de vie familiale.......176

7.2.2 — Caractéristiques individuelles des enfants et représentations parentales de
3 4 225 o S 179

7.2.2.1 — Lien entre ['dge des enfants et les représentations parentales de enfant................. 179
7.2.2.2 — Lien entre le nombre de difficultés et les représentations parentales de l'enfant .......179
7.2.2.3 — Lien entre le type de difficultés et les représentations parentales de l'enfant ............ 179

7.2.3 — Caractéristiques individuelles des enfants et relations entre parents et
PLOfeSSIONNELS «.uueeeiiiiiiiiiiiiiiiiiec e 180

7.2.3.1 — Lien entre le type de difficultés et les relations parents et professionnels.................. 180



7.2.4 — Caractéristiques individuelles des enfants et valeurs éducatives des

PLofesSiONNELS ....uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiec e 180

7.2.4.1 — Lien entre le type de difficultés et les valenrs éducatives des professionnels .............. 181

7.3 — LA QUALITE DE VIE FAMILIALE ....ecitittinutenntenntenstennsessitesneesssessssesssesssessssesssassssesssees 181
7.3.1 — Qualité de vie familiale et représentation parentale de ’enfant ................. 181

7.3.1.1 — Lien entre la satisfaction de la qualité de vie familiale et les représentations parentales

A0 VENPANE ..o 181

7.3.1.2 — Lien entre impact du bandicap sur la qualité de vie familiale et les représentations

parentales de Uenfant ... 182
7.3.2 — Qualité de vie familiale et relations parents-professionnels...................... 183

7.3.2.1 — Lien entre la satisfaction de la qualité de vie familiale et les relations parents-

DFOJESSIONNELS ...t 184
7.3.2.2 — Lien entre 'impact dn handicap sur la qualité de vie familiale et les relations parents-
PIOFESSIONNELS ... e 184
7.3.3 — Qualité de vie familiale et relations professionnels-parents..............cc...... 186

7.3.3.1 — Lien entre la satisfaction de la qualité de vie familiale et les relations professionnels-

DATCRLS .ottt 186

7.3.3.2 — Lien entre 'impact dn handicap sur la qualité de vie familiale et les relations

PIOSESSIONNELS-PATENELS ... 186
7.4 — LES REPRESENTATIONS PARENTALES DE L’ENFANT ..cuvttettrntensuersseesseessneessnessnennne 187

7.4.1 — Représentations parentales de ’enfant et valeurs éducatives des
PLOfeSSIONNELS «..eeeeeiiiiiiiiiiiiiiiieecc e 187

7.4.1.1 — Lien entre les descriptions parentales de ['enfant et les valenrs éducatives des

DFOJESSIONNELS ...t 187

7.4.2 — Représentations parentales de enfant et temps d’accueil..........ccceeennnnee. 188

7.4.2.1 — Lien entre les descriptions parentales de 'enfant et 'ancienneté de laccueil............ 188

7.5 — LES VALEURS EDUCATIVES DES PROFESSIONNELS.....ccccettituttininiensinnesssnesssnesssssessnnn 188
7.5.1 — Valeurs éducatives des professionnels et qualité de vie familiale.............. 188

7.5.1.1 — Lien entre « ['écoute » et l'impact du handicap sur le domaine des « relations
COMPUTAES D .ottt bbbttt nebebene 188

7.5.1.2 — Lien entre « ['émulation » et limpact du handicap sur le domaine des « ressources
JEANCIETES P s 189

7.5.1.3 — Lien entre « la fermeté » et l'impact du handicap sur le domaine des « attitudes
JAIRIALES P e 189

7.5.1.4 — Lien entre « la chalenr » et l'impact du handicap sur le domaine de « l'activité
DFOJESSIONNELIE 3 ... 189

7.5.1.5 — Lien entre « ['apprentissage » et les domaines d'impact dn handicap sur la qualité de
DI JAMAL.....ceeoiiiii e 190

7.5.1.6 — Lien entre « la sécurité » et les domaines d'impact du handicap et de satisfaction de la
GUALIE Ae VIE JAMIALE ... 190



7.6 —LES RELATIONS ENTRE LES PARENTS ET LES PROFESSIONNELS ....ccuetuteuceecencerssneenens 191

7.6.1 — Relations entre parents et professionnels et caractéristiques individuelles de

3 0 2 o O 191
7.6.1.1 — Lien entre les relations professionnels-parents et le type de difficultés ..................... 191
7.6.2 — Relations entre parents et professionnels du point de vue des deux
PATLENAILES teeviiinnnniriieeeiiiiiiiiiiiteeeeeeieitrrrteeeeeessssssssssssessessessssssssssassesssssssssssnnnns 192
7.6.2.1 — Lien entre la perception que les parents et les professionnels ont de lenr relation.....192
7.6.3 — Relations entre parents et professionnels et valeurs éducatives des
PLofeSSiONNELS ....uueiiiiiiiiiiiiiiiiiieccc e 192
7.6.3.1 — Lien entre les relations professionnels-parents et « ['€conte »............oovvuvucunnnnee. 193
7.7 — LE TEMPS D’ACCUEIL ...uuttiiiiinuieniteinienstesitesstesstesssessssessssesssessssessssssssessssessssssssessses 193
7.7.1 — Temps d’accueil et caractéristiques individuelles des enfants .................. 193
7.7.1.1 — Lien entre 'ancienneté de accueil et le nombre de difficultés................................ 193
7.7.1.2 — Lien entre l'ancienneté de accneil et le type de difficnltés..........cevuvuvecucuvennncnnne 194
7.7.2 — Temps d’accueil et relations entre parents et professionnels........c.cueeeeee. 194
7.7.2.1 — Laien entre l'ancienneté de accneil et les relations parents-professionnels e ............ 194
7.8 — LE MODE D’ACCUEIL ...ccuutiiiteiniessnienisesstessstesisesstessseesssesssessssessssssssesssssssassssessassnns 194
CHAPITRE VIII : DISCUSSION DES RESULTATS...ccecctttsuteenuersseessneesssessseessneesssessssessnsesssessnees 196

8.1 — LE DEVELOPPEMENT SOCIO-AFFECTIF DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP

ACCUEILLIS EN STRUCTURE PETITE ENFANCE ....ccutttuittuietmiernsersserssscssssssssssssssssssssssssssssnsss 196
8.2 — LES CARACTERISTIQUES INDIVIDUELLES DES ENFANTS....cccccettueeeteneeeencceranecsenccssannes 199
8.3 — LA QUALITE DE VIE FAMILIALE ....ccctuttuietuieenceenceesceesessnceescssscessesssessssssssensesnsesnsesnseses 200
8.4 — LES REPRESENTATIONS PARENTALES DE L’ ENFANT ET DE L’ACCUEIL....ccccccvueeennennn 202

8.5 — LES REPRESENTATIONS DE L’ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP

CHEZ LES PROFESSIONNELS ....cccuctttueittaesereescstassorssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssssssssssns 203
8.7 — LES RELATIONS ENTRE PARENTS ET PROFESSIONNELS .....ccetteueeeerennsscereancsssssansssssses 204
8.8 — LE MODE D’ACCUEILL....ccutttueietneserenscernsscrsnssssnssssssssssssssssssssssssssnsssssssssssssssnsssssnssssnsssse 205
CONCLUSION .uuuttenueeeeenseeceseenseseesessessssesssssssssssssssssnssssssssssssssssssssssssnsssssssnssssessnssssssssnnsssses 206
BIBLIOGRAPHIE ...ccccitutiitueieienncrtncicreessssnsssssssesssssssssssssssssssssssssssssnssssssssssnssssssssssnssssssssssnsssse 210
INDEX DES AUTEURS ...cceueeeettrneescerenesscsrennssssseanssssssansssssssnssssssssnsssssssnsssssssnsssssssnnsssssssnsssssses 241
INDEX DES FIGURES ....cceueeeetteneeseerennsscsrennsssssennssssssansssssssnsssssssnssssssssnssssssansssssssnnssssssnnssssssen 248

INDEX DES TABLEAUX 1tuvtututeueetescacessssesssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnns 249



INTRODUCTION

L’enfant est un étre actif capable d’agir par lui-méme, sur lui-méme et sur les autres. Pour
exister en tant que sujet, il est amené a se vivre comme et différent de autre. Mais comment étre,
comment exister quand par notre singularité, notre différence, 'autre ne parvient pas a nous voir
comme un semblable ? Les représentations que suscitent le handicap ne vont pas sans éveiller
parfois des sentiments de peurs, d’évitement, de rejet. Lors des « Premiers Etats généraux sur le
handicap » organisé en 2005 a I'Unesco, Gardou (2005) explique que pour parvenir a faire évoluer
les mentalités, la conception et la représentation du handicap, il faut une « révolution culturelle »
qui passe non seulement par la formation des professionnels mais surtout par la rencontre de 'autre
différent car « Comment réformer les esprits des adultes si enfants, ils ont évolué dans un milieu
aseptisé ? » (Gardou, 2005, Premiers Etats généraux). Le handicap doit ainsi étre compris par
I'ensemble de la société comme une réalité ordinaire de I’existence, « comme une particularité parmi

d’autres faisant partie de la mosaique humaine » (Lafond, 2005).

Face a une demande et une pression croissante des associations et des parents d’enfants en
situation de handicap, la loi du 11 février 2005 « pour I’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées » reconnait, entre autres, ’obligation pour
les établissements scolaires d’accueillir « tout enfant et tout adolescent présentant un trouble
invalidant de la santé », bien qu’aucune loi ne les en avaient, en réalité, exclus. Ainsi, de plus en plus
d’enfants en situation de handicap ont alors la possibilité d’étre scolarisés en milieu ordinaire malgré
les réticences et les craintes de certains acteurs éducatifs. Cependant, la question de la scolarisation
des enfants en situation de handicap, qui n’est pas réduite a celle de I'acquisition de savoirs
académiques, va ainsi étre mise en lien aux capacités de ces derniers a vivre en collectivité, a étre
en groupe. Si pour tout enfant, Uexpérience précoce de la collectivité peut faciliter I’'adaptation en
milieu scolaire, elle va, pour bon nombre d’enfants en situation de handicap, étre une condition szze

gua non a leur scolarisation.

Le Décret n°2000-762 du ler aout 2000 réglemente désormais les « établissements d'accueil
des enfants de moins de six ans ». Dans ce décret, I'accueil des enfants en situation de handicap
apparait comme une mission des structures d'accueil de la petite enfance bien qu’aucun cadre
spécifique ne soit mentionné : « Les établissements et les services d'accueil veillent a la santé, a la
sécurité et au bien-étre des enfants qui leur sont confiés, ainsi qu'a leur développement. Ils

concourent a l'intégration sociale de ceux de ces enfants ayant un handicap ou atteints d'une maladie



chronique. Ils apportent leur aide aux parents afin que ceux-ci puissent concilier vie professionnelle
et vie familiale ». Les projets d’établissements peuvent alors inclure, « le cas échéant », « des
dispositions particulieres prises pour 'accueil d’enfants atteints d’un handicap ou d’une maladie
chronique ». Si depuis 15 ans, l'accueil des enfants en situation au sein des structures de la petite
enfance est affirmé et encouragé, il n’en reste pas moins qu'aujourd’hui ces enfants et ces familles
peinent plus que les autres a y avoir une place (Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau,

2012).

Des 1981, les premiers travaux en France sur cette thématique apparaissent (Assistance
Educative et Recherches, 1981) et ont permis d’identifier un certain nombre de freins et de leviers
afin de faciliter ces accueils, qui malgré les années restent pourtant pertinents et d’actualité. Bien
que ce champs de recherche ait par la suite était un peu délaissé au profit de celui de la scolarisation,
de 'emploi et de 'accessibilité, les enjeux de I'accueil des enfants en situation de handicap au regard
du développement des enfants, du bien-étre des familles et des responsabilités institutionnelles ont
été observés. I objectif de notre recherche est donc de préciser les connaissances relatives a ces
accueils au vu du contexte actuel en s’intéressant a la facon dont les différents processus concernant
le développement socio-affectif des enfants, la qualité de vie des familles et les représentations des

professionnels s’influencent réciproquement.

Ce travail s’organise autour de deux grandes parties. L.a premicre partie est consacrée aux
réflexions théoriques qui ont étayé notre problématique et se compose de trois chapitres. Le
premier chapitre présente I'évolution du contexte socio-juridique qui a conduit a la terminologie de
« situation de handicap » et alaloi du 11 février 2005 qui définit pour la premicere fois, dans le droit
francais, la notion de handicap. Nous présentons, ensuite, les différents modeles de compréhension
du handicap avant de mettre Paccent sur les représentations et les pratiques qui ont pu faire, et qui
font encore parfois obstacle a la pleine participation des personnes en situation de handicap. Enfin,
nous exposons quelques données chiffrées pour situer les enjeux actuels du handicap. Le second
chapitre est consacré a l'accueil des enfants en situation de handicap au sein des structures
collectives de la petite enfance. Nous commengons par spécifier les caractéristiques de ces
¢tablissements, pour aborder en suivant les pratiques d’accueil relatives aux enfants en situation de
handicap. Dans ce deuxieme chapitre, nous présentons également plusieurs recherches portant sur
les effets de la fréquentation d’'un mode de garde collectif sur le développement des enfants et
I'intérét de mobiliser une approche écosystémique. Le troisieme chapitre, quant a lui, fait référence

a la parentalité et a la qualité de vie des familles ayant un enfant en situation de handicap.



A la lumiére de ces différents éléments théoriques, nous précisons notre problématique qui

synthétise les apports de la littérature au regard de nos questions de recherche.

La seconde partie a pour objectif de mettre a I’épreuve le modcle théorique auquel nous
nous référons. Nous commencons par exposer le dispositif de recherche, les différentes variables
et les indicateurs en nous inscrivant dans le cadre d’analyse proposé par le modele « Processus-
Personne-Contexte-Temps » (Bronfenbrenner, 1996), puis le déroulement de notre recueil de
données. Nous présentons ensuite, les analyses descriptives, les résultats et interprétations de nos

analyses a partir du modele théorique sur lequel nous prenons appui.

Dans une conclusion générale, nous soulignons les apports de notre travail ainsi que ses

limites et les perspectives de recherche qui en découlent.



PREMIERE PARTIE :

REFLEXIONS THEORIQUES







CHAPITRE I -PERSPECTIVE SOCIO-HISTORIQUE DU HANDICAP : POUR UNE

COMPREHENSION DU CONTEXTE ET DES ENJEUX ACTUELS

Le champ du handicap tend a s’éloigner du domaine d’influence des disciplines médicales
pour investir celui de 'action sociale devenant, ainsi, un objet d’étude privilégié dans la recherche
en Sciences Humaines et Sociales. Il convient, dés lors, d’examiner les différentes définitions du
terme qui sous-tendent les études et les approches du phénomene selon les époques et les contextes
culturels dans lesquels elles émergent. L’évolution de la terminologie du concept de handicap
permet ainsi de mieux appréhender la place qu’occupent aujourd’hui les personnes en situation de

handicap dans notre société et de mieux comprendre les représentations sociales qu’elles suscitent.

1.1 - QUELLE SITUATION POUR LE HANDICAP EN FRANCE ?

Pour comprendre les problématiques actuelles liées au handicap, il semble important de les
inscrire dans une perspective socio-historique plus large permettant de saisir les contradictions a
I'ceuvre afin de tenter de s’en déprendre. I’accueil des enfants en situation de handicap au sein des
structures de la petite enfance ne peut faire ’économie de ce tour d’horizon considérant que ces

institutions sont des microcosmes témoignant des enjeux dont il est question autour du handicap.

1.1.1 — Du principe de charité a celui de citoyenneté

L’évolution des vocables employés quotidiennement refléte I’évolution du mode de penser
le handicap. En effet, les termes et concepts mobilisés traduisent des paradigmes différents du
handicap conduisant parfois a des remaniements tant au niveau du cadre 1égislatif national que des

classifications internationales.

1.1.1.1 - Evolution de la terminologie du handicap

Dans la pensée des civilisations dites « archaiques », il existe une unité du corps et de esprit
ou la maladie mentale est percue comme résultante d’une cause surnaturelle, magique ou religieuse.
« Le fou » est ainsi considéré comme possédé, relevant du péché et du mal. Clest avec la tradition
hippocratique qu’une rupture s’opere puisqu’il s’agit de découvrir une origine naturelle des
maladies, et donc de «les laiciser » (Sauret, 1995, 51). La pratique médicale repose alors sur

I'observation et la description clinique des maladies. Au début de la Renaissance, des structures



d’assistance et de charité destinées a abriter ou a enfermer les personnes souffrant de troubles
mentaux apparaissent. « Les aliénés », jugés incapables d’insertion dans la vie active, sont cloitrés
dans des «lieux d’enfermement », avec les mendiants, les prostitués, les délinquants sans aucune
distinction. Pinel (in Sauret, 1995) tente de mettre fin au régime carcéral auxquels les patients étaient
soumis et crée, avec Esquirol (in Sauret, 1995), la « Maison de traitement des aliénés » qui vise la
réintégration des malades a la société apres leur guérison et 'ambition de faire des asiles, des
établissements d’éducation et de soin. I.’éducation devient alors une priorité, et 1a loi de Jules Ferry,
du 28 mars 1882, rend I’école obligatoire, laique et gratuite pour tous les enfants agés de 7 a 13 ans.
L’instruction, qui est désormais un droit pour tous, forme une certaine hétérogénéité parmi les
éleves accueillis dans les établissements scolaires pour qui les différences sociales, culturelles et
intellectuelles ne sont pas prises en compte. Nombre de médecins aliénistes vont alors s’intéresser
aux enfants en situation d’échec scolaire et ouvrir le champ de « ’enfance anormale » (Roca, 1992).
Une distinction basée sur le critere d’éducabilité différencie les enfants « anormaux médicaux »
(épileptiques, idiots, imbéciles) et les enfants « anormaux d’école » (arriérés, instables, indisciplinés).
Bourneville (in Allamel, 2009) va alors proposer le terme « d’enfance arriérée » qui sera retenue
dans la loi du 15 avril 1909 car considéré comme moins péjoratif que celui « d’anormal ». La fin du
régime de Vichy voit apparaitre « 'enfance inadaptée » qui désigne les enfants et adolescents
considérés comme inassimilables aux institutions sociales (famille, école). Il s’agit surtout de
permettre a la société de « se protéger » de ces enfants dits inadaptés considérés comme menagant

Pordre social puisque s’écartant de la norme (Chauviere, 2010).

En 1957, le terme de handicap apparait pour la premicre fois dans la 1égislation francaise
dans le cadre du reclassement professionnel : « Est considéré comme travailleur handicapé pour
bénéficier des dispositions de la présente loi, toute personne dont les possibilités d’acquérir ou de
conserver un emploi sont effectivement réduites par suite d’une insuffisance ou d’une diminution
de ses capacités physiques ou mentales » (Loi n° 57-1223 du 23 novembre 1957, in Boudaoud,
2008). Il faudra attendre la loi d’orientation du 30 juin 1975 en faveur des personnes handicapées
pour qu’émergent les fondements de la prise en charge des personnes en situation de handicap en
France, antérieurement basée sur la notion de charité et d’assistance et désormais appréhendée par
la notion de solidarité. Cette loi officialise le terme de « handicap » dans le cadre des politiques
publiques et conduit a la création d’un secteur social et médico-social indépendant du secteur
sanitaire. On parle alors de « personne handicapée » ou de « personne porteuse de handicap » sans
pour autant que la notion de handicap soit définie. Au sens premier, en Grande-Bretagne, le

handicap désigne un jeu de hasard dont la mise se trouvait placée au fond d’un chapeau (« Hand in



cap », traduction littérale « Main dans le chapeau »). Par la suite, le handicap apparait dans le monde
hippique et devient un désavantage de poids, de distance ou de temps, imposé aux chevaux les plus
performants lors d’'une course. Le handicap prive donc celui qui le posséde d’une part de ses
moyens afin d’égaliser les chances de tous les participants. Présenté a 'origine comme un facteur
d’égalisation des chances, il exprime désormais une inégalité. La personne se voit désignée par le
handicap (le sourd, 'aveugle, Iautiste, le trisomique) comme s’il la définissait dans son intégralité.
La singularité du sujet disparait et le handicap prend la forme d’un stigmate constitutif de la
personne (Goffman & Kihm, 1975). L’utilisation de la dénomination « des handicapés » reflete
d’ailleurs cette métonymie, c’est-a-dire le fait d’utiliser une partie pour désigner un tout (Dal’Secco,
2013). L’expression de « personne handicapée » est alors apparue comme une tentative de
réintroduction et de réhabilitation du sujet mais ’association de la personne et de « son » handicap
y demeure encore trop marquée. Ainsi, la formule « personne porteuse de handicap » se veut
apporter davantage de distance entre la personne et le handicap mais n’en reste pas moins
insatisfaisante. En effet, ces notions s’inscrivent finalement dans le méme écueil car se rapportant
a un modecle défectologique du sujet qui met P'accent sur ses insuffisances et négligent celles

générées par le milieu.

La loi du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées définit le handicap par « toute limitation d’activité ou
restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne en
raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques,
sensortielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de la santé
invalidant » (Journal officiel du 12 février 2005, circulaire n°36/2). La dimension sociale et
environnementale du handicap apparait désormais dans le cadre législatif impliquant que la
responsabilité de chacun est alors engagée dans les facteurs générant une situation de handicap,
pouvant donner lieu a des poursuites judiciaires au titre du préjudice causé. Il s’agit de signifier que
le handicap n’est pas « la personne » mais « la situation » dans laquelle elle se trouve. Bien que la loi
de 2005 permette des avancées notables, elle rend aussi compte de certaines contradictions. En
effet, si la définition du handicap dans la loi de 2005 s’inspire de celle adoptée par les instances
internationales et admise par la Convention des Nations Unies relatives aux Droits des personnes
handicapées INSERM, 2013), elle reste ancrée dans la logique catégorielle de la déficience héritée
de la loi de 1975. Ainsi, la loi de 2005 fait cohabiter d’une part, ce qui releve d’une conception
sociale du handicap en considérant la restriction de participation sociale comme résultant de

I'interaction entre des caractéristiques individuelles et des obstacles environnementaux



(Fougeyrollas, 1998) ; et d’autre part, ce qui renvoie a une conception individuelle du handicap en
pointant les défaillances de I'individu puisque rapportant le handicap a une altération de certaines
fonctions. Par conséquent, bien que la loi de 2005 revendique sa filiation avec la Classification
Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé (C.L.F) en intégrant partiellement la
dynamique interactionniste individu-environnement, elle fait émerger un paradoxe
épistémologique et sémantique en conservant des composantes du modele défectologique
susceptibles de générer des tensions entre un certain statisme et des mutations décisives (Vannetzel
& Bouratchik, 2016). Ce constat n’est pas un fait spécifique au contexte francais car il se retrouve
par exemple en Suisse ou la loi sur I'assurance invalidité est sous-tendue par le mode¢le individuel
du handicap tandis que la loi sur I’égalité pour les personnes handicapées s’appuie sur une approche
sociale du handicap (Rochat, 2008). Ainsi, '’émergence de nouveaux paradigmes du handicap ne
remplace pas pour autant les anciens ce qui explique la coexistence d’approches dont il est parfois

difficile de déterminer clairement comment elle s’articule (Ville, 1997).

Les évolutions de la terminologie et de la Iégislation se situent dans le cadre plus large des
classifications internationales des handicaps qui les ont influencées et qui ont, elles-mémes, connues
des transformations au fil des mouvements sociaux, des réflexions théoriques, des recherches
scientifiques, pouvant participer a 'amélioration des conditions de vie des personnes en situation

de handicap.

1.1.1.2 - Les classifications internationales

En 1980, Wood (in Gillig, 1999) contribue a I’élaboration de la Classification Internationale
des Déficiences, Incapacités et Handicaps (C.I.D.I.H) sous I’égide de ’Organisation Mondiale de
la Santé (O.M.S). L’objectif est de parvenir a conceptualiser un lien de causalité entre la maladie au
sens large, le traumatisme et la limitation d’activités ainsi que sa quantification en termes de sévérité
afin de pouvoir évaluer 'indemnisation et les prises en charge médicales nécessaires. Contrairement
aux classifications adoptées jusqu’a présent, la C.ILD.LLH ne se restreint plus uniquement au
domaine médical mais prend en compte les conséquences sociales des maladies ou troubles a partir
des particularités de chaque personne et de son environnement immédiat. Le handicap est alors
appréhendé selon trois niveaux. La « déficience », définie a partir de la maladie ou du trouble sur la
base de I'altération des structures ou fonctions du corps humain, va générer une « incapacité » a
réaliser certaines activités, une limitation des actes élémentaires de la vie quotidienne. Cette

«incapacité » peut alors entraver ou empécher I'accomplissement d’'un role considéré comme



attendu compte tenu de ’age, du sexe de la personne et des facteurs socio-culturels dans lesquels

elle vit. Le « désavantage social » fait son apparition (Cf. Figure 1).

Maladie Dé
ot [ social
Trouble

Figure 1. Schéma conceptuel de la C.I.D.I.H (Wood, 1980)

Dans cette conceptualisation du handicap, la maladie ou le trouble occupe une place
centrale et a largement influencé l'organisation des systemes de santé. L’identification de la
«déficience » a contribué au développement des soins de proximité, la reconnaissance « des
incapacités » a conduit a une amélioration des prises en charge dans les services de la rééducation,
et la considération du « désavantage social » a entrainé la mise en place de mesure visant a favoriser
la participation sociale des personnes en situation de handicap (Boudaoud, 2008). L’apport
fondamental de ce modcle réside dans son approche du handicap en tant que processus évolutif et
non comme une situation figée. Néanmoins, il s’agit d’une approche médicale congue a partir de la
maladie ou du trouble qui du fait de la relation linéaire de cause a effet est a 'origine des déficiences,
incapacités, et désavantages que la personne rencontre. Le role des facteurs environnementaux dans
la production et la manifestation du phénomene de handicap n’a encore qu’un faible poids puisque
I’évolution de la situation reste liée a I’état de santé de I'individu qui porte a lui seul la responsabilité

des difficultés auxquelles il est confronté.

Ces différentes critiques donnent jour, en 2001, a la Classification Internationale du
Fonctionnement, du handicap et de la santé (C.L.LF). La notion de fonctionnement renvoie ici a
toutes les fonctions organiques, aux activités de la personne et a sa participation a la vie en société.
De méme, le terme de handicap se rapporte aux déficiences, aux limitations d’activités et aux
restrictions de participation, définition d’ailleurs reprise en France dans la loi de 2005. Cette
nouvelle classification de ’O.M.S integre donc la prise en compte des facteurs relevant de la
personne et des facteurs environnementaux, physiques, sociaux, culturels, qui, en interaction,
peuvent produire une situation de handicap. La description des états de santé se fait ainsi sur deux

niveaux : celui d’une part, des structures et des fonctions organiques, et d’autre part, des activités
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et de la participation de l'individu. Il s’agit, des lors, de mesurer 'impact d’une dimension par
rapport a une autre, le handicap étant considéré comme résultant de linteraction entre plusieurs

facteurs (Cf. Figure 2).

Figure 2. Schéma conceptuel de la C.I.F (O.M.S, 2001)

La C.ILF a amené une redéfinition de la causalité en jeu dans la production du handicap qui
ne se situe plus au niveau de la personne mais au niveau de la société dans ses composantes
architecturales, culturelles, économiques, sociales, etc... Elle dissocie, de ce fait, la déficience du
handicap, la premiere étant médicale, le deuxiecme d’ordre social et politique. Cette
conceptualisation appréhende les situations engendrées par les déficiences dans leurs globalités et
leurs complexités, ou le contexte environnemental est considéré comme un élément indispensable

a 'analyse des besoins de la personne.

L’évolution de la terminologie et des classifications illustre la volonté de tenter de se

déprendre de notions devenues péjoratives et dévalorisantes car bien qu’elles désignent une méme
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population, elles expriment des réalités sociales différentes. Néanmoins, les positions ne sont pas
univoques, et il existe plusieurs approches permettant de comprendre et de saisir les problématiques

liées au handicap.

1.1.2 — Les modé¢les de compréhension du handicap

Plusieurs approches se sont esquissées afin d’appréhender, de comprendre et de rendre
compte au mieux des conditions et des contextes de vie des personnes en situation de handicap.
Trois principaux modeles peuvent se distinguer : 'approche dite médicale du handicap, 'approche

sociale et "approche systémique.

1.1.2.1 — Le modele médical

Le modele médical occupe une place importante et influente dans I'histoire du handicap
car il reste une référence encore dominante aujourd’hui dans les représentations sociales (Goering,
2002 ; Michailakis, 2003). Dans cette approche, le handicap est défini a partir de I’état de santé de
la personne avec une focalisation sur les faits médicaux et sur la défaillance organique de I'individu.
Le handicap est congu comme une réalité intrinseque a I'individu liée a une déficience corporelle,
physique ou mentale, qui exclut toute cause sociale. Cest pourquoi, on parle aussi de mod¢le
individuel du handicap. Le handicap renvoie donc a la maladie (mentale, génétique, neurologique,
etc...), et la recherche de solutions s’inscrit dans le systeme de santé visant la prévention, la

réhabilitation, voire la guérison (Albert, 2004 ; Michailakis, 2003).

Au sein du modele médical, deux courants se dégagent (Rioux, 1997). Le premier, appelé
biomédical, est apparu dans le contexte de la fin de la Premiere Guerre mondiale qui laisse pres de
300 000 mutilés de guerre (Marissal, 2009). Il met 'accent sur I’état physique, sensoriel et/ou mental
de I'individu pour expliquer les difficultés rencontrées par la personne. Le diagnostic estici essentiel
car il permet de définir le traitement et les soins nécessaires visant a améliorer I’état de santé et a
réduire la déficience afin de diminuer le handicap (Boudaoud, 2008 ; Finkelstein, 2001 ; Oliver,
1990). Le deuxiéme courant, appelé fonctionnel, se centre non plus seulement sur le niveau
lésionnel et 'objectif de guérison qui en découle, mais sur Iidée de compensation, de réparation
(Albert, 2004 ; Ravaud, 1999 ; Rioux, 1997). Le but est de proposer une prise en charge rééducative
permettant une réadaptation fonctionnelle de I'individu. 1l s’agit d’améliorer la vie quotidienne des
« personnes handicapées », qui connaissent un désavantage social du fait de leur incapacité, par des

mesures de compensation leur permettant une adaptation au monde social z7a la scolarité, 'emploi,
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les loisirs, etc... Cest dans ce courant de pensée qu’émerge la Classification Internationale des
Déficiences, Incapacités et Handicaps de Wood (1980), qui introduit la prise en compte des facteurs
environnementaux mais de facon parcellaire. En effet, les dispositions mises en place pour
diminuer les difficultés existantes restent dirigées vers la personne afin qu’elle puisse s’adapter a
son milieu de vie (Finkelstein, 2001 ; Klein, 2002 ; Oliver, 1990). L’objectif de I'approche
fonctionnelle est de tendre vers la normalité par la mise en place des moyens nécessaires a
'autonomie de la personne pour qu’elle puisse vivre comme « les autres ». C’est ce que Ebersold

(1992, 10) appelle « la normalisation de l'infirme ».

Relevant de la logique médicale, ce modele dissocie I'individu du milieu dans lequel il vit.
Qu’ll s’agisse de approche biomédicale ou fonctionnelle, la personne est la seule responsable des
difficultés auxquelles elle est confrontée puisque liées a son état de santé. L’avenement du modele
social vient répondre a ces critiques proposant ainsi de nouvelles réflexions et de nouveaux

concepts.

1.1.2.2 - Le modele social

Le modele social apparait sous 'impulsion des « dzsability studies », courant de recherches qui
a émerg¢ aux Etats-Unis dans les années 60 suite a un mouvement social revendiquant 'acces aux
droits des personnes en situation de handicap. Les disability studies prennent alors le contre-pied de
I'approche individuelle considérant le handicap « comme une situation socialement construite et
non comme un attribut fixe d’un individu » (Albrecht, Ravaud, & Stiker, 2001, 59). Le handicap est
ici généré par 'environnement social et physique qui empéche les personnes ayant des incapacités
a réaliser certaines activités, a participer a la vie sociale et a vivre de facon autonome. La

responsabilité des phénomenes handicapants est des lors attribuée a la collectivité.

Dans le cadre du modele social, on distingue, 1a encore, deux courants. Le premier, dans
lequel s’inscrivent les disability studies, fonde la conception du handicap sur le principe des Droits de
I’homme. Pour Oliver (1996, 33), « le handicap est, selon le modele social, tout ce qui impose des
restrictions aux personnes handicapées du préjugé individuel a la discrimination institutionnelle,
des batiments publics inaccessibles aux moyens de transport inutilisables, de I'éducation ségrégative
aux dispositions de travail qui excluent... En outre, les conséquences de cet échec ne tombent pas
simplement et par hasard sur des individus, mais de fagon systématique sur les personnes

handicapées comme groupe, qui fait l'expérience de cet échec comme une discrimination
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institutionnalisée dans toute la société ». Le ou les handicaps sont alors des constructions sociales
générées par I'environnement physique, social et culturel, il est la conséquence d’une organisation
sociale qui ne convient qu’a un certain nombre d’individus. Inhérente a la société, il convient ainsi
d’en réexaminer les régles sociales, culturelles, économiques et politiques afin de réduire les
inégalités de Droit et favoriser I'accés a une pleine citoyenneté. Le deuxieme courant du modcle
social appréhende le handicap a partir d’une approche environnementale. Le handicap est, ici, lié¢ a
un défaut d’aménagements de ’environnement qui n’est pas adapté a I'individu. Ce courant propose
ainsi un nouveau paradigme (De Jong, 1979) qui vise I'analyse du contexte environnemental afin
de repérer les pratiques et les systémes sociaux qui génerent des obstacles a la participation et a
I’épanouissement des personnes en situation de handicap. En conséquence, selon le modele social-
environnemental, «les situations de handicap peuvent donc étre éliminées en changeant les
structures physiques et attitudinales de la société » (Siminski, 708, 2003). La notion de « situation
de handicap » n’est pas directement rattachée a la déficience et dépasse la distinction valides-non
valides induisant une modification du cadre de vie et de organisation sociale : « Ainsi, les petits
enfants, en poussette ou non, les personnes lourdement chargées, sont en situation de handicap
pour prendre le métro parisien. Le concept de situation de handicap a aussi pour avantage de ne
plus faire de distinction ségrégationniste entre les valides et les « autres » » (Boudaoud, 2008). Dans

cette perspective, c’est 'environnement qui doit s’adapter a I'individu et non I'inverse.

L’attention ne porte donc plus sur la déficience organique de I'individu pour rendre compte
des difficultés rencontrées, comme dans le modéle individuel, mais sur une carence
environnementale, une défaillance situationnelle constituant un obstacle physique ou social
(inaccessibilité, préjugé, discrimination, etc...) pouvant entraver la pleine participation de la
personne a la vie en société (Priestley, 1998). Toutefois, pour certains auteurs, la théorie sociale du
handicap comporte aussi quelques limites notamment au regard de I'analyse qu’elle propose des
déficiences et des incapacités pourtant nécessaire a la compréhension du handicap dans sa globalité
(Hughes & Paterson, 1997 ; Oliver, 1996). En effet, I'identification et la définition des besoins de
la personne implique une prise en compte de l'individu dans son ensemble, dans ce qui lui est
propre et individuel autant que dans ce qui entoure et constitue son environnement. Le modele
systémique du handicap tente ainsi d’articuler ce qui releve, d’une part, de I'individu et, d’autre part,

de ’environnement.
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1.1.2.3 - Le modéle systémique

Avec les deux modeéles précédemment présentés, a causalité linéaire, le risque de
réductionnisme est important (Weber, 2004). Cette troisiecme approche est donc une conciliation
des réalités médicales et sociales du handicap qui tantot apparait sous la dénomination de modele
interactif (Ravaud, 1999) ou d’approche biopsychosociale (Imrie, 2004). Pour Nagi (in
Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, Coté & St Michel, 1998), le handicap est 'écart entre les capacités
d’une personne et les demandes de son environnement social et physique. La Classification
Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé (2001) s’inscrit dans ce modele en

tentant de considérer conjointement les contextes personnel et social.

Cependant, pour Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, Coté et St Michel (1998), les modéles
tout comme les classifications qui y sont associées demeurent dans une vision sectorielle de
problemes de santé. Or, ces chercheurs soulignent la nécessité de s’appuyer sur un modele
générique du développement humain témoignant de la dynamique interactive des facteurs
personnels et environnementaux. Sur la base d’une approche anthropologique applicable a tout
étre humain, Fougeyrollas et ses collaborateurs (1998) ont élaboré un modele appelé Processus de
Production du Handicap (P.P.H). Il permet d’identifier et d’expliquer a la fois les causes et les
conséquences des maladies, troubles, ou atteintes du développement. Le concept de « situation de
handicap » se définit alors comme la mesure de la réalisation des habitudes de vie c’est-a-dire les
activités courantes ou roles sociaux valorisés par la personne ou par le contexte socio-culturel dans
lequel elle s’inscrit (Rochat, 2008). Ces habitudes de vie peuvent étre influencées par le
renforcement des aptitudes et par la compensation des incapacités avec la rééducation mais aussi
la réduction des obstacles de 'environnement. Les obstacles concernent autant les manques d’aides
ou de ressources, le défaut d’accessibilité au domicile ou a I’école, que les préjugés et les
comportements discriminatoires. L’appréciation de la réalisation des habitudes de vie permet la
mesure du résultat de la rencontre entre la personne et son environnement afin de déterminer la
qualité de la participation sociale ou I'intensité de la situation de handicap (Lamontagne-Miller,
2007). Outre les habitudes de vie, les chercheurs identifient trois autres facteurs opérants dans le
Processus de Production du Handicap. Tout d’abord, les facteurs personnels désignent les
caractéristiques de la personne (age, sexe, identité socio-culturelle, etc.), les systemes organiques
(sur une échelle allant de I'intégrité a la déficience complete), ainsi que les aptitudes (allant de la
capacité optimale a I'incapacité complete). Le deuxieme type de parametre est appelé facteurs de

risque. Il s’agit d’éléments relevant de I'individu et/ou de I'environnement pouvant engendrer une
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atteinte a lintégrité ou au développement de la personne. Enfin, le troisieme facteur renvoie au
milieu de vie dans ses aspects sociaux et physiques qui définissent 'organisation, le fonctionnement
et le contexte d’une société. Ils peuvent étre facilitateurs ou obstacles selon qu’ils favorisent la
réalisation des habitudes de vie de la personne ou au contraire 'empéche. On constate, ici, que

I'interdépendance des facteurs individuels et contextuels produit une situation de handicap.

Cette approche rend compte de la complexité et de la multiplicité des facteurs a prendre en
compte pour appréhender les situations de handicap qui émergent de I'interaction des
caractéristiques de la personne et de 'environnement. Ces caractéristiques individuelles sont
appréhendées non plus seulement sur le seul versant négatif, c’est-a-dire sur la base des déficiences
et incapacités, mais sur les capacités et potentialités de la personne. Ainsi, il est question de définir,
d’une part, les difficultés et capacités individuelles et, d’autre part, de dépasser les barricres et
contraintes environnementales (Ravaud, 1999). Deés lors, le handicap ne peut plus étre abordé
uniquement a partir des problématiques individuelles relevant de facteurs propres au sujet mais a
partir des problématiques sociales impliquant une réflexion et une réorganisation globale des

institutions qui concernent ’ensemble des individus.

Néanmoins, si ces modecles permettent de saisir le handicap dans des perspectives
différentes conduisant a 'apparition de nouveau paradigme, ils ne se substituent pas pour autant
aux précédents (Ville, 1997). Cette diversité des approches traduit les contradictions sociétales entre
une avancée théorique a travers I’évolution des notions, des définitions, de la législation et des
classifications, et des résistances pratiques qui peinent a les concrétiser et a appliquer les
réorganisations nécessaires a la pleine participation des personnes en situation de handicap a la vie
en société. Ce constat concerne également les structures de la petite enfance qui ont vu leur cadre
juridique évolué pour intégrer la question de 'accueil des enfants en situations de handicap
devenant deés lors une préoccupation importante pour de nombreux professionnels. Cependant,
leur accueil effectif reste insuffisant et témoigne déja d’une restriction de participation a la vie
sociale des le plus jeune age (Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau, 2012). Des attitudes
de rejet envers les personnes en situation de handicap continuent ainsi a se manifester sur le plan
social. Considérant que les représentations sociales d’un objet donné déterminent les attitudes
adoptées a son égard, c’est-a-dire les réactions positives ou négatives (Gergen, Gergen, & Jutras,
1992), il s’avere incontournable d’appréhender les représentations sociales du handicap que

développent les individus.
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1.2 - LES REPRESENTATIONS SOCIALES DU HANDICAP

La représentation sociale du handicap au sein de la population a des racines culturelles
profondes se traduisant parfois par des comportements négatifs d’évitement, d’intolérance voire
de rejet envers les personnes en situation de handicap (Gardou, 2013). L’intérét porté aux
représentations sociales du handicap permet ainsi de s’interroger sur leur impact dans les
interactions avec les personnes en situation de handicap. En effet, les représentations étant
étroitement liées aux comportements, appréhender les représentations sociales du handicap permet
d’identifier et de comprendre comment une société se situe face a un phénomene particulier et
comment les individus se positionnent face a lui (Legros, 2010). « Les représentations sociales
déterminent notre conception du handicap mais également nos relations sociales avec les personnes
en situation de handicap. Elles véhiculent nos idéologies et nos stéréotypes culturels a propos des
autres, dans leurs différences et leurs ressemblances » (Mercier & Bazier, 2001, 523). Un
changement des représentations du handicap impliquerait-il un changement dans les rapports
entretenus avec les personnes en situation de handicap et dans la place qu’elles occupent au sein de
la société ? Quels sont les origines, les ancrages de ces représentations sociales du handicap et quels

sont les facteurs qui permettraient de les modifier ?

1.2.1 — Les images persistantes de la personne en situation de handicap dans les
représentations

L’étude des représentations sociales apparait comme essentiel dans I'analyse et la
compréhension d’un grand nombre de problématiques et de pratiques sociales. Elle a notamment
¢été beaucoup utilisée dans les travaux portant sur le racisme, la discrimination et I'exclusion de
groupes sociaux (Abric, 1994) puisque guidant les actions, les comportements des individus et

permettant d’expliciter la dynamique des interactions sociales (Abric, 1994 ; Moscovici, 1961).

1.2.1.1 — L’approche socio-cognitive des représentations sociales

Pour Abric (1987), la représentation est « le produit et le processus d’une activité mentale
par laquelle un individu ou un groupe reconstitue le réel auquel il est confronté et lui attribue une
signification spécifique » (in Abric, 1994, 17). Elle se compose d’un ensemble d’informations, de
croyances, d’opinions et d’attitudes portant sur un objet donné (Guimelli, 1994). Cet objet n’existe
pas en lui-méme, il est 'ouvrage d’un individu ou d’un groupe dont la construction dépend du

rapport qu’il entretient avec lui. La relation sujet-objet va donc déterminer I'objet en question. 1l
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s’inscrit, de fait, dans le lien social justifiant que sa représentation est toujours une représentation
sociale (Abric 1994 ; Moscovici, 1961). Les représentations sociales sont donc une forme de
connaissance de la réalité socialement élaborée car construite dans la relation a autrui et partagée

par les individus d’un méme groupe social.

Dans P'approche socio-cognitive, les représentations sociales revétent deux caractéristiques
de I'ordre de sa structure et de son contenu (Abric, 1994). En effet, la représentation est constituée,
d’une part, d'un noyau central c’est-a-dire d’éléments considérés comme significatifs par la
personne dans sa perception de l'objet et qui vont déterminer la cohérence, la signification et
I'organisation de la représentation. Si le noyau central assure la stabilité de la représentation dans
des contextes, eux, en mouvement, c’est aussi lui qui va résister le plus au changement. D’autre
part, la représentation comporte des éléments dits périphériques qui ont une fonction de liaison
entre le noyau de la représentation et les pratiques sociales (Abric, 1994 ; Flament, 1994 ; Moliner
& Vidal, 2003). Les éléments périphériques faconnent la majeure partie du contenu de la
représentation et concernent les informations, les expériences, les jugements, les croyances, les
stéréotypes a propos de l'objet. Cette théorisation de la représentation considere ainsi que le
changement d’une représentation passe en premier lieu par une modification des éléments
périphériques, car plus instables et équivoques que le noyau, et conduisent a une dissolution du
noyau seulement s’ils sont suffisamment nombreux pour laltérer. Pour Flament (1994), le systeme
périphérique remplit trois fonctions dont celle de concrétisation qui fait notamment référence a
son ancrage sémantique. Ainsi, ’émergence d’une nouvelle terminologie traduirait une nouvelle
facon d’appréhender un phénomeéne donné dans lenvironnement social et, par conséquent,

refleterait une modification de I'univers représentationnel.

Cependant, certaines recherches (Harma, Gombert, Roussey, & Arciszewski, 2011 ;
Morvan, 1988) portant sur les représentations sociales du handicap ont identifié des éléments
invariants au fil du temps conduisant a I’élaboration d’une typologie des représentations du

handicap.

1.2.1.2 - Typologie des représentations sociales du handicap

Les représentations relatives au handicap et aux personnes en situation de handicap peuvent
obéir a des logiques sociale, administrative, économique, professionnelle ou scientifique dont
I’étude permet de comprendre leurs modalités de construction et les significations qui leurs sont

conférées. Il s’agit d’un objet construit en lien avec la subjectivité individuelle et collective des sujets
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qui se modifie notamment a partir des rapports entretenus entre la société et les groupes sociaux
concernés (Guyot, 1990). Les représentations sociales du handicap vont ainsi participer a
I’élaboration d’une définition du handicap (Legros, 2010). Généralement, elles reposent sur le
mod¢le médical du handicap renvoyant aux caractéristiques de l'individu dans ses dimensions
physiques et mentales abordées sous I'angle d’un écart a la norme, de différences anatomiques
et/ou fonctionnelles (Goering, 2002; Harma, Gombert, Roussey & Atrciszewski, 2011 ;
Michailakis, 2003). Une représentation médicalisée situe le handicap dans une dimension
pathologique sur la base d’une nosographie médicale aboutissant a « 'étiquetage » de la personne

(Guyot, 1990, 65) et ou la responsabilité des difficultés rencontrées sont a charge de I'individu.

Pour Morvan (1988), la représentation sociale du handicap integre des éléments objectifs,
qui renvolent a tout ce qui peut étre décrit, nommé et matérialisé dans le handicap, la pathologie,
le diagnostic, le pronostic, les aides techniques, et des éléments subjectifs de 'ordre des émotions
et des sentiments. Morvan (1988) réalise une étude aupres d’éducateurs spécialisés, d’assistants de
service social et d’enseignants spécialisés (N = 435 sujets) au cours de leur formation afin de repérer
les « représentations-attitudes » (Morvan, 1988, 21) des futurs professionnels a la fois dans leurs
contenus et leurs fonctionnements. 11 s’agit plus précisément de constater si ces « représentations-
attitudes » varient durant le temps de la formation (en début et en fin), si des similarités et des
disparités existent selon les professions ou encore selon le type de handicap (physique, mental,
trouble du comportement et de la personnalité). Le recueil de données a mobilisé plusieurs outils :
Iéchelle d’acceptation (Vinet, 1979, in Morvan 1988) et I’échelle de surprotection (Morvan, 1976,
in Morvan 1988) pour I’étude des attitudes ; une batterie de tests projectifs dont le test de TAT de
Murray (1943, in Morvan 1988), le test de Zulliger (1948, in Morvan 1988) et une adaptation des
phrases a compléter de Stein (1947, in Morvan 1988) ; un entretien semi-directif sur les motivations
et les intéréts professionnels du participant et ses représentations face au handicap et a la formation.
L’analyse de 'ensemble des données a conduit a la I’élaboration d’une typologie de la représentation
du handicap a partir de I'identification de cinq images. L'image sémiologique caractérise le handicap
a partir de la pathologie, de la déficience, et classifie les handicaps. L’'image secondaire évoque
plutot les conséquences du handicap en faisant référence aux aides techniques (prothese, fauteuil
roulant...), humaines (médecins, psychologue...), physiques ou institutionnelles (MDPH,
établissements spécialisés). I'image de I'enfance assimile les personnes en situation de handicap a
de grands enfants par leur manque d’autonomie inférée et leur besoins d’aide voire d’assistance.
L’image affective concerne lattribution de certains traits de personnalité selon la nature du

handicap de la personne. Le handicap physique va, par exemple, étre associé a la volonté de
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s’adapter alors que le handicap mental va véhiculer 'image d’une personne renfermée sur elle-
méme. Enfin, 'image relationnelle porte sur les affects (sentiments et émotions) éprouvés par
I'individu lorsqu’il est en présence d’'une personne en situation de handicap. Ainsi, pour Morvan
(1988), la rencontre avec une personne ayant un handicap physique déclencherait des sentiments
de malaise et d’inadaptation alors qu’une personne ayant un handicap mental éveillerait un
sentiment de peur et de rejet. La combinaison de ces différentes images génere des représentations
sociales complexes de la personne en situation de handicap. Chacune de ces images revét une
importance différente au sein de la représentation : alors que les images sémiologiques et
secondaires fondent en grande partie la représentation sociale, les images affectives, relationnelles

et enfantines en constituent une part sommaire.

Bien qu’anciennes les conclusions issues des travaux de Morvan (1988) restent d’actualité
comme le montre la recherche de Harma, Gombert, Roussey et Arciszewski (2011). En effet, ces
chercheurs ont mené une étude auprés de 220 collégiens de 6°™ et de 5 afin de vérifier
I’hypothese d’une influence différenciée de I'expérience d’intégration (présence dun éléve en
situation de handicap dans la classe ou non) et de la visibilité du handicap (éleve ayant une Infirmité
Cérébrale Motrice avec appareillage ou éleve ayant des Troubles Séveres des Apprentissages sans
appareillage) sur les représentations sociales du handicap. Les enfants ont répondu a un
questionnaire en passation collective comportant une consigne d’évocation, « Ecris trois mots
auxquels tu penses pour parler d’une personne handicapée », puis une consigne de hiérarchisation,
« Classe ces 3 mots du plus important au moins important ». I’analyse des mots ou expressions
utilisés par les éleves a été effectuée a partir du logiciel Evoc 2005. Un traitement lexicographique
a notamment permis de définir le nombre total de mots, leur fréquence et leur ordre d’importance.
Une analyse de contenu des termes employés a dégagé une typologie de la représentation du
handicap en six catégories. La premiere catégorie nommée « Handicap » correspond aux évocations
du handicap en termes de déficience (« aveugle », « polyhandicapé ») ou associées aux objets
symboliques ou institutionnels (« fauteuil roulant »). La deuxieme catégorie « Santé et maladie » fait
référence a la santé en général et a des maladies identifiées (« malade », « cancer »). La troisi¢me,
appelée « Difficulté », regroupe les notions de difficulté et de probleme utilisées pour rendre
compte du handicap. La quatriecme catégorie « Norme » concerne les énoncés qui situent le
handicap dans un rapport de normalité (« différent », « normal »). La cinquiéme catégorie associe
le handicap a des «Traits de personnalité et attributs physiques». Enfin, la derniere
« Sentiments/Emotions » tenvoie aux termes exprimant des sentiments, des émotions, des valeurs,

des attitudes préconisées vis-a-vis de la personne en situation de handicap (« amitié », « respect »,
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«aider »). On constate ainsi que cette typologie se rapproche de celle élaborée par Morvan (1988)
sur les images constituant les représentations sociales du handicap chez P'adulte. La catégorie
« Handicap » coinciderait aux images sémiologiques et secondaires que l'auteur développe. La
catégorie « Trait de personnalité et attributs physiques » correspondrait a I'image affective et la

catégorie « Sentiments-Emotions » renverrait a 'image relationnelle.

En outre, il apparait que, dans la représentation sociale du handicap chez les collégiens,
domine une évocation par types de déficience (« paralysé », « trisomique ») et par des objets qui le
symbolise (« fauteuil roulant »), ce que Morvan (1988) avait également mis en évidence chez les
adultes en formation. Cette concordance des résultats rend compte d’une certaine stabilité de la
représentation sociale du handicap dans le temps puisqu’une vingtaine d’années les sépare. A partir
du calcul de la fréquence et du rang moyen d’importance de chacun des mots ou expressions
présents dans le corpus (Verges, 1994), les chercheurs ont pu repérer le noyau central de la
représentation sociale du handicap. Le terme de « fauteuil roulant» apparait alors comme un
élément constitutif du noyau sans que cela varie selon I'expérience d’intégration et la visibilité du
handicap. Ce résultat correspond a celui de enquéte IFOP (2006) dans laquelle 83% des 15 ans et
plus citent le « fauteuil roulant», «la déficience mentale » ou « physique » pour évoquer les
personnes en situation de handicap. Des éléments explicatifs proviennent de la caractéristique
méme du noyau central qui est collectivement partagé par les membres d’une société et lié aux
contextes historiques, sociologiques et idéologiques (Abric, 1994). Ainsi, le cadre historique
pourrait venir éclairer la référence persistante au fauteuil roulant dans les représentations sociales
du handicap. En effet, au XX“™ siécle, avec le nombre importants d’invalides et de mutilés de
guerre (déficience physique, amputation, paralysie...), les personnes en fauteuil roulant sont de plus
en plus visibles dans I'espace public et vont alors symboliser le handicap en général. Le
pictogramme bleu et blanc initialement prévu pour signifier 'accessibilité d’un lieu public aux
personnes en fauteuil roulant est désormais le symbole international du handicap (Marcellini, De
Leseleuc & Le Roux, 2008 ; Saillant & Fougeyrollas, 2007). Bien qu’il existe d’autres pictogrammes
représentants les différents types de handicaps (visuel, auditif, mental...), le fauteuil roulant

demeure I’élément central de la représentation sociale du handicap.

Que ce soit chez ladulte ou chez l'enfant, on retrouve des éléments similaires aux
représentations sociales du handicap qui restent constants dans le temps malgré I'évolution du
contexte dans lequel elles émergent dévoilant la difficulté de changer les représentations et les

attitudes qui y sont associées. Toutefois les représentations résultent d’une élaboration dynamique
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du sujet marquée socialement et en ce sens se modifient, fluctuent, varient. Quelles sont alors les

facteurs pouvant y contribuer ?

1.2.2 — Les facteurs influengant les représentations du handicap

Bien que I’étude de la représentation sociale du handicap témoigne de sa stabilité dans le
temps, la prise en compte de plusieurs facteurs laisse percevoir une certaine variabilité et par

conséquent des mutations possibles.

1.2.2.1 - Rapport a la norme et a la normalité : la reconnaissance de l'altérité

La différence, tout comme la ressemblance, s’évalue en fonction d'une norme de référence
qui permet a un individu de se sentir en adéquation ou pas avec le groupe, la société, la culture a
laquelle il se réfere. Si le rapport a la norme permet ’évaluation de la personne, elle pointe aussi
inéluctablement les individus qui s’en éloignent. L.a personne en situation de handicap, ne
répondant pas a la norme, est alors considérée comme différente des normaux, comme
«anormale ». « Qu’est-ce qu'un handicapé ? Celui qui te fait croire que tu es normal » (Sausse,
1996). Bien plus qu’une différence, le handicap apparait comme une déficience et réduit la personne
a une place stigmatisée d’individu défaillant. Les aptitudes de la personne en situation de handicap
ne sont que rarement mises d’emblée en avant et, quand c'est le cas, elles sont la encore souvent
erronées. Pour beaucoup, une personne malvoyante disposerait d’'un odorat hypersensible pour
compenser le manque de vue. Le handicap d'une personne amene donc son lot de clichés
stigmatisant et parfois dévalorisants. Retenant le négatif d’une réalité, le sujet s’efface derricre le
handicap, ne laissant voir que ce qu’il a en moins et faisant de lui « le handicapé ». Or, le handicap
n’est pas constitutif de la personne et ne la caractérise pas dans sa singularité : « si j’ai un handicap,
je ne suis pas un handicap » (Fries, 2009, 207). C’est dans le regard et ses relations aux autres que
la personne va se sentir handicapée car « on ne nait pas handicapé, on le devient » (Ringler, 1998,
14). Ainsi, selon les individus et le contexte dans lequel ils se situent, le rapport a la norme peut
étre variable et générer des représentations différenciées de la normalité et donc du handicap
puisque relevant d’une déviance au regard des normes culturelles et sociales en vigueur (Giami,

Assouly-Piquet & Berthier, 1988).

Par ailleurs, pour Gardou (2005), la présence d’une personne atteinte dans son intégrité
physique ou morale peut apparaitre pour le « valide » comme la métaphore du manque, de la perte

qui suscite souvent de la peur puisque le confrontant a sa propre fragilité, a sa propre vulnérabilité.
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Ainsi, face a une personne en situation de handicap, on est tenté de la mettre a distance en lui
attribuant un maximum de différences car il est plus confortable de penser que I'on a rien de
commun avec une personne en situation de handicap, de la désigner comme radicalement
différente. La reconnaissance de la singularité du sujet finit alors par se restreindre a son seul
handicap, 'enfermant de maniére irrémédiable dans une catégorie sociale qui la confronte sans
cesse a son incapacité (Goffman & Kihm, 1975). « Accepter l'autre avec sa différence est une chose
mais accepter l'autre dans sa ressemblance en est une autre, beaucoup plus ardue, car plus
menacante » (Sausse, 1996, 141). Notre identité ainsi menacée rend la reconnaissance de la
personne en situation de handicap comme alfer ego tres difficile car souvent pergue sur la base de
ses incapacités. Nous risquons alors sans cesse de nous placer dans des interactions dissymétriques
préjudiciables a la rencontre de I'Autre dans ce qu'il est si nous ne procédons pas a un changement
de nos reperes, de nos modes de communication, et d'aller sans a priori a la rencontre de la

personne.

1.2.2.2 — Le handicap, cet inconnn

Bien souvent invoqué comme expliquant les représentations et les comportements négatifs
a I’égard du handicap, des chercheurs se sont intéressés a I'influence de l'information et de la
connaissance relatives au handicap. Nunnaly (1961) a mis en évidence que le handicap mental était
associé a la dangerosité, a 'imprévisibilité et au manque d’intelligence, générant craintes et rejets au
sein de la population lambda. Il a alors étudié les effets de 'apport d’informations sur les préjugés
et les représentations des individus en fonction de I'identification du locuteur. Des conférences ont
¢été organisées selon trois conditions : dans la premiere, le conférencier se présente comme un
ancien patient de psychiatrie au début de la conférence ; dans la deuxi¢me, il ne précise pas son
identité ; et dans la derniére, il se présente comme un ancien patient mais apres la conférence. Dans
la premiere situation, le public ne semble pas « entendre » les informations et les préjugés sont
maintenus. L’information semble perdre de sa crédibilité du fait de la stigmatisation du locuteur
comme non crédible. Dans la deuxiéme situation, une amélioration des représentations est
observée mais ce n’est que dans la troisicme que les changements sont les plus opérants avec une
plus grande réduction des préjugés a propos du handicap mental. Certes, il s’agit d’une étude
réalisée dans les années 60 dont les conclusions ne sont pas a transposer dans le contexte actuel.
Néanmoins, elle permet de souligner linfluence de la connaissance du handicap sur les

représentations et, par conséquent, sur les relations entre les individus.
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Par ailleurs, le type de handicap induirait des représentations différenciées. Ainsi, dans une
étude menée par Brouat (1990), le handicap mental se définirait, dans les discours des sujets
interrogés, a partir de deux polarités, avec d'un coté la folie qui évoque toujours la dangerosité et
de l'autre la dépression qui est caractérisée par son aspect transitoire. Si le « fou » fait peur, c'est
alors parce qu'il occupe la place de l'anti-raison, de ce qui n'est pas raisonnable et qui est des lors
menagant pour l'ordre social. La personne en situation de handicap physique, elle, inspire de la
pitié. Alors que la cause de la folie est non représentable de fagon satisfaisante, le handicap physique
se voit attribuer des causes « rassurantes » en tout cas explicable : I'accident de voiture, de travail...
11 est alors aisé de produire du sens. En effet, chacun peut se représenter qu'un événement puisse
lui arriver 'amenant a étre en situation de handicap physique mais se représenter qu'un événement
puisse nous amener a ¢tre en situation de handicap mental est beaucoup plus compliqué. Le
handicap mental constitue la figure fondamentale du handicap, probablement parce que ses
symptomes ne sont pas clairement identifiés, qu’il échappe a une approche rationnelle du
phénomene et bouscule les codes, les normes culturelles et sociales (Giami, Assouly-Piquet &
Berthier, 1988). Quant aux handicaps sensoriels, généralement ils fascinent, ils inspirent davantage
de curiosité a ’égard par exemple du braille ou de la langue des signes. Les handicaps sensoriels
vont davantage susciter de désir de comprendre comment les personnes vivent au quotidien avec

leur handicap, d'apprendre d’elles, de connaitre leur codification.

Si la connaissance et le type de handicap semblent dés lors influencer les représentations
des individus, le contact avec une personne en situation de handicap parait renforcer cette

influence.

1.2.2.3 — Le contact avec une personne en sitnation de handicap

Les individus, et plus largement les institutions, éprouvent parfois des craintes a interagir
ou a accueillir une personne en situation de handicap. Ces réticences sont souvent liées a une
méconnaissance du handicap qui face a la nouveauté, a I'inconnu, accroit le sentiment de doute et
Pangoisse (Gardou, 2005). La ségrégation des personnes en situation de handicap au sein
d'établissements spécialisés, essentiellement en milieu rural, a participé a la méconnaissance de ces
citoyens mis au banc de la société. Le non-cotoiement des personnes en situation de handicap a
favorisé le développement de représentations souvent biaisées. Par exemple, quand on rencontre
une personne ayant une Infirmité Motrice Cérébrale (I.M.C), on peut facilement croire, en raison

de difficultés d’élocution, qu’elle a une déficience intellectuelle, or les deux ne vont pas forcément
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de pair. Les rencontres entre les personnes en situation de handicap et celles qui ne le sont pas
contribueraient alors aux changements des représentations mais aussi des interactions car comme
le constate Beaufils (1990, 7) « On ne traite pas semblablement tous ses « semblables » ». En effet,
dans les relations interpersonnelles, les individus peuvent manifester des comportements
différenciés vis-a-vis des uns et des autres. D’aprés une recherche menée par Nowicki et Sandiesen
(2002), les attitudes des éleves sont plus négatives (moquerties, rejets) envers leurs pairs en situation
de handicap qu’envers les autres (Freeman & Alkin, 2000 ; Ochoa & Olivarez, 1995 ; Pavri & Luftig,
2001). En effet, si les éleves du milieu ordinaire expriment le besoin d’apprendre a interagir avec
les éleves en situation de handicap et leur manque de connaissance du handicap, ils évoquent aussi
les moqueries que leurs pairs en situation de handicap subissent et une certaine inquiétude pour
leur propre sécurité lors de l'intégration d’éleves ayant des troubles du comportement (York &
Tundidor, 1995). Toutefois, ce sont aussi ces interactions avec des personnes percues comme
différentes qui produisent des changements positifs d’attitudes vis-a-vis d’elles. Certaines
rapportent que la régularité des contacts avec une personne en situation de handicap (lors de la
scolarité, de relation amicale, avec un membre de la famille) conduit au développement de
représentations et d’attitudes plus positives envers elle (Klingner & Vaughn, 1999) et ce quel que
soit le type de handicap (Krahé & Altwasser, 2006 ; Siperstein, Leffert, & Wenz-Gross, 1997 ;
Tamm & Prellwitz, 2001). Néanmoins, les conclusions des travaux ne sont pas unanimes a ce sujet.
A Tinverse, Gottlieb, Cohen et Goldstein (1974) observent que les comportements les plus
favorables envers les éleves en situation de handicap émanent d’éleves n’ayant eu aucun contact
avec eux au cours de leur scolarité. D’autres études, quant a elles, n’indiquent aucune différence
significative entre les attitudes des éleves vis-a-vis de leur camarade en situation de handicap et le
fait qu’il soit ou non dans une classe intégrant un éléve en situation de handicap (Sharpe, York, &
Knight, 1994 ; Wong, 2008). Les différences constatées dans les résultats obtenus peuvent étre
expliquées par l'utilisation des outils méthodologiques appréhendant les attitudes. Certaines
utilisent des questionnaires qui tiennent compte des trois dimensions composant lattitude
(cognition, affect et comportement) alors que d’autres se centrent seulement sur une seule de ces
trois dimensions. De plus, la variabilité des productions scientifiques fluctue en fonction de I'age
de la population interrogée, de la durée, de la régularité du contact, et du mode de scolarisation de
I’éleve en situation de handicap qui peut étre, soit intégrée dans une classe ordinaire, soit dans une

classe spécialisée au sein de I’école.

L’étude de Harma, Gombert, Roussey et Arciszewski (2011), précédemment exposée,

atteste d’un équilibre de la représentation sociale du handicap au niveau du noyau central, avec
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I’évocation persistante de I’élément « fauteuil roulant ». Néanmoins, certains facteurs ont un impact
sur le systeme périphérique comme lexpérience d’intégration (avoir un éléve en situation de
handicap ou non dans sa classe) et la visibilité du handicap (Infirmité Motrice cérébrale ou Troubles
Séveres des Apprentissages). Or, les transformations d’une représentation sociale s’effectuent par
une modification de son systeme périphérique. Ainsi, lorsque les éléves ont un contact direct avec
I’éleve en situation de handicap intégré dans la classe, le handicap est davantage évoqué en termes
de difficultés, et ce, d’autant plus quand le handicap est visible. Ce résultat est conforme a celui
établi par Feuilladieu, Gombert et Harma (2009) qui portait sur 'expérience d’intégration d’éleves
dyslexiques séveres. Le contact direct avec un éleve ayant un handicap permettrait aux autres éleves
de percevoir les difficultés que ce dernier rencontre les amenant a dépasser et a se détacher de
I'aspect médical du handicap. De ce fait, ces éléves vont davantage prendre conscience des
conséquences et des désavantages que géncre le handicap dans la société. Ces interprétations
coincident avec les résultats des travaux de Odom et ses collaborateurs (2004) ainsi que ceux de
Lurin et Osiek (2000) qui indiquent que le contact avec des éléves en situation de handicap permet
d’accroitre ses connaissances pratiques dans le champ du handicap et de faire évoluer certains

aspects de la représentation qui y sont associés.

Les situations interactives offrent donc des occasions d’apprendre a connaitre les
différences individuelles, a se confronter a la différence de 'autre et interrogent nos cadres de
référence, nos croyances, nos valeurs, nos attitudes (Hanline & Galant, 1993). Pour Legros (2010),
les mutations perceptibles dans le champ du handicap sont la conséquence des interactions entre
les personnes en situation de handicap et les personnes qui ne le sont pas. L’étude des
représentations sociales doit donc étre appréhendée en termes de relation et non d’attributs. Selon
Goffman et Kihm (1975), ce ne sont pas les caractéristiques du handicap qui constitue la personne
mais la relation que l'on entretient avec lui. Face a une personne en situation de handicap, les
réactions et les comportements a son égard sont empreints de nos connaissances et de nos
représentations du handicap. Ainsi, l'interaction va véhiculer et faire émerger nos savoirs et les
représentations liées au handicap. Les représentations du handicap sont donc dépendantes des

situations interactives qui les construisent et les renforcent.

1.2.2.4 — La visibilité du handicap

En ce qui concerne, I'influence de la visibilité du handicap sur les attitudes des personnes
valides, les recherches mettent en évidence certaines variations selon la nature du handicap. Des

attitudes plus favorables sont observées envers des personnes ayant un handicap physique, moins
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perceptibles du fait de la compensation que permet les appareillages, comparativement a des
personnes ayant un handicap mental (Wisely & Morgan, 1981 ; Furnham & Gibbs, 1984).
Toutefols, ces interprétations sont a nuancer car d’autres recherches montrent que les personnes
ayant un handicap visible subissent davantage d’attitudes négatives que celles ayant un handicap
non visible (Gerber, 1977). Ces conclusions ont été confirmées par les travaux de Cacciapaglia,
Beauchamp et Howells (2004) qui ont étudié l'acceptation des passants a répondre a un
questionnaire selon que l'enquétrice présentait un handicap visible (amputation au-dessus du
genou) ou un handicap invisible (dissimulation du handicap par appareillage). Les passants ont ainsi
davantage répondu a 'enquétrice lorsque son handicap était dissimulé (67% vs 47%) soulignant
effet de la visibilité du handicap sur les interactions entre une personne valide et une personne
percue comme ayant un handicap. Dengerink et Porter (1984) se sont également intéressés aux
attitudes d’enfants agés de 10 a 12 ans a I’égard de leurs pairs ayant une déficience auditive selon
qu’ils soient appareillés ou non. Il en ressort que les enfants ont plus d’attitudes négatives envers
les enfants qui sont appareillés, signe visible de leur handicap, que lorsqu’ils ne le sont pas. Les
personnes ayant un handicap visible souffriraient donc plus du regard des autres dans leur vie
quotidienne (Le Breton, 1990). Pour Goffman et Kihm (1975), la visibilité du handicap s’apparente
a la théorie du stigmate que ces auteurs ont développée pour aborder les situations d’interactions
mixtes, a savoir entre une personne dite « stigmatisée » et une autre dite « normale ». Ainsi,
Iindividu possédant une caractéristique qui s'impose a I'attention des autres risque d’étre détourné

des rapports sociaux ordinaires.

La visibilité du handicap interviendrait donc dans la facon dont on se représente la personne
elle-méme. Dans leur étude, Harma et ses collaborateurs (2011) constatent effectivement que la
visibilité du handicap va avoir une influence puisqu’elle amenerait les éleves a davantage exprimer
et prendre en compte les difficultés engendrées par la déficience. Dans le cas d’un handicap non
visible, les éleves ont plus tendance a décrire la personnalité (« gentil, timide ») ou les attributs
physiques (« gros, petit») de I’éleve en situation de handicap. Ce constat se retrouve dans les
conclusions de la recherche de Morvan (1988) ou les professionnels du secteur social en cours de
formation évoquaient également les traits de personnalité attribués a la personne en situation de
handicap en fonction du temps passé avec elle (soit en début ou en fin de formation). Il semblerait
donc que le contact avec une personne ayant un handicap non visible permettrait de reconnaitre
davantage ses caractéristiques personnelles plutot que de se focaliser sur ses déficiences. Toutefois,
il s’avere nécessaire d’émettre certaines réserves quant a cette interprétation car les Troubles Séveres

des Apprentissage (TSA) ne sont pas généralisables a d’autres handicaps non visibles. En effet, si
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les TSA sont reconnus comme un handicap depuis 2002 par 'Education Nationale (et en 1989 par
PO.M.S), ils restent massivement considérés comme une difficulté scolaire, y compris par les
enseignants (Gombert, Feuilladieu, Gilles & Roussey, 2008). 1l existe donc un décalage entre les
classifications officielles et les représentations sociales des membres de la société. Les éléves dont
la classe n’intégre pas un camarade en situation de handicap font plus appel aux pathologies et aux
déficiences pour évoquer le handicap lorsqu’il est visible « comme si la confrontation indirecte a
un stigmate visible accentuait la référence aux déficiences dans la représentation sociale du
handicap » (Harma, Gombert, Roussey & Arciszewski, 2011, 8). Ainsi, les facteurs « contact » et
« visibilité du handicap » influenceraient le systeme périphérique de la représentation sociale du
handicap mais non le noyau central, laissant envisager une possible évolution de la représentation

sociale du handicap.

S'intéresser aux représentations sociales du handicap, c'est donc s'intéresser au rapport qui
s'établit entre le sujet et le handicap. La représentation est finalement ce qui donne du sens la ou il
y a irruption de non-sens. « Elle est ce qui, dans [...] la perte de repéres provoquée par le handicap,
permet de penser » (Morvan, 1990, 95). Si les représentations sociales circulent dans le corps social,
elles apparaissent variées et variables pour un méme individu lorsqu’il se trouve directement
confronté au handicap. De méme que ces représentations varient selon la proximité avec le
handicap (personne en situation de handicap elle-méme, professionnel, famille, personne non
concernée directement ou indirectement, etc.). Pour Legros (2010), plus on est éloigné du handicap,
plus sa représentation est négative. La représentation du handicap est donc a articuler a la situation
dans laquelle elle opere et a partir de la place du sujet par rapport a I'objet en question car les
représentations traduisent davantage la position subjective de I'individu a I’égard du handicap que

le handicap lui-méme (Lavigne, 2004).

1.2.2.5 — Limplication de l'individu par rapport an handicap

Les représentations refletent davantage la position subjective du sujet a ’égard d’un objet
donné que l'objet lui-méme. Selon Kaés (1976), la représentation « est définie comme une structure
ou un réseau dans lequel circule I'affect d’investissement » (in Morvan 1988). L affect occupe donc
une place essentielle dans I’évocation de la représentation tout comme dans sa construction.
L’inverse est aussi vrai puisque la représentation peut susciter un affect qui lui est associé. C’est
pourquoi, les représentations du handicap varient selon la place que I'individu occupe par rapport

au handicap. Une recherche menée par Giami, Korpes, Lavigne et Scelles (1993) révele la pluralité
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des représentations du handicap selon qu’il s’agisse de parents d’enfant en situation de handicap,
de professionnels travaillant auprés de cette population ou d’individus dits « non concernés »
directement ou indirectement par le handicap. Le terme de handicap renvoie ici a des expériences
et a des situations différentes d’un point de vue temporel (présentes, passés, futures) mais aussi
d’un point de vue affectif. D’apres cette étude, I'implication de I'individu aupres des personnes en
situation de handicap constitue un élément déterminant les caractéristiques de construction de la
représentation. Pour les parents, le terme « handicap » renvoie a leur propre enfant, a leur
expérience, a 'annonce douloureuse du handicap et a son acceptation, puis a la reconnaissance de
I'enrichissement personnel que cette expérience leur a apporté. Les représentations parentales du
handicap laissent percevoir une modification de la signification et de la tonalité affective de la
représentation du handicap traduisant sa dynamique évolutive. Pour les professionnels, le terme de
handicap fait davantage référence a des groupes de personnes définis par type de déficience et
renvoyant aux personnes aupres desquelles ils travaillent. Leur jugement sur le handicap et les
personnes en situation de handicap dépend des réussites et des difficultés qu’ils ont rencontrées
dans leur activité professionnelle. Enfin, pour les individus considérés comme « non concernés »,
le handicap recouvre un champ thématique plus vaste que les parents (parlant de leur enfant) ou
les professionnels (évoquant les personnes avec lesquelles ils travaillent) puisqu’il désigne toute

situation de difficulté physique, psychique ou sociale que la personne elle-méme rencontre.

La réflexion menée sur les représentations sociales du handicap s’articule a celles des
attitudes développées a I’égard des personnes en situation de handicap. En effet, les représentations
induisant les attitudes, on comprend dés lors que puisque I’évolution des représentations est lente
et requiert de nouvelles pratiques pour impulser une dynamique de changement, la modification
des attitudes le sera tout autant. Une rupture pourrait s’opérer avec le développement des
« pratiques inclusives » (Plaisance, 2009), a savoir des actions visant la prise en compte des besoins
spécifiques des enfants en situation de handicap. Il convient ainsi de créer un environnement
propice a de tels remaniements (formation des professionnels, développement du travail en réseau
avec les familles et le milieu spécialisé, réformes institutionnelles) comme I'ont montré plusieurs

recherches (Vérillon & Belmont, 2003 ; Johnson, 1998 ; Rousseau & Belanger, 2004).

1.3 — LES ENJEUX ACTUELS DU HANDICAP

La question du handicap est une préoccupation grandissante dans notre société car elles

concernent un nombre croissant de personnes du fait du vieillissement de la population, de
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Paugmentation de la durée de vie en cas de maladies chroniques, de victimes de violence ou de
conflits (O.M.S, 2011). Afin de rendre compte de cet état de fait, les concepts « Noz yet disabled » ou

encore « Tempory Ables Bodied » ont émergé.

1.3.1 — Loin d’une minorité, tous concernés : « Not yet disabled »

Le handicap fait de plus en plus partie de la vie de tout un chacun que 'on soit concerné
directement, ou indirectement par un proche. La désignation des personnes valides comme « No#
Yet Disabled » ou « Temporary Able Bodied » rend compte que le handicap et les situations de handicap
ne sont plus I'affaire de quelques-uns (Albrecht, Ravaud, & Stiker, 2001) mais revétent finalement
un caractere universel considérant, qu'au cours d’une vie, tout individu est susceptible d’y étre

confronté, ne serait-ce avec le vieillissement.

Toutefois, il s’avere difficile de connaitre avec précision le nombre de personnes concernées
par le handicap en France. Les données chiffrées sont trés variables d’une source a une autre car
dépendantes de la définition du handicap, de sa nature, et de ses conséquences sur la vie des
personnes (Blanc, 2002). De plus, les sources statistiques sont dispersées entre plusieurs services.
Le Conseil Economique et Social souhaite d’ailleurs coordonner les informations quantitatives
propres a chaque ministére afin de mieux identifier les besoins des personnes en situation de
handicap, les efforts réalisés et ceux restant a faire (Assante, 2000). Dans la mesure ou il n’existe
pas de recensement spécifique des personnes en situation de handicap, estimation du nombre de
personnes concernées par le handicap se fait sur la base de données issue d’enquétes ou de sources
administratives. En 2011, d’apres une enquéte réalisée par I'Institut National de la Statistique et des
Etudes Economiques (IN.S.E.E) en France métropolitaine, environ 2 millions de personnes, de
15 a 64 ans, déclarent avoir une reconnaissance administrative d’un handicap leur permettant de
bénéficier de ’'Obligation d’Emploi de Travailleurs Handicapés (Dares Analyses, 2014). En 2007,
une enquéte complémentaire a celle de 'emploi, menée par le méme institut, précisait qu’une
considération plus large de la population des personnes en situation de handicap incluant les
personnes ayant un probléeme de santé depuis au moins six mois et rencontrant des difficultés
importantes dans leurs activités quotidiennes, portait ce nombre a 9.6 millions de personnes (Dares
Analyses, 2010). En 2015, la Caisse Nationale de Solidarité pour I'Autonomie (C.N.S.A)
comptabilise un peu plus de 1 million de personnes qui bénéficient de I’Allocation Adulte

Handicapé (A.A.H) et pres de 233 mille bénéficiaires de ’Allocation d’Education de I'Enfant
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Handicapé (A.E.E.H)'. Néanmoins, le handicap ne donne pas systématiquement lieu 2 une
reconnaissance administrative octroyant des droits a des prestations ou a des dispositifs
d’accompagnement spécifiques. Par conséquent, ces chiffres ne refletent quune vision partielle de
la réalité. A I’échelle de 'Union européenne, cela représenterait six personnes sur dix soit environ
80 millions de personnes (Commission européenne, 2010). Pour PO.M.S (2012), la prévalence
mondiale du handicap s’éleve a 720 millions de personnes de plus de 15 ans vivant avec des
difficultés fonctionnelles dont 100 millions avec des difficultés séveres® 1l existe peu de données
relatives a la période de la petite enfance mais estimation du nombre d’enfants ayant un handicap
d’origine périnatale en France serait de 7 500 enfants par an, soit 1% des naissances (Inserm, 2004).
Drautres données concernant plus spécifiquement les enfants en situation de handicap portent sur
leur scolarisation. Le ministere de 'Education nationale, de 'Enseignement supérieur et de la
Recherche indique qu’a la rentrée scolaire 2014, pres de 260 mille éléves en situation de handicap
ont été scolarisés en milieu ordinaire. Bien que ces chiffres ne portent pas spécifiquement sur notre
population d’étude, a savoir les jeunes enfants en age d’étre accueillis au sein des structures de la
petite enfance, ils permettent de mesurer la nécessité de prendre en compte les besoins de cette

« minorité » sans cesse grandissante (Nations Unies, 2014).

Ainsi, face a une population de plus en plus concernée par les questions du handicap et une
revendication légitime des personnes en situation de handicap et de leur famille pour le respect de
leurs droits fondamentaux et la reconnaissance de leur pleine citoyenneté, les instances politiques

nationales, européennes et internationales se voient contraintes d’adopter de nouvelles stratégies.

1.3.2 — Les stratégies politiques a ’égard du handicap

Les politiques nationales sont tres variables d’un pays a 'autre et en Europe, a partir des
années 60, on constate une évolution des pratiques associées au handicap. Dans les pays
scandinaves, comme en Suede, les politiques en maticre de handicap se sont centrées sur le maintien
de I'enfant dans sa famille, le libre choix des prestations et la participation de la famille dans le
processus d’accompagnement. Les établissements spécialisés destinés aux personnes ayant un
handicap mental, intellectuel, affectant les capacités de communication ou le comportement, y ont
été interdits puis fermés. En Italie, on assiste a la quasi fermeture des hopitaux psychiatriques et a

la réhabilitation des personnes ayant une maladie mentale comme des citoyens a part entiere. A

! Sources Caisse Nationale des allocations familiales (CN.A.X) et Caisses de Mutualité Sociale Agricole (C.M.S.A)
2 Soutces Enquéte sur la santé dans le monde (WHS, 2002-2004) et I’étude de la Charge mondiale de morbidité (2002-2004)
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partir des années 1990, les enfants en situation de handicap sont scolarisés dans les établissements
scolaires ordinaires, ce qui va impulser une logique de désinstitutionnalisation redéfinissant les
frontiéres entre les « valides » et les personnes en situation de handicap. L’Union européenne a
alors développé une législation sur I’égalité des chances dans le but d’améliorer et d’harmoniser la

situation des personnes en situation de handicap en Europe.

En France, le développement de la prise en charge des personnes en situation de handicap,
a travers la création des institutions spécialisées afin de répondre aux besoins spécifiques de cette
population, a surtout été initi¢ par les mouvements associatifs de personnes en situation de
handicap et de leurs familles (Ravaud, 1990). De nombreux établissements sont ainsi gérés par des
associations et des familles, et si ces derniers sont en partis a 'origine de 'essor du milieu spécialisé,
ce sont aussi les principaux acteurs des revendications en matiere d’intégration. Néanmoins, pour
Ravaud (1990), les dispositifs visant la désinstitutionnalisation et I'intégration des personnes en
situation de handicap ne résultent pas uniquement des actions associatives. En effet, selon ce
dernier, les intentions politiques a la base de cette évolution sociale répondent surtout a des
arguments économiques quant au cott que constitue la prise en charge d’une personne en situation
de handicap intégrée, en comparaison a celui de la prise en charge de la personne en institution.
Bien que les politiques publiques ont pour ambition, dans les textes, 'intégration des personnes en
situation de handicap dans la vie sociale ordinaire (via I’éducation, 'emploi, I’habitat), elles précisent
également le recours a des services spécialisés contribuant a 'ambiguité des intentions et des
priorités. En outre, cette ambivalence ne permet pas de faire évoluer les représentations du
handicap qui demeurent sur un versant négatif (du manque, du déficit, du moins) comme le montre
la loi du 10 juillet 1987 qui contraint les entreprises de plus de 20 salariés a employer au moins 6%
de personnes en situation de handicap sous peine de verser une contribution financiére au fonds
de développement pour l'insertion professionnelle de ces mémes personnes. O, il est admis que
nombre d’entreprises privilégient le paiement de cette contribution financiére plutdét que
I'embauche de salariés en situation de handicap (Marmion, 2010) témoignant d’une représentation
des personnes en situation de handicap non favorable a leur intégration en milieu ordinaire (Legros,
2010). Ainsi, si les objectifs d’intégration sont présents dans le discours législatif et le discours
moralement admis, des « pratiques ségrégationnistes » (Ravaud, 146, 1990) demeurent perceptibles

notamment a travers le maintien des personnes en situation de handicap en institution.

Dans un rapport du Comité Consultatif National d’Ethique (2007) pour les sciences de la

vie et de la santé, I'institutionnalisation des personnes en situation de handicap est d’ailleurs
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dénoncée : « Ces établissements, généralement périphériques, parfois tres éloignés du domicile de
la famille, donnent la bonne conscience d’une prise en charge adaptée qui ne perturbe pas la vie
sociale du plus grand nombre, et constituent de fait un isolement, une exclusion de 'enfant qui
rendra d’autant plus difficile son insertion sociale ultérieure » (C.C.N.E, 2007, 13). Par ailleurs, dans
le domaine du handicap, les inégalités sociales sont exacerbées puisqu’un enfant issu d’un milieu
social populaire est deux fois plus souvent atteint d’une déficience qu’un enfant issu d’un milieu
social favorisé. Une enquéte menée aupres des personnes en situation de handicap vivant en
institution révele quun enfant d’ouvrier a sept fois plus de risque d’entrer en établissement
spécialisé qu’un enfant de cadre ou de profession libérale (Mormiche, 2000). A handicap de degré
équivalent, la proportion d’enfants d’ouvriers et d’employés entrant en institution est trois fois plus
élevée que chez les cadres ou les professions intermédiaires. Cette inégalité face au handicap se
retrouve également aupres des personnes vivant en milieu ordinaire puisqu’en milieu ouvrier les
personnes déclarant au moins une déficience est 1.6 fois plus élevée. Enfin, si les inégalités sociales
apparaissent en fonction de la fréquence des déficiences, elles concernent également les difficultés
dans la vie quotidienne qui se révelent étre plus fortes et plus importantes dans les milieux modestes

(Mormiche, 2000).

Outre la question de la désinstitutionnalisation et des inégalités sociales, celles de la
compensation et de I'accessibilité sont au cceur des politiques menées en France depuis la loi de
2005 (Ravaud, 2011). La mise en place d’une prestation de compensation doit alors permettre de
couvrir les dépenses inhérentes aux aides requises a partir du plan personnalisé répondant au projet
de vie de la personne. Quant a 'accessibilité fondée sur le principe « d’acces a tout pour tous »,

I’échéance initialement fixée a 2015 a été reporté avec des délais allant de 3 a 9 ans.

St Iinscription des problématiques du handicap dans une perspective socio-historique
permet de comprendre certains enjeux actuels, elle ne demeure en rien suffisante et satisfaisante
pour dépasser les nombreuses inégalités persistantes que la société, plus que le handicap lui-méme,
engendre. Les considérations éthiques et pratiques semblent fonctionner a deux vitesses avec d’une
part, des évolutions conceptuelles décisives et d’autre part, I'attente de leurs mises en ceuvre qui
perdure dans le temps. L’inaccessibilité de certains lieux aux personnes en situation de handicap, et
ce des leur plus jeune age, atteste de comportements discriminatoires qui ne peuvent étre ignorés.
La présence ou plutét 'absence d’enfants en situation de handicap au sein des établissements de la
petite enfance vient ainsi questionner la place faite et laissée aux personnes en situation de handicap

alors que prédomine un sentiment général d’ouverture.
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CHAPITRE II - 1’ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP DANS
LES STRUCTURES COLLECTIVES DE LA PETITE ENFANCE : VERS UNE MUTATION
DES INSTITUTIONS ?

En France, les services de garde de la petite enfance proposent plusieurs types d’accueil.
De fagon générale, il en existe deux grands types : d’une part, I'accueil individuel ou 'enfant est
confié 2 un(e) assistant(e) maternel(le)’, le plus souvent a son domicile, et d’autre part, 'accueil des
enfants au sein des structures collectives. Si le choix du mode de garde revient aux parents, dans la
réalité, ces derniers se confrontent souvent aux difficultés occasionnées par le manque de place en
structure collective, par des contraintes horaires, économiques, et/ou géographiques, qui font que
ce choix demeure parfois relatif (Plaisance, 2010). Ainsi, lorsque la recherche d’'un mode de garde
se double de la question d’un lieu qui puisse s’adapter aux besoins spécifiques qu’engendre le
handicap, de fortes inégalités d’accés apparaissent (Boyer, 2005 ; Candiago, Moreira, Ruffiot,

Robin, & Maneveau, 2012).

Alors que la période de la petite enfance est de plus en plus reconnue comme déterminante
pour l'adaptation et I'intégration sociale ultérieure de 'enfant (Cantin, Bouchard, & Bigras, 2012 ;
McCain, Mustard, & Shanker, 2007 ; Organisation de Coopération et de Développement
Economique, 2007), accueil des enfants en situation de handicap dans les structures collectives de
la petite enfance ne releve pas encore de pratiques effectives. Ce constat oblige a s’interroger sur la
place faite aux personnes en situation de handicap, et ce, des leur plus jeune age, puisqu’elle ne va
visiblement pas de soi. A I’heure ou linclusion se trouve étre au cceur de bien des débats, quels
sont les apports et les limites de cette notion tant sur le plan théorique que de son application ?
Paradoxalement, certaines évolutions sont perceptibles puisque les modes d'accueil relatifs aux
enfants en situation de handicap se diversifient. Entre réticences de I'accueil et diversification de
celui-ci, quels sont les freins et les leviers qui influencent I'accueil des enfants en situation de

handicap dans les structures collectives de la petite enfance ?

Dans ce chapitre, nous présenterons les éléments constituant le cadre socio-juridique des

¢tablissements de la petite enfance et leurs caractéristiques. Nous préciserons la question de

3 Personne agréée par les conseils généraux, gardant des enfants a leur domicile, employées par les parents

et déclarées.
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P'accueil des enfants en situation de handicap au sein de ces structures et les enjeux qui y sont
rattachés. Enfin, nous exposerons les études portant sur les effets de 'accueil sur le développement

de ’enfant.

2.1 —=LES STRUCTURES COLLECTIVES DE LA PETITE ENFANCE

Les structures collectives de la petite enfance se sont largement transformées depuis le
début de leur développement dans les années 1840. Elles ont suivi I’évolution de la société, avec
les connaissances sur 'enfant, '’émancipation des femmes, le changement des structures familiales,

et se trouvent au carrefour des enjeux sociaux et politiques de la petite enfance.

2.1.1 — Contexte socio-juridique des établissements d’accueil de jeunes enfants

Les établissements et services d’accueil des enfants de moins de 6 ans, régis par le décret n°
2010-613 du 7 juin 2010, « veillent a la santé, a la sécurité, au bien-étre et au développement des
enfants qui leur sont confiés. Dans le respect de l'autorité parentale, ils contribuent a leur éducation.
Ils concourent a l'intégration des enfants présentant un handicap ou atteints d'une maladie
chronique qu'ils accueillent. Ils apportent leur aide aux parents pout favoriser la conciliation de leur
vie professionnelle et de leur vie familiale » (Art.R. 2324-17 Code Santé Publique). Placés sous le
controle des services de Protection Maternelle et Infantile (P.M.I), mais aussi du fait de leurs
histoires issues du courant hygiéniste, les Etablissements d’Accueil des Jeunes Enfants* (E.A.J.E)
constituent des lieux de prévention médico-sociale. LLe médecin référent réalise ainsi 'examen
médical d’admission obligatoire (pour les structures de plus de 20 places), le suivi des vaccinations,
les observations cliniques permettant des dépistages précoces et le relais aupres des parents. Les
professionnels de la structure s’inscrivent également dans cette démarche de promotion de la santé
aupres de enfant et de la famille. La profession des intervenants en structures collectives n’est pas
définie dans les textes. Il existe cependant des précisions portant sur la qualification de
I’encadrement global au sein de la structure qui est fixé a 50% du personnel (DREES, 2012). Les
effectifs encadrants les enfants sont établis sur la base d’un professionnel pour cinq enfants qui ne

marchent pas et un pour huit enfants qui marchent.

# Les Etablissement d’Accueil du Jeune Enfant (EAJE) comprennent les créches collectives, les creches d’entreprise,
les créches parentales, les créches familiales (assistantes maternelles agrées employées par la commune et non par les
parents), ainsi que les haltes garderies.
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Les structures collectives de la petite enfance ont donc pour mission de répondre aux
besoins fondamentaux de l'enfant dans les aspects de sa santé physique, psychologique et
relationnelle. Ces structures se déclinent sous différentes appellations en fonction de leur taille,
telles les micro-creches dont la capacité d’accueil est limitée a dix places ; de leur offre d’accueil qui
peut étre occasionnel, comme dans les haltes-garderies, ou régulier, dans les creches collectives, les
centres multi-accueil associant ces deux types d’accueil ; de I'age des enfants, comme dans les
jardins d’enfants qui recoivent uniquement des enfants de plus de deux ans ; et du statut de leur
gestionnaire, telles les creches parentales. Pour Decreux (1998), les modes d’accueil bien que variés
répondent a des objectifs communs identifiables au travers de la 1égislation mais il s’agit avant tout
de permettre aux parents de disposer de leur libre choix dans la recherche d’une solution de garde
pour leur enfant. Toutefois, ce choix répond souvent aux possibilités effectives qui s’offrent a eux

plus qu’a ce qu’ils avaient réellement envisagé en amont (Florin, 2007).

La recherche d’un mode de garde pour enfant concerne bon nombre de parents puisque
deux tiers des familles ayant un enfant de moins de 3 ans sont des couples avec deux actifs (en
emploi ou au chomage) ou des familles monoparentales avec un parent actif, selon 'observatoire
nationale de la petite enfance (2015). De plus, en 2015, la France compte 4.8 millions d’enfants de
moins de 6 ans et 2.3 millions d’enfants de moins de 3 ans. Bien que la majorité des enfants de
moins de 3 ans soient principalement gardés par leur parents’, le nombre de places dans les
Etablissements d’Accueil du Jeune Enfant (E.A.J.E) ne cesse de croitre depuis 10 ans avec la
création de pres de 90 000 places. En 2013, sur I'ensemble du territoire francais, le nombre
d’E.A.J.E bénéficiant de la Prestation de Service Unique (P.S.U) s’éleve a 11 736 soit une capacité
d’accueil de pres de 386 000 places destinées aux enfants de moins de 6 ans. Les structures
collectives (creches proposant un multi-accueil, jardins d’enfants ou haltes-garderies) représentent,
a elles seules, 83% de la totalité des places offertes. En 2013, le nombre de places en E.A.J.E pour
100 enfants de moins de 3 ans est en moyenne de 16.6 places. En ce qui concerne les
caractéristiques des E.A.J.E, une grande diversité apparait en fonction de la taille de la structure,
du type d’accueil proposé, mais aussi des tranches d’ages des enfants accueillis. En effet, la plupart
des établissements (96%) accueillent des enfants agés de 0 a 3 ans et seulement 4% des enfants agés
de 0 a 6 ans. Or, il s’avere que les enfants en situation de handicap, qui généralement ne peuvent
intégrer ’école maternelle des Iage de 3 ans du fait de leurs difficultés et/ou de leurs retards de

développement, sont amenés a fréquenter les structures de la petite enfance au-dela de leur

> Selon 'enquéte réalisée par Ananian et Robert-Bobée (2009), 63% des enfants de moins de 3 ans sont gardés par
leurs parents, 18% par une assistante maternelle et 10% dans une structure collective.
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troisieme année. Bien que des dérogations soient possibles pour qu’ils puissent étre accueillis
lorsqu’ils sont agés de plus de 3 ans sur des structures ayant un agrément jusqu’a cet age, le simple
fait que seulement 4% des établissements accueillent les enfants de 0 a 6 ans constitue d’emblée
une certaine limite dans acces aux structures de la petite enfance. Par ailleurs, il n’existe pas de
données officielles sur leur accueil au sein des structures, les chiffres évoqués se rapportant a leur
scolarisation. Aussi, 39 500 enfants en situation de handicap, agés de 2 a 6 ans, sont scolarisés en
milieu ordinaire ou en milieu spécialisé. LLe nombre d’éléves en situation de handicap scolarisés a
temps plein augmente avec I’age de 'enfant : a 3 ans, 38% d’entre eux sont scolarisés a temps plein

et 75% le sont a 7 ans.

Les structures collectives de la petite enfance, au-dela de conférer un mode de garde aux
parents, doivent garantir la santé, la sécurité, I’épanouissement de I'enfant et son développement
par la mise en place de conditions d’accueil y contribuant. Ces lieux d’accueil sont généralement
une premiere expérience sociale extra-familiale pour enfant dans un cadre éducatif et pédagogique

structuré.

2.1.2 - Spécificité des structures collectives de la petite enfance

Comme nous I'avons évoqué précédemment, bien que les structures d’accueil collectif
solent assez diversifiées, certaines caractéristiques communes ont pu étre identifiées a partir de la
définition de leurs fonctions, du réle et de la formation du personnel, et des activités proposées

(Flotin, 2007).

L’évolution de la fonction des établissements du jeune enfant les éloigne désormais
considérablement du simple lieu de garde, aboutissant, entre autres, a la notion d’accueil. Leurs
missions ont été completement transformées sans pour autant qu’il y ait eu de véritables directives
officielles (Montanaro, 1998). Les projets pédagogiques, notamment, mettent en avant la dimension
¢ducative et font I'objet d’une construction en équipe avec parfois la participation des parents.
Ainsi, de nombreux professionnels définissent les fonctions des structures de la petite enfance
comme visant d’une part, a favoriser 'autonomie et la socialisation de 'enfant, et d’autre part, a
contribuer a son éveil et a son épanouissement. La stimulation du développement de 'enfant dans
un cadre sécurisant et sécurisé semble, dés lors, aux fondements du role des structures d’accueil de

la petite enfance (Florin, 2007 ; Micheau, Moli¢re, & Ohnheiser, 2010)
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Le personnel exercant en structure collective peut avoir une formation d’infirmiers de
puériculture, d’auxiliaires de puériculture, d’éducateurs de jeunes enfants, de CAP petite enfance.
Micheau, Moli¢re, et Ohnheiser (2010) ont mené une étude aupres de 15 créches afin de mieux
comprendre l'organisation et les métiers dans les structures d’accueil collectif. A partir des
entretiens réalisés aupres des salariés, ils distinguent trois fonctions au sein des établissements de
la petite enfance : le directeur, I'intervenant aupres des enfants, et 'Educateur de Jeunes Enfants
(E.J.E). Parfois une quatri¢me fonction existe avec la présence d’un responsable adjoint.

La premicre fonction concerne le poste de direction, le plus souvent occupé par des
infirmiers de puériculture ou des éducateurs de jeunes enfants expérimentés. Les chercheurs
identifient deux types de direction associés principalement a la taille et au mode d’organisation de
la structure avec « la directrice-collégue » sur les petites structures et « la directrice-gestionnaire »
pour les grandes structures. Les responsables ayant une formation d’infirmier de puériculture
mettent leurs compétences sanitaires de coté pour davantage se centrer sur la gestion d’équipe et
I'animation du collectif pour lesquelles la plupart se sentent d’ailleurs faiblement compétents, peu
d’entre eux ayant suivi une formation spécifique pour prendre la responsabilité entiere d’une
structure.

La deuxiéme fonction renvoie a celle des intervenants aupres des enfants. A partir de
lobservation des professionnels, Micheau et @/ rendent compte d’un travail ritualisé, dense, et
inégalement réparti au cours de la journée. Les taches concernent a la fois 'enfant (soins d’hygiene,
service et préparation des repas, accompagnement a la sieste, organisation d’activités collectives,
surveillance lors des temps de jeu libre, etc.), les parents (accueil, transmission des informations,
etc.), et les locaux (préparation des espaces pour les différents temps de la journée, rangement,
nettoyage, etc.). Les intervenants bénéficient généralement d’une assez grande liberté dans leur
activité, ils organisent et effectuent leur travail aupres des enfants sans consignes, ni directives
formalisées. La réalisation des différentes actions est ritualisée ce qui pour les professionnels aide
les enfants a créer des habitudes sécurisantes favorisant le développement de leur autonomie. De
plus, ces rituels apparaissent aussi, dans leurs discours, comme des actions dans lesquelles ils
affirment leurs compétences et leurs identités professionnelles, devenant parfois la « marque de
fabrique » d’une section® ou d’une structure. Il n’y a pas de réelles différences dans les fonctions et
les taches selon les types de qualification, en revanche, 'expérience et le savoir-faire distinguent tel

ou tel professionnel.

¢ Les creches sont généralement organisées en section, c’est-a-dire avec plusieurs groupes d’enfants et de professionnels
souvent définis en fonction de Iage des enfants (section des petits, des moyens et des grands).
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Enfin, la troisieme fonction, celle d’Educateur de Jeunes Enfants (E.J.E) se situe dans un
entre-deux que beaucoup disent inconfortable. Les E.J.E ont pour mission de proposer des
activités d’éveil, de concevoir les espaces de vie, et de questionner les pratiques professionnelles.
IIs s’inscrivent dans une approche plus psychopédagogique de enfant assez éloignée de celle des
autres professionnels plus orientés sur les aspects médicaux et sanitaires. Les analyses des entretiens
réalisés par Micheau et ses collaborateurs (zbid.) témoignent d’une certaine frustration des E.J.E qui
ne parviennent pas toujours a faire leur travail éducatif. Ils sont aussi amenés a effectuer les mémes
taches que les autres intervenants mais ils restent considérés comme des collegues experts du

développement du jeune enfant et comme des ressources sur lesquelles s’appuyer.

Au niveau des activités proposées, Florin (1999) s’est intéressée a la gestion du temps dans
trois modes d’accueil distincts accueillant des enfants de 2 a 3 ans. Des observations ont été réalisées
aupres de 324 enfants: 149 en créche, 155 en école maternelle et 20 chez des assistantes
maternelles. Ces observations se sont déroulées a des moments différents de la journée et avaient
pour objectif d’identifier les activités proposées aux enfants, celles qu’ils pratiquaient effectivement,
ainsi que l'organisation journaliere. Nous nous focaliserons ici sur les données qui concernent les
creches et les assistantes maternelles. Deux types d’activités se distinguent : d’une part, les activités
dites « pédagogiques » qui concernent les activités académiques (graphisme, musique, jeux de faire
semblant, jeux de langage, etc.) et d’autre part, les activités dites « éducatives » qui renvoient a
l'organisation, 'attente, les siestes, les soins, les jeux libres.

Pour ce qui est des activités proposées, les résultats indiquent une différence significative
concernant les activités pédagogiques qui sont davantage suggérées aux enfants accueillis chez une
assistante maternelle qu’a la créche, ou ces activités sont tout de méme présentes mais dans une
durée plus courte. Les temps d’attente sont plus fréquents a la creche, de méme que les activités de
soins et de sieste. Les activités lices a la maitrise de la langue sont un peu plus proposées a la creche
(4.23%) que chez une assistante maternelle (3.91%). En effet, la créche suscite davantage d’activités
qui visent I'expression de I'enfant, viennent ensuite les activités académiques et celles avec les
objets.

Au regard des activités réalisées par les enfants, les temps d’attente, d’inactivité voire de
passivité sont plus importants en creche. En additionnant le temps d’attente demandé et le temps
qui y consacré de fagon spontanée par enfant, cela représente 27% du temps en créche. Par
ailleurs, 13% du temps est dédi¢ aux activités informelles ce qui représente un total d’activités non
structurées de 40%. La dimension collective peut expliquer les temps d’inactivité importants des

enfants ou le ratio adultes-enfants est plus réduit en créche que chez les assistantes maternelles.
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Méme si ces temps d’attente peuvent s’inscrire dans des finalités éducatives visant a apprendre a
différer une demande, a sélectionner des informations au sein de I'environnement, a regarder,
¢écouter, leurs taux peuvent parfois étre conséquents dans la journée du jeune enfant. Les activités
langagicres et avec objets représentent 17% du temps de enfant en creche. Chez les assistantes
maternelles, les enfants pratiquent davantage de jeux de faire semblant alors qu’en creche, ils se
consacrent plus a des jeux informels, c’est-a-dire sans but repérable, ou a déambuler. Chez les
assistantes maternelles, les enfants sont moins passifs ou inactifs et manifestent plus d’expression

dans les interactions langagicres.

Les structures collectives de la petite enfance proposent un cadre institutionnel mettant en
avant l'intérét pour 'enfant de vivre des expériences sociales de groupe, aves des pairs et des adultes
familiers, tout en bénéficiant d’un accueil qui se veut individualisé pour favoriser I'établissement
d’un lien affectif de qualité. Il est ainsi communément admis qu’une des spécificités des
¢tablissements collectifs de la petite enfance est de privilégier la socialisation précoce de enfant
par Pacquisition de compétences sociales comme le respect des régles, 'intégration au sein d’un
groupe de pairs, la compréhension et 'apprentissage des normes et des valeurs sociales (Zaouche
Gaudron, 2002). L’accueil en structure petite enfance se situe ainsi a 'interface de I'individuel et du
collectif pour permettre au jeune enfant de se construire et de s’épanouir avec les autres. Qu’en est-
il de cet accueil lorsque 'enfant est en situation de handicap ? La question d’un accueil individualisé
afin de répondre aux besoins singuliers de Ienfant, devient celle de la spécificité des besoins
associés non plus a sa singularité mais a son handicap. Quant a celle du collectif, elle est souvent
interrogée par les adultes qui se demandent en quoi cette expérience peut étre pertinente pour cet
enfant alors qu’elle est d’emblée admise pour tous les autres. I’accueil des enfants en situation de
handicap dans les structures collectives de la petite enfance interpelle alors les différents acteurs

qui y interviennent sur leur role et leur mission.

2.2 — LES PRATIQUES D’ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP

Malgré 'augmentation réguliere de 'offre d’accuelil, certaines familles peinent plus que les
autres a accéder aux établissements d’accueil des jeunes enfants. Une étude de la Caisse Nationale
d’Allocation Familiale portant sur les publics d’établissements d’accueil du jeune enfant,
Pattribution des places et la gestion au quotidien (Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau,
2012) montre une inégalité de 'accés aux structures petite enfance pour trois types de familles : les
familles a faibles revenus, les familles ayant des horaires de travail atypiques et les familles ayant un

enfant en situation de handicap. Alors méme que les établissements collectifs mettent en avant
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I'importance d’un accueil individualisé et personnalisé de 'enfant pour répondre au mieux a ses

besoins, la spécificité des besoins liés au handicap est quant a elle objet de réticences.

2.2.1 - Un accueil marginal ?

Le décret de juin 2010 stipule que I'ensemble des structures doit étre en capacité d'accueillir
des enfants présentant un handicap ou atteints d'une maladie chronique. Les structures de la petite
enfance ont ainsi pour mission de favoriser I’égalité des chances et la prévention des processus
d’exclusion. Cependant, le cadre réglementaire demeure peu explicite et n'apporte aucune précision
sur les modalités et les conditions d'accueil. Dans la mesure ou il s'agit d'enfant d'age préscolaire,
le dispositif officiel n'énonce pas de droit a I'accueil, ni d'obligation a charge de la collectivité mais
tend seulement a encourager cet accueil et a le favoriser dans le cadre des projets d'établissements.
Cependant, dans une étude visant a identifier les pratiques efficaces en matiere d’accueil des enfants
en situation de handicap (Rousseau, Dionne, Dugas, Ouellet, & Bélanger, 2010), il apparait que la
clarté et la précision des orientations ministérielles sont des éléments fondamentaux a sa mise en
application. Par ailleurs, les structures favorables a ce type d’accueil vont généralement au-dela des
recommandations officielles puisqu’elles se munissent de lignes directrices internes nécessaires a
leur gestion. Une enquéte réalisée sur le département de Loire-Atlantique (Gardou, 2008) sur les
conditions d’acces des enfants en situation de handicap a 'ensemble des établissements collectifs
d’accueil, de loisirs ou de vacances, montre que moins de 20% des structures accueillent
effectivement des enfants en situation de handicap alors que domine un sentiment général
d’ouverture (72% de ces mémes structures déclarant accueillir ou avoir accueilli un enfant en
situation de handicap). De plus, ces accueils se focalisent sur quelques structures qui font de
'accueil des enfants en situation de handicap une priorité : 55% du nombre d’enfants faisant 'objet
d’une déclaration d’accueil se concentrent sur 9 structures, dont 2 représentent a elles seules 23%
de ces accueils. Ainsi, en déduisant les heures de présence de ces deux structures, l'accueil des
enfants en situation de handicap ne représenterait plus que 1% du volume de fréquentation des
établissements sur le département Loire-Atlantique. Toutefois, il semble que ces données chiffrées
refletent la réalité nationale puisqu’elles rejoignent celles indiquées dans d’autres enquétes

départementales (Cocagne & ACEPP 31, 2011; Fenieres, Bonnefoi & Delour, 2003).
On note, dés lors, un décalage entre les préconisations législatives, I'intention morale et

Paccueil effectif des enfants en situation de handicap. Plusieurs facteurs explicatifs peuvent étre

invoqués et relevent tout autant de 'enfant, de la famille que de l'institution.
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2.2.2 — Quelques pistes explicatives

En 1981, une enquéte menée par le groupe Assistance Educative et Recherches, a origine
des Centres d’Action Médico-Sociale Précoce (C.A.M.S.P), a tenté de définir des criteres
permettant de cerner de maniére opérationnelle « intégration », c’est-a-dire I'accueil des enfants
en situation de handicap au sein d’un groupe de pairs, a partir de ’évolution des enfants eux-mémes.
Bien qu’ancienne, cette étude demeure fort instructive. Quarante enfants, agés de un an et demi a
sept ans, ont été accueillis en créche et a I’école maternelle tout en étant suivis par le centre
spécialisé. I’enquéte visait a apprécier la réalité et la qualité de 'accueil dans les structures
ordinaires, a repérer les criteres de réussite et, enfin, a mettre en évidence les moyens nécessaires
au milieu d’accueil pour faciliter leur ouverture aux enfants en situation de handicap. Une
observation longitudinale sur environ deux ans a permis de repérer les réussites et les échecs, les
facteurs favorables et défavorables. Sur Iensemble des enfants accueillis, seuls trois échecs
paraissaient devoir étre retenus, sur la base de la progression des enfants sur les plans psychique,
moteut, social, leur individualisation, et leur participation au groupe. Les facteurs de réussite
tenaient tout autant a 'enfant lui-méme, a l'institution d’accueil, a la famille, qu'au soutien du centre
spécialisé. En ce qui concerne I'enfant, et de manicre apparemment paradoxale, la réussite de
'accueil ne paraissait pas dépendre du degré de gravité de sa déficience, ce que Gavalda Fromageau
a confirmé (1997), mais plutot de sa personnalité, de sa communicabilité, de son intérét pour
Ienvironnement. Du c6té de I'institution d’accueil, le réle d’une personne pivot (directrice,
institutrice ou éducatrice) avait semblé essentiel pour la qualité de P'accueil. Le centre spécialisé
apparaissait comme un « soutien extérieur conseillant et revalorisant I’établissement, individualisant
I’histoire de 'enfant et accroissant ainsi le seuil de tolérance de son milieu d’accueil » (Assistance
Educative et Recherches, 1981, 107). Les chercheurs insistent sur 'importance de la présence d’un
organisme ou d’une personne qui médiatise le rapport entre le lieu d’accueil et 'enfant car risquant

de laisser les accueillants sans référence et sans soutien suffisant.

Bien que la réussite de I'accueil ne semble pas liée au degré de déficience de I'enfant, la
nature de sa pathologie va toutefois influencer son accueil. En effet, un enfant ayant un haut niveau
de fonctionnement sera plus facilement accueilli qu’un enfant ayant un handicap considéré comme
sévere (Buysse, Bailey, Smith, & Simeonsson, 1994). Ainsi, dans 'enquéte menée par Gardou
(2008), la moitié des refus ou impossibilités d’accueil concerne des enfants ayant un polyhandicap
(28%) ou des troubles autistiques (23%). Plus précisément, les raisons et la nature des pathologies
les moins admises en collectivité évoquées par les structures sont : la dépendance de 'enfant dans

tous les actes de la vie quotidienne et le non usage de la parole ; les troubles autistiques associés a
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une communication non verbale et des troubles du comportement ; I’épilepsie ; et les troubles
métaboliques nécessitant des régimes tres stricts (Gardou, 2008 ; Herrou & Korff-Sausse, 1999).
Les professionnels seraient donc plus favorables a 'accueil d’un enfant ayant un handicap de type
physique plutot qu’intellectuel ou des troubles du comportement sont souvent associés (St-Pierre,
2004). Ainsi, méme si les établissements de la petite enfance sont des lieux de vie sans pré-requis
d’acquisition, certains enfants ne peuvent y avoir acceés du fait de leur handicap et/ou de ses

conséquences.

D’apres les acteurs de la petite enfance, les demandes d’accueil d’enfants en situation de
handicap sont marginales, les parents sollicitent peu les structures d’ou le faible nombre d’enfants
au sein des établissements qui sont davantage orientés par les C.A.M.P.S (Candiago, Moreira,
Ruffiot, Robin, & Maneveau, 2012). Pour autant, faut-il considérer que les parents n’ont pas besoin
de service de garde pour leur enfant ? Pour les parents d’enfant en situation de handicap, la
conciliation vie professionnelle et familiale s’articule a un troisieme parameétre, celui de la prise en
charge médicale de leur enfant, complexifiant davantage le maintien ou la reprise de leur activité
professionnelle. Ils rencontrent les mémes difficultés que les autres familles dans l'acces aux
structures petite enfance (manque de place, appréhensions liées aux premicres séparations parent-
enfant, doutes sur la qualité de I'accueil, inquiétude quant a la satisfaction des besoins de 'enfant)
auxquelles se rajoutent la problématique du handicap. Le handicap apparait comme un motif
supplémentaire de défaut de solution de garde non parentale aboutissant souvent a Iarrét de
Pactivité professionnelle de I'un des parents (Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau,
2012). Bien que les demandes d’accueil des familles semblent davantage étre motivées par un
objectif de socialisation de I'enfant plus que par la reprise d’une activité professionnelle (Candiago,
Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau, 2012), les besoins de garde de ces familles sont bien existants
mais non exprimés. La peur d'un refus ou les refus antérieurs vécus, la nécessité de devoir
revendiquer leur droit, le sentiment de vivre de fagon répétée 'annonce du handicap qui les exclue
d’une existence ordinaire, amenent les parents a souvent renoncer a solliciter les structures et a
accroitre leur isolement (Gardou, 2008). Par ailleurs, la réussite de laccueil tient souvent a
I'implication et a la mobilisation parentale qui apparaissent comme décisives, et ce, a toutes les
étapes : lors de la recherche du lieu d'accueil, lors des premiers contacts pour rassurer I'équipe, puis
tout au long de I'accueil pour échanger sur l'enfant, notamment quand il vit une période difficile.
Cependant, la prédisposition des familles a soutenir la recherche et la construction de solutions
pour leur enfant constitue une inégalité supplémentaire conduisant, 1a encore, bien des familles a

ne pas poursuivre une demande d'accueil (Gardou, 2008).
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Pour de nombreux chercheurs, le fonctionnement institutionnel est le point central qui va
déterminer I'accueil des enfants en situation de handicap (Dionne, Julien-Gauthier & Rousseau,
20006). Des éléments d’ordre matériel (inadaptation des locaux), humain (manque d’effectif, de
formation, appréhensions liées au handicap) et technique (difficulté a gérer les soins médicaux)
tendent a justifier Paccueil restrictif des enfants en situation de handicap (Rousseau et a/, 2010).
La formation des équipes est souvent I’élément mis en avant pour justifier du non accueil ou de
Paccueil restrictif des enfants en situation de handicap. Or, dans 'enquéte de Gardou (2008), la
formation des professionnels ne représente que 25% des adaptations réalisées par I'ensemble des
organismes gestionnaires ayant déclaré accueillir ou avoir accueilli un enfant en situation de
handicap. On peut donc émettre I'hypothese que si la formation est importante et nécessaire, pour
autant, son absence ne vient pas empécher la réalisation des accueils. De plus, une étude menée par
Bockland (2010) en Belgique, aupres de 50 structures d’accueil, a permis d’apporter un nouvel
¢clairage sur la question de la formation des accueillants. La formation des professionnels vise a les
informer des aspects médicaux, psychologiques, thérapeutiques de certaines pathologies
considérant que les résistances a 'accueil sont liées aux craintes et aux peurs que suscitent I'inconnu
ou la méconnaissance d’un phénomene. Or, Bockland (2010) constate que les formations amenent
peu de satisfaction a cet égard puisque pour une méme pathologie chaque enfant est différent et
les professionnels tirent finalement peu de bénéfices des informations tres générales recues. Par
ailleurs, lorsque la formation se centre sur la pathologie, cela induit de fagcon implicite que c’est sur
ce point que les accueillants doivent se focaliser. Les manques de 'enfant deviennent 'objet des
attentions et renforcent I'idée chez les accueillants d’un manque de professionnalisme de leur part
pour répondre aux besoins de ces enfants. Par conséquent, si la formation est bien sar
indispensable, son contenu et ses objectifs doivent permettre de s’appuyer et de valoriser les
compétences de l'enfant et des professionnels, plutdot que d’approfondir la connaissance des
pathologies (Bockland, 2010). Les professionnels percoivent la présence des enfants en situation
de handicap comme une charge de travail supplémentaire puisque demandant une mobilisation
plus forte (Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau, 2012). Tissier et Ollivier, travaillant
aupres d’enfants ayant des troubles autistiques ou psychotiques, remarquent qu’« est intégré un
enfant qui trouve sa place et son role a lintérieur du groupe d’enfants ; il n’est pas en marge,
monopolisant en permanence un adulte. Mais il ne faut pas considérer la question de I'intégration
uniquement sous I'angle des préoccupations de I’adulte, car un enfant ayant sa place réelle dans le
groupe est porté par lui, ce qui pour l'adulte se traduit en gain de temps et en allegement de

tension » (Tissier & Ollivier, 1987, 305). L’accueil des enfants en situation de handicap bouscule
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une organisation institutionnelle généralement fondée sur ’age des enfants (comme la composition
des groupes) et sur des normes développementales (tel que le passage d’un groupe a l'autre en
fonction de I'acquisition de certains apprentissages comme la marche) compliquant la continuité et
la cohérence des actions d’accueil et d’éducation d’un enfant ne pouvant s’y inscrire (Plaisance,
Bouve, Grospiron & Schneider, 2005). I’accueil d’un enfant en situation de handicap vient donc
questionner, voire menacer, le fonctionnement institutionnel et peut expliquer les réticences
exprimées par les professionnels a accueillir plusieurs enfants en situation de handicap car craignant
pour I’équilibre global de la vie du groupe (Cocagne & ACEPP 31, 2011). Le travail de réflexion en
équipe et le travail en réseau apparaissent, dés lors, comme deux modalités indispensables
(Tétreault, Beaupré & Pelletier, 2004). I’accueil des enfants en situation de handicap ne peut étre
Iaffaire que d’une personne mais suppose 'adhésion de 'ensemble de I’équipe (Herrou & Korft-
Sausse, 1999). Toutefois, le role d’une personne pivot en son sein semble essentiel pour impulser

une dynamique favorable a cet accueil (Assistance Educative et Recherches, 1981).

L’ensemble des facteurs identifiés laisse présumer que I'offre d’acces aux établissements
d’accueil du jeune enfant est, soit insuffisante, soit inadaptée. Dans ce contexte, des structures,
faisant de l'accueil des enfants en situation de handicap une priorité, se sont développées

conduisant a une diversification de leur modalité d’accueil.

2.2.3 — Une diversification des modalités d’accueil

Déja dans les années 80 (Assistance Educative et Recherches, 1981), I'accueil des enfants
en situation de handicap se pratiquait dans les creches dites « traditionnelles » (Gardou, 2008). 11 se
fait généralement de maniere individualisée, c’est-a-dire que l'enfant en situation de handicap est le
seul a étre accueilli dans un groupe de pairs au développement « normal ». Cet accueil émerge soit
de manicre spontanée et ponctuelle, en réponse a des sollicitations de familles ou de services
spécialisés. 11 se fait souvent au « coup par coup » et se réalise sur la base du volontarisme des
professionnels. I’accueil des enfants en situation de handicap y est donc aléatoire puisque soumis
ala volonté des accueillants. Cependant, cet accueil, au sein des structures traditionnelles, peut aussi
étre plus organisé et engagé. Les professionnels peuvent alors avoir recours a un certain nombre
de dispositif de soutien, d’accompagnement et d’appui technique. Bien que ces dispositifs
présentent une grande diversité de fonctionnement du fait de leur non concertation lors de leur
mise en place, ils se caractérisent cependant par un certain nombre d’éléments communs :

évaluation des demandes, des attentes et des besoins des familles, recherche du lieu d’accueil aupres
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d’un réseau de structures avec lesquelles ces services ont contractualisé, recherche de solutions avec
les structures d’accueil pour le renforcement et la formation de 'encadrement, supervision dans
certains cas de I'accueil des enfants. Toutefois, y compris dans ce cadre, Poffre d’accueil demeure

précaire puisque dépendante de I'engagement des organismes gestionnaires (Herrou & Korff-

Sausse, 1999 ; Aubert & Morel, 1993).

Depuis le début des années 1990, des structures dites « innovantes » proposent une autre
alternative a accueil des enfants en situation de handicap. Ces structures appelées aussi « mixtes »
appliquent le principe de 'accueil de tous les enfants quelles que soient leurs différences tout en
refusant la dénomination de lieu spécialisé. I.’accueil des enfants en situation de handicap y est un
principe au fondement de leur projet institutionnel et éducatif. Ainsi, ces structures accueillent de
maniere collective des enfants en situation de handicap parmi les autres et appliquent des conditions
particuliéres de qualité d’accueil et d’encadrement : limitation volontaire des effectifs, nombre de
places réservées aux enfants en situation de handicap pouvant aller jusqu’a la moitié¢ des effectifs,
renforcement de Dencadrement ou de la qualification professionnelle, formation des
professionnels, adaptation des activités pour favoriser la pleine participation de chaque enfant, etc.
En 25 ans environ, une cinquantaine de structures « mixtes » a vu le jour et sont réparties dans

toute la France (Gardou, 2008).

Outre les moyens mis a disposition des structures, il semble que 'accueil des enfants en
situation de handicap soit également lié a la culture professionnelle des accueillants et a la qualité
des relations avec les partenaires du secteur médico-social (Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, &
Maneveau, 2012). Ainsi, ces deux modalités d’accueil, individuel et collectif, impliquent des
organisations et des fonctionnements différents sous-tendus par des conceptions distinctes
pouvant s’inscrire dans la controverse que suscitent I'intégration et I'inclusion. Qu’il s’agisse de
I'accueil individuel ou de 'accueil collectif des enfants en situation de handicap, il s’aveére important
de mener en amont une réflexion sur le positionnement des professionnels et de Iéquipe
concernant le mod¢le de compréhension du handicap adopté puisqu’orientant les pratiques qui en
découlent. Sans étre attribuable de fagon systématique a une modalité d’accueil, car aucune étude
scientifique n’en témoigne, la conception et les pratiques intégratrices, tout comme inclusives,
semblent se retrouver dans les structures proposant un accueil individuel. Par contre, dans les

structures accueillant les enfants de maniere collective, il semblerait que I'inclusion prédomine.
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2.2.4 — Entre intégration et inclusion

Parallélement a I’évolution des termes employés pour parler de handicap, il est possible de
constater que la place faite aux personnes en situation de handicap oscille entre leur maintien dans
une position sociale périphérique et leur acceptation allant de I'exclusion a l'inclusion. Plusieurs
concepts tendent alors de rendre compte de ces variations. La norme du pouvoir médical est une
des causes de l'exclusion (Stiker, 1982). Les politiques mises en ceuvre refletent d’ailleurs cette
modélisation pathologique du handicap avec le développement des services et des établissements
spécialisés qui vont conduire a la ségrégation institutionnelle des personnes en situation de
handicap (Ville & Ravaud, 1994). On voit apparaitre de nombreuses institutions et des personnels

spécialisés qui prennent en charge les enfants et adultes dits « inadaptés ».

Face a la pression des mouvements associatifs et des familles qui dénoncent la ségrégation
et Pexclusion des personnes en situation de handicap de la vie sociale, une volonté d’intégration va
émerger. La logique intégrative va s'étendre des années 70 aux années 2000. L'intégration vise alors
a favoriser l'insertion sociale des « personnes handicapées » et doit permettre a des individus
différents de se lier au sein d'un méme espace social (Establet & Zaffran, 1993).
Etymologiquement, « intégrer » signifie « faire rentrer dans un ensemble, dans un groupe ». On
n’intégre pas une personne dans son milieu naturel, c’est parce qu'un individu est étranger a un
milieu qu’il faut 'y intégrer. Cette dialectique implique, de fait, une notion d’exclusion de I'individu
étranger puisqu’il occupe d’emblée la place de celui « qui ne fait pas partie de ». En Europe, comme
aux FBtats-Unis, dans les travaux des premiers sociologues, l'intégration correspond a une
normalisation c’est-a-dire a une mise en conformité avec les normes collectives majoritaires.
L’intégration sociale est alors comprise comme la transformation du différent en semblable, comme
une intégration par assimilation nécessitant une identification totale. En psychologie du
développement, pour des auteurs comme Tap (1991), lintégration est envisagée comme un
processus adaptatif réciproque et constructif résultant de I'interaction entre I'individu et le groupe.
Il s’agit d’une co-construction ou l'individu ou le groupe intégrant doit manifester son désir de
s’approprier les modes de fonctionnement propres au groupe d’accueil, avec la nécessité de se
conformer a un certain nombre de régles collectives, et ou le groupe d’accueil doit, a son tour,
accepter de se modifier pour laisser entrer la particularité de I'individu ou du groupe intégré. Le
concept d’intégration implique donc une adaptation réciproque entre le groupe d’accueil et les
personnes ou groupes a accueillir, ainsi que le respect et l'articulation des différences et des
ressemblances. L’intégration ne doit pas étre considérée comme un processus unilatéral

contraignant I'individu a prendre en compte les injonctions d’une société immuable dans ses
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institutions. Elle doit étre 'ajustement d’un ensemble et d’un sous-ensemble qui se modifient I'un
Pautre. Si l'intégration en tant que processus psychologique doit permettre d’aboutir a une
harmonisation des identités personnelles et collectives multiples, c’est sa définition sur le versant
de la normalisation qui a surtout été retenue contribuant a I'’émergence d’un autre concept, celui de

Iinclusion.

« I’inclusion » permet de signifier qu’il ne s’agit pas « de faire rentrer » I'individu dans un
systeme auquel finalement il appartient déja mais qu’il s’agit davantage d’une reconsidération, d’une
réhabilitation des personnes en situation de handicap au sein méme de ce systeme. Au Canada, le
concept d’inclusion est a 'origine d’une véritable pédagogie, « la pédagogie inclusive », qui découle
des valeurs d’équité, de respect et d’entraide. Résultante d’'une préoccupation humaniste, la
pédagogie inclusive vise le développement du « plein potentiel » de tous les membres de la
communauté, le développement des compétences et des attitudes nécessaires au « mieux vivre
ensemble ». « Un jour, une collegue m’a dit : « J’ai 27 enfants dans ma classe, plus Jérémy ». Ca,
c’est lintégration ! J’aurais préféré : « J’ai 28 enfants, dont Jérémy ». Ca, c’est de l'inclusion ! »
(Bonjour, 2003, 18). Au Québec, 'inclusion a conduit a une réforme de I'ensemble du systeme
¢ducatif pour que le secteur ordinaire s’adapte aux besoins de tous les éleves suivant leur rythme
d’apprentissage. Ainsi, éducation inclusive implique une transformation du milieu lui-méme
permettant a chacun de pouvoir s’y inscrire et ou tous les enfants sont accueillis sur la base d’un
droit égal. Ce principe dépasse amplement le cadre du handicap et concerne tous les éleves
indépendamment de leurs caractéristiques individuelles, sociales, culturelles, etc. (Plaisance,
Belmont, Vérillon, & Schneider, 2007). Pour Barton et Oliver (1997), il ne s’agit plus de se
demander si des professionnels du secteur spécialisé sont nécessaires pour s’occuper des enfants
« spéciaux » dans les établissements ordinaires mais de repenser les fonctionnements et
organisations institutionnels afin qu’ils soient en capacité de répondre a la diversité des individus.
Alors que lintégration, du fait des efforts d’adaptation qu’elle exige de l'enfant, amene a se
questionner d’une part, sur les capacités de ce dernier a parvenir a s’intégrer au milieu et d’autre
part, sur les modalités de sa mise en ceuvre (temps partiel ou non, intégration individuelle ou en
classe spéciale, etc.), I'inclusion exige des efforts du milieu en question qui doit étre en capacité de
s’adapter et d’ajuster ses normes de fonctionnement a 'enfant. Au vu de ces considérations,
I'intégration serait donc davantage liée au modele médical du handicap, c’est-a-dire a une
conception individuelle et déficitaire du handicap, tandis que l'inclusion serait plutot associée au
modele systémique avec la prise en compte de linteraction des facteurs individuels et

environnementaux comme produisant une situation de handicap (Plaisance, Belmont, Vérillon, &
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Schneider, 2007). Des lors, les pratiques qui découlent de ces deux notions se révelent bien
différentes puisque 'une centre ses actions sur les difficultés de 'enfant et autre intervient sur les
obstacles du milieu. Bien que certains parents et professionnels revendiquent une «inclusion
universelle » (Peck, 1995), d’autres préconisent le maintien de services spécialisés (Bricker, 1995)
affirmant que parfois seule I'’éducation spécialisée s’avere bénéfique pour Penfant (Fuchs & Fuchs,
1994). Cependant, la plupart des recherches actuelles ne s’intéressent plus tant a déterminer si
inclusion est efficace mais plutot a définir quels sont les modeéles d’inclusion les plus bénéfiques
pour Penfant (Guralnick, 1990 ; Salisbury & Vincent, 1990). Dans ce cas l'inclusion perd de sa
pertinence et aboutit aux mémes limites que 'intégration. Pour Mills, Cole, Jenkins, et Dale (1998),
I’élément clé dans ce débat étant de savoir si les besoins individuels de certains enfants peuvent
réellement étre pris en compte lorsquune approche unique est appliquée a tous. En effet, les
enfants en situation de handicap forment une population extrémement hétérogene et le risque
d’une inclusion universelle est de négliger la dimension singuliere de chaque situation. Pour
Plaisance, Belmont, Vérillon et Schneider (2007), 'inclusion n’empéche absolument pas de porter
attention aux besoins individuels des enfants mais elle nécessite de les inclure dans les

préoccupations et les projets de 'ensemble du groupe.

Ainsi, si I'inclusion a été investie pour dépasser le caracteére trop restrictif de I'intégration
c’est également ce qu’on tend désormais a lui reprocher car s’appliquant de facon systématique a
certains individus ou groupes (Le Quéau, 2003 ; Weber, 2004). Bien que les notions changent, la
place faite aux personnes en situation de handicap dans notre société reste floue, approximative,
jamais totale. Calvez (1991) développe la notion de « liminalité » comme analyse socioculturelle du
handicap. Le concept de liminalité trouve son origine dans I'analyse des rites de passage ¢laborée
par Van Gennep (1909, in Calvez, 1991). 1l désigne le moment ou un individu perd un statut et n’a
pas encore accédé a un autre. Il est dans une situation intermédiaire, de transition, entre deux états.
L’analyse du handicap en tant que liminalité met en évidence cette situation de seuil, d'entre deux
qui caractérise la condition sociale des personnes en situation de handicap. La liminalité rend
compte du handicap comme configuration sociale et comme expérience culturelle en dehors de
statuts sociaux reconnus et témoigne de l'intégration inachevée des personnes en situation de
handicap (Calvez, 1994). Certains auteurs (Fougeyrollas & a/, 1998 ; Weber, 2004) privilégient alors
Iexpression de participation sociale. Participer socialement implique de pouvoir agir sur son
environnement, de pouvoir y étre acteur en ayant un impact sur son milieu, sur les obstacles comme
sur les ressources afin de construire un cadre de vie viable. La participation sociale permet donc

une appréhension du systeme social par Iaction, les conflits et les tensions qui marquent
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I'inscription de Iindividu dans son environnement. « L’acteur social ne cherche véritablement a
s’adapter a son milieu social, a s’y intégrer, que dans la mesure ou il a le sentiment de pouvoir s’y
réaliser, non seulement a travers la satisfaction de ses désirs, mais grace a la possibilité d’y faire
ceuvre, de transformer tel ou tel aspect de la réalité extérieure, physique ou sociale, en fonction de
ses propres projets » (Tap, 1988, 13). Or, la participation sociale des personnes en situation de
handicap se trouve souvent entravée par des obstacles physiques, psychologiques,
comportementaux, culturels, sur lesquels une action s’impose. I’action est donc au cceur des
notions de participation sociale et de situation de handicap proposant ainsi une visée applicative

tant sur le plan de I'individu que de 'environnement.

Au-dela d’'une simple affaire de mots, I'intégration tout comme l'inclusion conduisent a des
pratiques et des organisations distinctes. C’est pourquoi, pour Weber (2004), il s’agit surtout de
s’interroger sur le modele de compréhension du handicap auquel on se référe. I objectif est avant
tout la participation sociale des personnes en situation de handicap qui n’a de sens pour le sujet
que si sa différence est respectée par les personnes qui entourent. En I’absence d’une telle attitude
positive, ses difficultés ne peuvent que faire I'objet d’une intention de normalisation ou de
ségrégation, ce qui revient a lui proposer le choix suivant : « vivre mal sa différence dans les lieux

ordinaires ou vivre mal sa similitude dans des lieux d’exception » (Sanchez, 1983, 43).

2.2.5 — Représentations du handicap et pratiques professionnelles

La question de I'accueil des enfants en situation de handicap induit celle de la représentation
du handicap chez les professionnels et de leurs pratiques dans le cadre de cet accueil. Les résultats
des travaux de Rousseau, Dionne, Dugas, Ouellet et Bélanger (2010) indiquent que les accueillants,
quel que soit leur statut, sont tributaires des dispositions et des stratégies mises en ceuvre par
Pinstitution. Les représentations et les attitudes vis-a-vis de la différence, du handicap et du
potentiel des enfants sont des facteurs décisifs que les responsables de structure ne doivent ignorer
car contribuant a Pouverture et a I'accessibilité des établissements aux enfants en situation de
handicap. Dans une ¢étude, Giami (1990) observe également que les représentations des
professionnels sont influencées voire déterminées par l'institution au sein de laquelle ils travaillent
avec toutefois certaines positions plus personnelles du professionnel qui parviennent a émerget.
Les résultats de I’étude de Guyot (1990) aupres des enseighants amenent a ces mémes conclusions

puisqu’il établit que la position des établissements scolaires a ’égard de la scolarisation des éleves
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en situation de handicap influence de maniére importante les représentations sociales et
professionnelles des enseignants. Il précise que les établissements scolaires disposant de ressources
internes ou externes pour étre soutenus dans 'accompagnement des éleves ainsi que 'ancienneté
dans la profession pourraient expliquer certaines différences observées dans les représentations des
enseignants. Par ailleurs, Beauregard (2006) dans une recherche menée en milieu scolaire s’intéresse
aux représentations que les enseignants ont de leur réle aupres d’éléeves dysphasiques. Le role est
défini a partir des postures, des positions et des statuts du professionnel, et se manifeste a travers
les actions, les pratiques puisque répondant a des attentes (Biddle, 1979 ; Bloch, 1999 ; Rocheblave-
Spenlé, 1969). Le role apparait dés lors multidimensionnel car il revét a la fois un volet individuel
et un volet social. Beauregard (2006) examine alors le role sous trois angles. Tout d’abord, le role
attendu qui fait référence aux attentes relatives aux pratiques de I'individu selon son appartenance
a un groupe. Puis, le role joué qui renvoie aux pratiques de I'individu qui doivent correspondre a
son groupe d’appartenance. Enfin, le réle souhaité qui référe aux pratiques que I'individu voudrait
avoir. La maniere dont un individu va définir son role est donc liée aux représentations sociales et
individuelles du contexte et des roles qui en découlent. L’individu mettra alors en ceuvre les
pratiques qu’il considere adéquates et pertinentes pour réaliser pleinement I'exercice de son role.
Des entretiens semi-directifs ont ét¢ menés aupres de neuf enseignants du premier cycle intégrant
un éleve dysphasique. Ces entretiens portaient sur le parcours scolaire de I’éleve dysphasique, sur
la définition de la notion d’intégration des enseignants et les attentes qui y sont associées, les roles
joué, attendu et souhaité, ainsi que les pratiques développées. Les données ont été traitées a partir
d’une analyse de contenu et par thématisation continue (Paillé & Mucchielli, 2003, in Beauregard,
2000). 11 en ressort que la vision que les enseignants ont de leur réle influence leurs pratiques. En
ce qui concerne le rdle joué, les enseignants se percoivent comme accompagnant I’éleve
dysphasique dans son parcours scolaire en s’adaptant a ses besoins. Ils ajustent leurs pratiques en
fonction des caractéristiques de I’éleve et de son évolution. Certains enseignants se décrivent
comme personne-ressource, c’est-a-dire a Porigine des progres scolaires de I’éleve et comme ayant
une responsabilité dans la réussite ou I’échec de son intégration. Dans la description de leur rdle,
les enseignants évoquent leur préoccupation de porter également attention aux autres éléves tout
en instaurant un climat favorisant les interactions entre éléves et notamment avec I’éléve en
situation de handicap. Ils déplorent le manque voire I'absence de soutien dans cette intégration
mais se disent satisfaits dans leur réle. Les enseignants expriment aussi des représentations du role
attendu. Selon eux, les parents attendent que enseignant mette en ceuvre des conditions favorables
aux apprentissages de leur enfant et a 'établissement d’une bonne communication avec ce dernier.

Ainsi, Beauregard (20006) constate que la représentation qu’un enseignant a de son role aupres
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d’éléves en situation de handicap dépend de la facon dont il comprend et percoit le contexte au
sein duquel il exerce ce role.

Pour Génolini et Tournebize (2010), les appréhensions des enseignants face a I'accueil et
I'accompagnement des éleves en situation de handicap s’expliquent par le fait que cette
confrontation les oblige a reconsidérer la conception de leur métier et de leur pratique. En effet,
jusqu’a la loi de 2005, l'institutionnalisation du handicap en faisait une préoccupation déléguée aux
spécialistes (Chauviere & Fablet, 2001) alors que la scolarisation en milieu ordinaire conduit
désormais a des aménagements et des adaptations impliquant de nouveaux rapports des
professionnels face au handicap. Génolini et Tournebize (2010) utilisent la notion de
« représentation professionnelle » pour évoquer les représentations de I'accueil et de
I'accompagnement d’un éléve en situation de handicap moteur chez les enseignants d’Education
Physique et Sportive (E.P.S). Cette notion permet de spécifier la représentation sociale puisque se
rapportant aux activités exercées par un groupe donné qui élabore et partage en partie ces
représentations. La « représentation professionnelle » renvoie donc a des savoirs théoriques et
opératoires situés au sein d’une dynamique institutionnelle (Gilly, 1980). Vingt professeurs d’E.P.S
accueillant des éleves en situation de handicap moteurs, visuels et auditifs, et exercant dans le
second degré (12 en college et 8 en lycée) ont été interviewés. L’entretien a porté sur trois
dimensions de la représentation professionnelle. La premicre dimension est celle de I'aspect
fonctionnel qui fait référence aux conditions d’accueil de I’éleve en situation de handicap, aux
aménagements pédagogiques, et la connaissance des textes officiels et a leur application. La
dimension contextuelle renvoie a la mise en ceuvre du projet individuel, le travail d’équipe autour
de I’éleve et le partenariat avec des acteurs éducatifs ou médicaux extérieurs. Enfin, le versant
identitaire correspond a la définition que les enseignants ont de leur mission en général, et plus
particulierement face a la scolarisation des éléves en situation de handicap. Une analyse de contenu
thématique des entretiens et une analyse factorielle ont permis aux chercheurs d’identifier les
principes organisateurs qui structurent les représentations professionnelles et de définir des profils
d’engagement en lien avec les statuts des enseignants et leur formation sur le handicap. Le premier
type d’engagement, appelé les « bricoleurs », correspond aux enseignants qui expriment une
attention particuliere aux problemes d’adaptation posés par le handicap. Ils visent ’accessibilité des
activités proposées par 'aménagement et 'ajustement des situations pédagogiques. Ils se montrent
inventifs et créatifs pour concevoir des stratégies favorables a la participation sociale de ’éleve en
situation de handicap au sein de la classe. Les dispositions mises en place sont réalisées en
concertation avec ’éleve afin de gérer au mieux les difficultés qu’il rencontre. Les autres éleves y

participent également et cette démarche collective apparait comme facilitant la transmission des
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contenus d’enseignement. Les enseignants « bricoleurs » font part de besoins de formation et
d’espace de travail en groupe afin de définir des pratiques d’accueil qui, selon eux, nécessitent une
concertation. Pour ces enseignants, le handicap est une construction sociale qui amene a un écart
par rapport a une norme. I’incapacité de I’éleve est appréhendée a partir de situations d’interaction
et est relativisée par P'aménagement pédagogique. Ici, la définition du handicap s’inscrit davantage
dans la perspective du modéle systémique car liée a la notion de situation et donc a une restriction
de participation engendrée par linteraction de caractéristiques personnelles et de facteurs
environnementaux. Cette approche renvoie également a la Classification Internationale du
Fonctionnement, du handicap et de la santé (C.L.LF) de ’O.M.S (2001). Aucun statut spécifique aux
enseignants « bricoleurs » n’a été identifié. Les « coordonnateurs » constituent le deuxi¢me profil
d’enseignant. Ils manifestent leur engagement par le recueil d’informations sur le handicap de
I’éleve avec Pobjectif de mettre en relation les différents acteurs intervenants aupres de enfant
(parents, chef d’établissement, partenaires du milieu spécialisé). Ces enseignants font référence aux
textes de loi pour rappeler les responsabilités de chacun face a la scolarisation des éleves en situation
de handicap. I’aspect médical va ici servir de base pour délimiter les conditions de participation de
I’éleve. Les « coordonnateurs » correspondent aux enseignants les plus agés, ils sont peu diplomés
mais ont une expérience conséquente en ce qui concerne I'adaptation des activités physiques. Ces
enseignants expriment un manque de soutien important dans 'accompagnement de I’éleve en
situation de handicap et dans les relations interprofessionnelles. Le handicap est per¢u comme un
étiquetage, un marquage social qui stigmatise I’éléve et ajoute une souffrance psychologique aux
difficultés fonctionnelles. Les « coordonnateurs » témoignent d’un engagement personnel a travers
des actions de sensibilisation et des expériences intimes avec des personnes en situation de
handicap. Ils s’attachent a apporter une autre vision du handicap par la valorisation des différences
et des singularités de chacun afin de dépasser les images négatives. La troisieme catégorie est celle
des « résistants » qui, quant a eux, évoquent la scolarisation des éleves en situation de handicap
principalement a partir des difficultés qu’ils rencontrent. Pour ces enseignants, la gestion d’une trop
grande hétérogénéité les amene a remettre en cause la scolarisation des éléves en situation de
handicap dans un systeme éducatif qui leur est peu adapté. Ils évoquent les problémes liés a la
marginalisation de I’éleve en situation de handicap induite par un accueil peu préparé et a la
pénalisation des autres éleves du fait d’une attention plus soutenue envers I’éleve en situation de
handicap. S’inscrivant dans une logique égalitaire, les « résistants » considerent que tous les éleves,
qu’ils solent en situation de handicap ou non, doivent effectuer les mémes activités. Le handicap
est appréhendé a partir d’une lecture fonctionnelle reposant sur la dichotomie normal/anormal qui

génere des images stéréotypées a ’égard du handicap moteur. Le type de handicap va influencer le

53



degré de résistance des enseignants a ’accueil d’un éleve en situation de handicap car pour eux la
progression de ’éleve ne peut étre assurée que dans un cadre spécialisé. Les « résistants » sont des
enseignants non-formés au handicap, qui n’ont pas connaissance des textes officiels et ont peu
d’expérience dans I'adaptation des activités physiques. Enfin, « les spécialistes » témoignent d’une
représentation du handicap définie par la fonction d’aide, de soutien ou de conseil. En effet, ces
enseignants se montrent compréhensifs a I’égard de leurs collégues plus réticents face a la
scolarisation des enfants en situation de handicap et leurs prodiguent des conseils. Le handicap est
percu comme un statut qui confére des droits en lien a des besoins spécifiques mais ne constitue
qu’une particularité individuelle parmi d’autres. Les enseignants dits « spécialistes » associent les
autres partenaires dans I'accueil de I’éléve en situation de handicap dans une démarche militante en
faveur de leur intégration. Ils élaborent le projet de I’éleve en collaboration avec le médecin dans
une perspective proche de celle de la rééducation. Les « spécialistes » se centrent sur I’étiologie du
handicap pouvant se rapprocher du mod¢le biomédical ou de la Classification Internationale des
Déficiences, Incapacités et Handicaps de Wood (1980). Ce sont des enseignants diplomés
(CAPEPS et Agrégation) qui ont une expérience personnelle et familiale du handicap et qui ont
suivi une formation universitaire dans I'adaptation des activités physiques. De fagon générale,
I'engagement des enseignants a propos de la scolarisation des éleves en situation de handicap
résulte, selon eux, a la fois des compétences qu’ils ont pu acquérir au fil de leur carri¢re spécifiant
leur identité professionnelle, mais aussi de la valorisation de celles-ci par leur établissement
d’appartenance. Les résultats de cette recherche mettent a jour un certain nombre de variables
pouvant influencer le type d’engagement face a la scolarisation de I’éleve en situation de handicap
et les représentations du handicap. Le niveau de formation et la proximité avec le handicap
apparaissent ainsi comme des parametres exercant une influence. En effet, les « résistants » qui
expriment le plus de réticence et d’hostilité envers la scolarisation des éleves en situation de
handicap sont ceux ayant le niveau de formation le plus faible et aucune expérience de relation avec
des personnes en situation de handicap en dehors de I’école. A l'inverse, les « spécialistes » ont le
plus haut niveau de formation et les « coordonnateurs » bien que peu diplomés ont une riche
expérience de I'accueil d’éleves en situation de handicap. En ce qui concerne les représentations du
handicap, les « résistants » tout comme les « spécialistes » se rapportent a la notion de norme, les
premiers dans un principe d’homogénéisation de leur démarche éducative, les seconds, afin que
I’éleve parvienne a s’adapter a 'environnement. Le point commun de ces deux profils d’enseignants
réside dans le fait qu’ils consideérent que 'organisation des institutions scolaires n’est pas adaptée
aux éléves en situation de handicap et vient finalement renforcer les situations de handicap. Ainsi,

selon eux, le handicap reléve davantage du milieu spécialisé pour des raisons toutefois différentes.
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Les «bricoleurs » et les « coordonnateurs », au contraire, pointent les dysfonctionnements
institutionnels et la défaillance des dispositifs existants. Pour les « bricoleurs », il est davantage
question d’une interrogation des compétences et des capacités des enseignants a adapter leur
pratiques et a gérer les obstacles liés a la participation des éleves en situation de handicap aux
activités proposés. Alors que pour les « coordonnateurs », il s’agit plus d’un manque de concertation
des professionnels et d’actions collectives auprés de I'ensemble des éléves pour favoriser la
participation sociale des éleves en situation de handicap. Au niveau des représentations, les
« bricoleurs » et les « coordonnateurs » se focalisent moins sur la déficience mais plus sur les
situations interactives comme permettant un changement de regard porté sur le handicap. Par
conséquent, Génolini et Tournebize (2010) concluent que 'engagement des enseignants face a la
scolarisation des éleves en situation de handicap varie selon leurs représentations du handicap qui
influencent a leur tour leurs pratiques.

De plus, les pratiques ont une importance considérable dans la mesure ou des stratégies
d’intervention explicites et ciblées de la part des professionnels sont nécessaires pour permettre
aux enfants en situation de handicap de développer leurs habiletés de communication (Brown,
Odom, & Conroy, 2001 ; Warren, Fey, & Yoder, 2007). En effet, des travaux ont montré que la
formation des professionnels de la petite enfance dans la gestion des comportements des enfants
a conduit a la mise en ceuvre d’interactions de meilleures qualité, car plus adaptées a 'enfant, et
contribue a I'acquisition de compétences communicatives chez les enfants a la fois aupres des
adultes mais aussi de leurs pairs (Girolametto, Weitzman, & Greenberg, 2000). Julien-Gauthier,
Dionne, Héroux et Mailhot (2012) ont ainsi mené une recherche visant a étudier les stratégies
d’intervention des professionnels de la petite enfance qui favorisent I’émergence des habiletés
communicatives des enfants ayant un retard global de développement. L’étude a été conduite
aupres de 35 professionnels de 35 structures de la petite enfance différentes. Les sujets sont agés
de 22 a 60 ans et accueillent dans leur groupe un enfant ayant un retard global de développement.
Leur expérience professionnelle dans le secteur de la petite enfance varie de 6 a 16 ans, la moitié
des professionnels dispose d’'une expérience aupres d’enfant en situation de handicap de plus de
10 ans, et 'autre de moins de 5 ans. En ce qui concerne les enfants, ils sont agés de 3 a 5 ans, 18
d’entre eux sont des garcons et 17 des filles. Ils présentent tous un retard global de développement :
10 enfants ont une trisomie 21, 9 ont un retard global de développement, et 16 un retard global de
développement et des troubles associés tels que des troubles envahissants du développement, une
déficience sensorielle, ou autre. Afin d’évaluer les besoins de lenfant et les habiletés
communicatives qu’il a a acquérir, /2Assessment, evaluation, and programming system for infants and children

(Bricker, 20006, in zbid.) a été utilisé. Il s’agit d’un outil élaboré a partir d’une approche écologique
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et développementale dont la passation se réalise au cours d’activités quotidiennes ou de jeux dans
un contexte familier a 'enfant (Dionne, Bricker, Harguindéguy-Lincourt, Rivest, & Tavares, 2001,
in zbid)). De plus, la Grille d'identification de stratégies d’intervention naturalistes pour développer la
communication et les habiletés sociales des jeunes enfants (Julien-Gauthier, 2005, in 7bid.) a permis
I'observation des pratiques des professionnels. Cet instrument permet de repérer la présence des
stratégies favorisant le développement des premieres habiletés de communication en contexte
préscolaire. Les passations se sont déroulées sur une journée et comportent une période
d’observation de type interactif de 4 a 6 heures, un enregistrement vidéo de 60 minutes portant sur
les routines et les activités du milieu, et une rencontre avec le professionnel. Les résultats de cette
étude montrent que les professionnels des structures développent des stratégies d’interventions
adaptées au niveau de communication des enfants pour les amener a développer et a consolider
leurs habiletés dans ce domaine. Néanmoins, certaines difficultés dans les interactions sont parfois
observées par manque de connaissances des professionnels des caractéristiques des enfants ayant
un retard global de développement ou des spécificités liées a leurs prises en charge éducatives. Si
plusieurs stratégies pertinentes sont mobilisées par les professionnels comme diriger I'attention de
I'enfant sur Pobjet et I'activité a laquelle le professionnel fait référence, utiliser le langage descriptif,
répondre rapidement et de manicre positive a Penfant, etc., en revanche, d’autres stratégies sont
trés peu mises en ceuvre alors qu’elles sont particulicrement recommandées pour soutenir
I’émergence des habiletés communicatives de 'enfant. C’est le cas par exemple de la reconnaissance
spécifique qui permet de signifier a 'enfant que son comportement a été compris, ou de I'incitatif
minimal qui fait appel au matériel ou a environnement immédiat et facilite le développement de
'attention. Enfin, les chercheurs constatent que la présence de certaines croyances comme « quand
le cognitif sera plus développé, il va commencer a parler» ou «on ne peut pas simproviser
spécialistes de la communication, ce serait risquer de nuire a Uenfant » (Julien-Gauthier, Dionne,
Héroux, & Mailhot, 2012, 115), entravent l'utilisation de stratégies d’apprentissage visant le
développement des habiletés de communication de 'enfant. Ils préconisent ainsi la formation des
professionnels sur les caractéristiques du retard global de développement, ’adaptation des activités
éducatives et des routines quotidiennes, de méme qu’une sensibilisation des professionnels sur

I'importance de leur role aupres de 'enfant.
Dans ces différentes études, les représentations des professionnels apparaissent donc

globalement comme répondant a lidéologie institutionnelle a laquelle ils appartiennent et

influencant les pratiques qu’ils mettent en ceuvre. Néanmoins, ces représentations professionnelles,
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collectives, institutionnelles, n’existent que parce que les acteurs construisent, actualisent, modifient

les normes et les valeurs a travers leurs choix, leurs actions et leurs décisions (Guyot, 1990).

Les structures de la petite enfance sont des lieux pour étre sans condition (Herrou & Korff-
Sausse, 1999). Elles sont propices au développement global des enfants et notamment social
lorsque 'accueil s’effectue dans un milieu de qualité (Irwin, Lero & Brophy, 2004 ; Trépanier &
Ayotte, 2000). L’accueil en structure collective offre a Penfant éveil et stimulation et échanges
favorables a sa socialisation mais aussi a I’évolution des pronostics, parfois de fagon tout a fait
radicale, concernant son développement cognitif et psychique (Assistance Educative et Recherches,
1981). Cest pourquoi nous allons nous intéresser aux effets de I'accueil en structure collective de

la petite enfance sur le développement des enfants en situation de handicap.

2.3 —LES EFFETS DE L’ACCUEIL SUR LE DEVELOPPEMENT DE L’ENFANT

L’intérét pour 'enfant de fréquenter une structure de la petite enfance est notamment de
lui permettre de vivre des expériences diversifiées avec des partenaires variés, enfants et adultes, en
lui offrant des formes d’expression et d’interaction multiples (Florin, 2003). Pour les enfants ayant
un retard global de développement, la fréquentation d’un mode de garde extra-familial facilite les
apprentissages et son évolution sur 'ensemble des domaines développementaux (O’Brien, 2001 ;
Palacio-Quintin & Coderre, 1999). Cependant, les effets d’'un mode d’accueil varient parfois selon
I'aspect du développement de 'enfant considéré et la méthodologie utilisée (Shpancer, 20006), c’est
pourquoi il reste difficile a évaluer. Par ailleurs, ces effets ne peuvent étre interprétés sur la seule
base des caractéristiques du mode d’accueil mais doivent prendre en compte celles relevant du
contexte familial (Boyer, 2002). Aussi, l'accueil des enfants en situation de handicap au sein des
établissements de la petite enfance restant peu abordé dans la littérature scientifique frangaise, nous
nous appuierons également sur des recherches internationales réalisées aupres d'enfants tout-
venants ainsi que sur des études menées aupres d'enfants en situation de handicap scolarisés en

milieu ordinaire.

2.3.1 - Les effets sur le développement cognitif et langagier

Le développement cognitif correspond a P'acquisition de capacités et de connaissances
précises liées a Porganisation de la pensée permettant a 'enfant de s’adapter a son environnement

et de mieux le comprendre (Gaux & Boujon, 2007 ; Bigras, Lemire, & Tremblay, 2012).
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L’apprentissage de ces habiletés s’effectue a partir des interactions entre enfant, les personnes, et
les objets de son milieu. Le développement des fonctions cognitives nécessite donc que I'enfant
évolue dans un contexte stimulant c’est-a-dire qui 'améne a découvrir, a expérimenter, et a
persévérer pour acquérir de nouveaux savoirs et savoir-faire (Gouvernement du Québec, 2007).
Cette stimulation implique que 'adulte favorise et valorise I'engagement actif de I’enfant dans son
propre développement. De nombreux travaux soulignent I'importance des expériences vécues par
Ienfant durant la petite enfance ainsi que de I'environnement comme déterminant dans leurs
apprentissages et leur développement global (Davies, 2002 ; Sylva et a/, 2004 ; Tayler & Nuria,
2007 ; Thorpe et al., 2004). En effet, Cadoret, Bouchard et Cantin (2011, in Bigras, Lemire, &
Tremblay, 2012) ont observé une variation des capacités des enfants en fonction, d’une part, des
expériences qui leur sont offertes lors des premiers mois de vie, période de grande plasticité
cérébrale, et d’autre part, de leur tempérament. Plus largement, les deux premicres années
apparaissent fondamentales dans la création et le déploiement de connexions neuronales
intervenant dans lattention, la perception, la mémoire, les habiletés motrices, la régulation des
émotions, mais aussi au niveau des compétences sociales et du langage (Tayler & Nuria, 2007).
Cest dailleurs pendant la période de la petite enfance que l'enfant apprend a maitriser les
différentes composantes du langage (la phonologie, la phonétique, la morphologie, la sémantique,
la syntaxe et la pragmatique) pour a la fois comprendre ce qui est dit et pour s’exprimer de fagon

approprié¢e (Blain-Briere, Bouchard, Eryasa, & Boucher, 2012).

Ces éléments ont contribué a susciter I'intérét des chercheurs pour Iétude des effets des
modes de garde de la petite enfance sur le développement cognitif et langagier des enfants.
Votruba-Drzal, Coley et Chase-Landsdale (2004) montrent que lorsque les enfants fréquentent un
mode de garde extra-familial, ils obtiennent de meilleures performances dans la persistance a la
tache et la résolution de problemes, de méme que dans la confiance en soi. Néanmoins, ces effets
semblent temporaires car davantage influencés par le milieu familial (Kontos, 1991) et par la
sensibilité des professionnels a répondre aux besoins émotionnels de 'enfant et leurs capacités a le
stimuler, qui apparaissent comme les facteurs influencant le plus le développement cognitif et
langagier de enfant (Burchinal & Cryer, 2003 ; Clarke-Stewart, Vandell, Burchinal, O’Brien, &
McCartney, 2002). Martinaud et Florin (2002) se sont intéressés aux effets différenciés des modes
d’accueil (creche, halte-garderie, et assistante maternelle) sur le développement de 65 enfants agés
de 32 2 43 mois. Les chercheurs ont notamment étudié la participation verbale de 'enfant au cours
d’une interaction langagicre ainsi que ses habiletés socio-cognitives. D’apres les données observées,

Iexpérience de la collectivité favoriserait la participation verbale de enfant, lattribution d’un état
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mental a autrui et la prise en compte d’un autre point de vue que le sien. Les enfants accueillis en
structure collective auraient ainsi une production verbale plus élargie et plus complexe comparée a
celles des enfants en garde intra-familiale (Aureli & Procacci, 1992 ; Vandell, 2004). Au Royaume-
Uni, plusieurs recherches indiquent que les enfants ayant fréquenté un mode de garde extra-familial,
quel qu’il soit, ont de meilleurs résultats dans leur langue d’enseignement a 6 ans que ceux qui n’ont
pas fréquentés de mode de garde (Melhuish, Moss, Martin, Hennessy, & Mooney, 1992 ; Melhuish
et al., 2008 ; Sammons et @/, 2008). Aux Etats-Unis et au Canada, la comparaison des effets des
différents types de mode de garde sur le développement de enfant est effectué a partir de la
distinction entre les milieux de garde dits « structurés », c’est-a-dire ayant un programme éducatif,
des horaires plutot fixes, une fréquentation stable, etc., et les milieux de garde « non structurés ».
Les études mentionnent alors que les enfants fréquentant des milieux de garde structurés
développent de meilleures habiletés langagicres (NICHD, 2002, 2005) et suggerent que les
variabilités observées peuvent étre davantage associées a une différence dans la qualité de I'accueil
plutét qu’au mode d’accueil lui-méme. Bigras, Lemire et Tremblay (2012), ont réalisé un état des
lieux des études portant sur le développement cognitif des enfants accueillis en structure petite
enfance, réalisées entre 2000 et 2010. Sur les 28 recherches recensées, les auteurs constatent que la
totalité¢ d’entre elles (28 sur 28) rapportent des effets positifs sur les dimensions cognitives évaluées
telles que le raisonnement, Iattention, la mémoire, la planification, les habiletés scolaires et le
vocabulaire. Néanmoins, les travaux précisent que ces effets positifs sont tributaires de certaines
variables comme le contexte socio-économique des familles, la qualité éducative de la structure
d’accueil et I'intensité de I'accueil (durée et fréquence).

Dans les conclusions des études, le statut socio-économique des familles semble interférer
sur les bénéfices tout comme sur les limites que enfant peut retirer de la fréquentation d’un lieu
de garde extra-familial. Certains écrits indiquent que les enfants issus de milieux défavorisés feraient
ainsi davantage de progres concernant les composantes du développement cognitif en comparaison
aux autres enfants (Bassok, French, Fuller, & Kagan, 2008 ; Crosnoe, Leventhal, Wirth, Pierce, &
Pianta, 2010 ; Loeb, Bridges, Bassok, Fuller, & Rumberger, 2007 ; Peisner-Feinberg et a/, 2001)
notamment lorsque les meres possédent des habiletés verbales élevées ou que les enfants présentent
un attachement de type insécurisé (Spieker, Nelson, Petras, Jolley, & Barnard, 2003). En revanche,
certaines situations particulieres associées au contexte de la précarité, comme la sous-scolarité des
parents, les familles monoparentales, et lorsque les méres travaillent la premicre année de vie de
Ienfant, génerent des effets plutot négatifs sur le développement cognitif des enfants accueillis en
structure petite enfance (Brooks-Gunn, Han, & Waldfogel, 2002). Notons également que des

travaux mentionnent I'absence d’effets selon la situation socio-économique des familles (Burger,
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2010). Ainsi, les différentes recherches soumettent des résultats pouvant étre contradictoires,
certains révélant des effets positifs, d’autres négatifs, ou encore une absence d’effet d'un mode de
garde non parental sur le développement cognitif des enfants issus de milieux défavorisés. Si cette
diversité des conclusions peut étre imputable aux différentes méthodologies utilisées, elle peut aussi
étre occasionnée par la non prise en compte de variables fondamentales comme la qualité éducative
de la structure.

La majorité des études qui se sont intéressées aux effets de la qualité¢ de 'accueil sur le
développement cognitif et langagier des enfants ont montré des résultats significativement
différents selon le niveau de qualité éducative de la structure (Dearing, McCartney, & Taylor, 2009 ;
Duncan & NICHD, 2003 ; Lee, 2005 ; Mc Cartney, Dearing, Taylor, & Bub, 2007 ; NICHD, 2000 ;
Maxwell, 2007). La fréquentation d’une structure d’accueil aurait une influence positive sur le
développement de 'enfant a condition que celle-ci mette en ceuvre un projet éducatif de qualité
élevée. Cette condition s’avere particuliecrement déterminante pour les enfants vivant en milieu
défavorisé et pour certains aspects spécifiques du développement cognitif tels que la maturité
scolaire (Dearing, McCartney, & Taylor, 2009 ; Mc Cartney, Dearing, Taylor, & Bub, 2007 ;
Peisner-Feinberg et al., 2001). Des lors, il apparait primordial de soutenir la qualité éducative au
sein des établissements de la petite enfance pour favoriser le développement cognitif et langagier
des enfants (Bigras, Pomerleau, Malcuit, & Blanchard, 2008 ; Bouchard, Trudeau, Bigras, & Sutton,
2008).

Enfin, un autre parametre, qui émerge comme décisif dans les résultats portant sur les effets
éventuels de la fréquentation d’une structure de la petite enfance sur le développement cognitif et
langagier des enfants, concerne la durée de Pexpérience d’accueil (Belsky, 20006 ; Bigras, Pometleau,
Malcuit, & Blanchard, 2008 ; Hickman, 2006 ; Shpancer, 2006 ; Vandell, 2004). Tout d’abord,
plusieurs études indiquent des apports cognitifs plus importants lorsque que la durée de P'accueil
est élevée (Bassok, French, Fuller, & Kagan, 2008 ; Duncan & NICHD, 2003 ; Lee, 2005 ; Loeb,
Bridges, Bassok, & Rumberger, 2007 ; Tran et Weinraub, 2006 ; Votruba-Drzal, Coley, & Chase-
Landsale, 2004). Cela semble particulicrement se vérifier chez les enfants issus de milieu défavorisé
accueillis plus de 30 heures ou 45 heures par semaine (Burger, 2010 ; Geoffroy et a/, 2010 ; Lee,
2005 ; Loeb, Fuller, Kagan, & Carrol, 2004 ; Loeb, Bridges, Bassok, & Rumberger, 2007 ; Votruba-
Drzal, Coley, & Chase-Landsale, 2004). Cependant, pour Adi-Japha et Klein (2009), plus que
I'intensité de la fréquentation du lieu d’accueil, c’est la qualité de la collaboration qui s’établirait
entre les professionnels et les parents qui pourrait expliquer ce résultat. En effet, selon eux, les
¢échanges entre les familles et les professionnels permettraient a ces parents d’accéder a des

pratiques éducatives plus adaptées a 'enfant. De plus, en ce qui concerne la durée de I'accueil, il
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existerait des seuils minimaux et maximaux pour que les effets observés perdurent dans le temps
(Sphancer, 2006 ; Vandell, 2004), sans que ceux-ci soient définis de facon consensuelle, et qui
justifieraient I'intérét de travaux longitudinaux (Zaslow, Martinez-Beck, Tout, & Halle, 2011). Par
ailleurs, I'age d’entrée des enfants au sein de la structure semble accroitre les effets positifs sur le
développement de I'enfant. Certaines études révelent des effets négatifs sur le développement
cognitif de 'enfant lorsque ce dernier est accueilli avant 'age de 9 mois ou 1 an (Brooks-Gunn,
Han, & Waldfogel, 2002), d’autres avancent que les gains sont particulicrement perceptibles lorsque
Paccueil a lieu vers 1 an (Lee, 2005) et d’autres évoquent la tranche de 2-3 ans (Loeb, Bridges,
Bassok, & Rumberger, 2007). Cependant, la disparité des conclusions suggere la prise en compte
d’autres facteurs car Iintensité de I'accueil et 'age d’entrée de I'enfant au sein de la structure ne

permettent pas a eux seuls d’obtenir des résultats probants.

En ce qui concerne les travaux portant plus spécifiquement sur les enfants en situation de
handicap, un certain nombre de recherches montrent que le milieu spécialisé et le milieu ordinaire
apportent des bénéfices équivalents dans les domaines du développement cognitif et langagier
(Buysse & Bailey, 1993 ; Lamorey & Bricker, 1993 ; Odom, 2000 ; Odom & Diamond, 1998).
Toutefois, d’autres études rapportent que les enfants en situation de handicap évoluant en milieu
ordinaire ont de meilleures performances dans ces domaines de développement (Hundert,
Mahoney, Mundy & Vernon, 1998 ; Jenkins, Odom, & Speltz, 1989). Ainsi, certaines recherches
témoignent des effets différenciés de 'inclusion sur le développement de enfant. Pour leur part,
Mills, Cole, Jenkins et Dale (1998) se sont intéressés aux effets de différents degrés d’inclusion des
enfants en situation de handicap sur leur développement cognitif et langagier. I’échantillon était
composé de 66 enfants, 49 garcons et 17 filles, agés de 31 a 75 mois, qui relevaient tous de
I’éducation spéciale. Ce critere est défini par un retard d’au moins 1.5 écart type sur un test normé
dans au moins deux domaines de développement (motricité globale, motricité fine, langage,
cognition, développement socio-affectif) ou un retard d’au moins 2 écarts types dans un des
domaines cités. 70% des enfants ayant participé a 'étude présentaient un retard au niveau de la
motricité globale, 83% du langage, 55% au niveau cognitif, et 85% un retard de développement au
niveau socio-affectif. Les enfants ont été répartis au hasard dans trois groupes de degré d’inclusion
différent. Le premier groupe représentait le milieu spécialisé et était uniquement constitué d’enfants
en situation de handicap (N = 14). Le deuxiéme groupe fonctionnait sur le principe de I'inclusion
inversée, c’est-a-dire avec un nombre majoritaire d’enfants en situation de handicap, soit 11 enfants
en situation de handicap et 3 enfants au développement normal. Enfin, le troisiéme groupe

comptait une majorité d’enfants sans handicap (N = 9) et 5 enfants en situation de handicap. Pour
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¢équilibrer les effectifs d’enfants en situation de handicap dans les différentes conditions, les groupes
ont été dupliqués. Ainsi, les analyses portent sur un total de 22 enfants en situation de handicap
pour chacun des trois groupes. La recherche s’est déroulée sur trois ans, a raison de 5 séances par
semaine de 2 heures 15, pendant 180 jours. Les rencontres étaient organisées a partir des
programmes éducatifs Mediated Learning (Osborn, Sherwood, & Cole, 1991, in 7bid.) et Direct
Instruction (Becker, Engelmann, & Thomas, 1975, in 7bid.) et encadrées par trois adultes en moyenne
(un enseignant, un éducateur spécialisé et un étudiant stagiaire). I.’évaluation du développement
cognitif des enfants a été réalisée a 'aide du test d’intelligence McCarthy Scales of Children's Abilities
(McCarthy, 1972, in zbid.) et la mesure des compétences linguistiques grace au Preschoo/ Langnage
Assessment Instrument (Blank et al, 1978, in 7bid.). Les deux outils ont été administrés en pré et post-
test entre octobre et mai. Les résultats indiquent des progressions significatives entre le pré-test et
le post-test pour les trois groupes a la fois sur le développement cognitif et langagier. Tout comme
les conclusions d’autres travaux (Buysse & Bailey, 1993 ; Odom & McEvoy, 1988), les enfants font
des progrés comparables qu’ils soient en milieu spécialisé ou en milieu inclusif. Cependant, les
enfants du groupe de 'inclusion inversée rapportent des progres entre les deux recueils de données
qui dépassent de manicre significative la croissance normale. De plus, des différences émergent
¢galement en fonction du degré de handicap de I'enfant. En effet, les enfants présentant une
déficience modérée tiraient davantage profit d’une inclusion inversée alors que les enfants ayant
une déficience sévere profitaient davantage d’un accueil en milieu spécialisé ou d’un accueil inclusif
classique, c’est-a-dire quand les enfants sans handicap sont majoritaires. La présence d’'un nombre
élevé d’enfants au développement normal changerait la dynamique du groupe d’une manicre qui
ne favoriserait pas les enfants en situation de handicap ayant une déficience modérée. Les
hypotheses émises suggerent d’une part, que les exigences scolaires au sein des groupes inclusifs
dépassent peut-ctre les capacités des enfants en situation de handicap, et d’autre part, que les
relations entre enfants sans handicap dans le groupe d’inclusion classique affectent les schémas
d’interactions de telle sorte que les enfants en situation de handicap autant que ceux qui ne le sont
pas restent chacun de leur coté. Sur la base de leurs résultats, Mills, Cole, Jenkins et Dale (1998)
rappellent donc 'importance de ne pas proner un modele unique d’inclusion que ce soit pour des
raisons philosophiques, juridiques et sociales, mais de considérer avant tous les besoins des enfants

et d’adapter les pratiques d’inclusion pour qu’ils en tirent le maximum de bénéfices (Bricker, 1995).

Si des études montrent que 'accueil des enfants en situation de handicap dans les structures

de la petite enfance influence positivement leur développement en favorisant les apprentissages au
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niveau cognitif, elles témoignent surtout de bénéfices dans l'acquisition de compétences sociales

(Guralnick, 2001 ; Julien-Gauthier, 2008 ; Odom, 2000).

2.3.2 — Les effets sur le développement social

La majorité des recherches portant sur les effets des modes d’accueil s'est centrée sur le
développement d’enfants tout-venants. Plusieurs auteurs attestent de 'importance de la période
d’age pré-scolaire comme propice au développement des habiletés sociales telles que 'expression
des désirs et des besoins, la communication avec les pairs et les adultes, le partage, la coopération
et la collaboration aux jeux et aux tiches communes (Brown & Conroy, 2002 ; McCormick,
Noonan & Heck, 1998). Les enfants accueillis dans les structures collectives de la petite enfance
semblent ainsi développer de meilleures habiletés sociales, étre plus indépendants vis-a-vis des
adultes, plus strs d’eux-mémes, ils communiquent, jouent, patlent et coopérent plus facilement
avec des enfants inconnus (Melhuish, Moss, Martin, Hennessy & Mooney, 1992 ; Aureli &
Procacci, 1992 ; Howes & Sanders, 2006 ; Lemay, Bigras & Tremblay, 2008 ; Vandell, 2004). La
collectivité et la précocité de son expérience favoriserait donc l'autonomie, la socialisation, la bonne
communication avec les autres enfants, l'adaptation et l'intégration rapide et naturelle au sein du
groupe de pairs (Boulanger-Balleyguier & Melhuish, 1995 ; Belsky, Vandell, Burchinal, Clarke-
Stewart, McCartney, Tresch Owen, & The NICHD, 2007 ; Bouchard, Trudeau, Bigras & Sutton,
2008, Votruba-Drzal, Coley, & Chase-Lansdale, 2004).

Bien que ces études ne portent pas spécifiquement sur des enfants en situation de handicap,
nous pouvons cependant faire I'hypothése que l'expérience de la collectivité pourrait également
avoir une influence sur l'acquisition de certaines compétences sociales chez les enfants au
développement atypique. Certes, ce sont des enfants privés d’'une partie de 'expérience dont
bénéficient de facon ordinaire les autres puisqu’ils percoivent et recoivent différemment les stimuli
de leur environnement, mais ils se structurent d’une autre fagcon en mettant en place des modes de
fonctionnement leur permettant d’agir et d’évoluer au mieux avec leur handicap (Ajuriaguerra &
Marcelli, 1982, in Vasquez & Martinez, 1991). En effet, des travaux menés aupres des enfants en
situation de handicap s'accordent a dire que le principal intérét pour 'enfant de fréquenter la creche
ou l'école est fondamentalement celui de la socialisation (Aubert & Morel, 1993 ; Assistance
Educative et Recherches, 1981 ; Lantier, Lantier, Vérillon, Auble, Belmont & Waysand, 1994 ;
Florin, 1995 ; Bonjour & Lapeyre, 2000 ; Gardou 2008 ; ACEPP, 2011) mais aussi de la
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communication (Conroy & Brown, 2002 ; Guralnick, 2001). Les habiletés communicatives
apparaissent, dans plusieurs études, comme déterminantes dans I’éducation préscolaire des enfants
en situation de handicap car elles jouent un role clé dans les apprentissages cognitifs et sociaux
(Conroy & Brown, 2002 ; Guralnick, 2001). En effet, il s’avére que les difficultés comportementales
que rencontrent les enfants ayant des retards de développement sont souvent occasionnées par de
faibles compétences communicatives (Van der Schuit, Segers, Van Balkom & Verhoeven, 2011).
En outre, les problemes de communication sont souvent associés a des troubles comportementaux
et émotionnels (Tardif, Coutu, Lavigueur, & Dubeau, 2003). L’accueil des enfants en situation de
handicap au sein de collectivités de droit commun se veut réduire ou limiter les « incapacités
secondaires ou associées » (Plaisance, Bouve, Grospiron, & Schneider, 2005, 48) des enfants qui se
volent encore exclus des institutions éducatives et scolaires ordinaires. A partir d’une revue de la
littérature scientifique réalisée par Guralnik (2001), de nombreuses recherches indiquent que, par
rapport au milieu spécialisé, le milieu ordinaire offre davantage de situations interactives aux enfants
en situation de handicap car sources de stimulations sociales, verbales, motrices, sensorielles et
intellectuelles de meilleures qualités (Buysse & Bailey, 1993 ; Guralnick, Connor, Hammond,
Gottman & Kinnish, 1995 ; Terrisse et Nadeau, 1994 ; Bonjour & Lapeyre, 2000 ; Odom, 2000).
L’expérience du milieu ordinaire offre aux enfants une diversité d’interactions avec de multiples
partenaires, pairs et adultes, qui influencent positivement leur participation aux activités proposées
(Hanline, 1993 ; Hauser-Cram, Bronson & Upshur, 1993 ; Levine & Antia ; 1997). Pour Guralnik
(2001), cela est essentiellement da a la demande sociale des enfants au développement typique
envers leurs pairs en situation de handicap, précisant aussi que les enfants en situation de handicap
sont plus engagés dans des jeux solitaires et interagissent moins que leurs pairs au développement
typique (Kopp, Baker, & Brown, 1992). Dans leur étude, Odom, McConnell, et Chandler (1993),
rapportent que les enseignants signalent que les trois quarts des éleves des classes spécialisées ont
besoin d’¢tre aidés et accompagnés pour mobiliser leurs compétences sociales. Le handicap
pourrait limiter 'enfant dans ses tentatives d’engager des jeux avec ses pairs mais la capacité des
autres 2 initier et a soutenir les interactions permet de créer plus d’opportunités d’échanges entre
les enfants en milieu ordinaire qu’en milieu spécialisé (Kopp, Baker, & Brown, 1992). Par ailleurs,
la compréhension du handicap par les enfants s’avere étre un élément important dans la réussite
des interactions entre les enfants en situation de handicap et ceux qui ne le sont pas. Diamond,
Hestenes, Carpenter et Innes (1997) observent que lorsque les enfants sont en mesure de
comprendre les difficultés qu’engendrent le handicap de leurs pairs, ils vont étre capable de repérer
ce qui sera difficile pour lui, par exemple jouer a un jeu qui nécessite de courir quand leur camarade

a un handicap moteur, et proposer une situation de jeu adapté, ou chacun d’eux pourra participer.
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De plus, Odom, Peterson, McConnell et Ostrosky (1990) précisent que si les interactions entre
pairs ayant un handicap et ceux qui n’en ont pas résultent d’une volonté des deux partenaires a étre
en relation (Okagaki, Diamond, Kontos, & Hestenes, 1998), le matériel mis a disposition ainsi que
les activités proposées au sein des lieux de vie de la petite enfance va intervenir dans le potentiel
d’interactions entre les enfants. Hestenes et Carroll (2000) se sont intéressés aux différences et aux
similitudes existantes dans les situations de jeu des enfants ayant un handicap et ceux qui n’en ont
pas. Pour cela, ils ont considéré le type d’activités, le temps que les enfants y consacraient, et le
niveau de complexité du jeu. Les chercheurs ont également examiné certains facteurs pouvant
influencer les interactions entre enfants en situation de handicap et ceux qui ne le sont pas comme
la compréhension du handicap, ’age des enfants et la présence des enseignants. I.’échantillon
compte 29 enfants, dont 11 filles et 18 garcons, agés de 40 a 76 mois. Parmi eux, 21 présentent un
développement normal et 8 des retards de développement ou une déficience visuelle. Les enfants
étaient répartis en deux groupes situés sur deux établissements différents : un groupe d’enfants était
accueilli toute la journée de 7h30 a 17h00, tous les jours de la semaine, et dans 'autre, les enfants
participaient uniquement a des temps de jeux libres environ 3h00 par jour, tous les jours de la
semaine également. Le recueil de données a été réalisé a 'aide d’entretiens et d’observations sur la
seconde moitié de Pannée scolaire afin que les enfants aient eu le temps de se familiariser les uns
aux autres. Pour les entretiens, seuls les enfants sans handicap ont été interrogés individuellement’
afin de procéder a des évaluations sociométriques. Pour enseigner aux enfants a évaluer leurs
préférences, les enquéteurs les ont préalablement exercés a trier, a partir de photographies, les
aliments qu’ils préféraient. A la suite de cette phase d’entrainement, des photos de chaque éleve de
la classe étaient montrées aux enfants et il leur était demandé de préciser avec quel camarade il
préférait jouer. Par ailleurs, pour appréhender la compréhension du handicap par I'enfant, le
Competency ratings for disabilities (Diamond et al., 1997) a été utilisé. Le test consiste, a I'aide de trois
poupées, l'une représentant un enfant ayant un handicap physique, 'autre un enfant ayant un
handicap visuel, et la dernié¢re un enfant sans handicap, a évaluer les capacités des 3 poupées a
effectuer certaines taches requérant des habiletés motrices, visuelles, auditives, ou sociales. L’enfant
attribue alors une appréciation a chacune des poupées sur une échelle allant de « pas trés bon » a
«tres bon ». Pour les observations, le Scan-sampling technigne (Nabors, 1995, in ibid.) a permis
Penregistrement des activités des enfants sur un plan reproduisant les différents espaces de jeu de
la structure, leurs aménagements et le matériel qui s’y trouve. Chaque observateur se positionne sur

une zone différente et enregistre pendant 4 minutes les informations portant sur la présence des

7 Les enquéteurs ont essayé de réaliser deux entretiens aupres d’enfants en situation de handicap mais 'outil n’étant
pas adapté a ce public, les enfants ne parvenaient pas a comprendre et a répondre aux consignes.
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enfants et les enseignants, le type d’activités réalisées par 'enfant (moteur, sensoriel, jeu de faire-
semblant, etc.), le niveau de complexité du jeu, emplacement de la situation de jeu, et le
comportement de 'enfant. Pour chaque enfant, 43 observations ont été réalisées au cours des
temps de jeu ou les enfants sont libres de choisir eux-mémes leurs activités. Les résultats montrent
que malgré les différences de capacités entre les enfants ayant un handicap et ceux qui n’en ont pas,
tous s’engagent dans des types d’activités variés. De plus, tous les enfants consacrent davantage de
temps a des jeux de motricité fine ou globale plutot qu’a des activités sensorielles (jeux d’eau ou de
sable) ou des jeux de faire-semblant. Par ailleurs, les auteurs signalent que les enfants en situation
de handicap s’engagent moins que leurs pairs au développement typique dans les jeux coopératifs.
Alors que les enfants au développement typique passent 50% de leur temps dans des jeux
coopératifs, les enfants en situation de handicap ne s’y inscrivent que 30% de leur temps privilégiant
les jeux solitaires (30% de leur temps contre 15% chez les enfants tout venant). Les enfants au
développement typique passent moins de temps a jouer avec les enfants ayant un handicap (14.3%)
qu’avec les enfants qui n’en ont pas (57.6%). Les enfants en situation de handicap passent, quant a
eux, 31% de leur temps a interagir avec des enfants sans handicap. Lorsque les enfants sans
handicap doivent choisir leur camarade de jeu préféré, ils choisissent autant les pairs sans handicap
que les pairs avec un handicap. En outre, il s’avere que les préférences des enfants sans handicap a
jouer avec des pairs ayant un handicap dépendent de leur niveau de compréhension du handicap.
Aussl, la compréhension du handicap n’apparait pas liée au temps que les enfants ont passé
ensemble, mais elle est associée a I'age de ces derniers et a la présence des enseignants. Par
conséquent, il semble qu’un certain niveau de compétence sociale, acquis avec 'avancée en age, et
une meilleure compréhension des différents handicaps sont nécessaires pour que les enfants au
développement typique interagissent davantage avec leurs pairs en situation de handicap. De plus,
les professionnels jouent un réle primordial dans I’établissement de ces interactions en proposant

un cadre qui peut soit les faciliter, soit les limiter.

Par ailleurs, plusieurs écrits ont mis en évidence I'importance et l'intérét pour enfant
d’évoluer au sein d’un groupe de pairs hétérogéne. Les observations issues de la pratique
quotidienne de la créche « La Maison Dagobert » qui accueille collectivement des enfants en
situation de handicap, indiquent que la présence d’enfants différents favorise 'exploitation des
potentialités psychiques et sociales des enfants (Herrou & Korff-Sausse, 1999). Panitch (1994)
mentionne d’ailleurs que la fréquentation des milieux de vie ordinaire permet aux enfants de se
construire une identité comme « enfant » et non comme « enfant handicapé ». Stamback et Sinclair

(1990) montre que la présence d’enfants tres différents les uns des autres, avec la multiplicité des
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conduites imitatives qu’elle implique, est source de stimulations cognitives et intellectuelles. Dans
cette meéme perspective, Mc William (1995, in Odom et a/, 2004) compare les résultats obtenus par
les enfants en situation de handicap dans différents domaines de développement selon le mode
d’accueil mis en place par I’établissement. Certaines structures privilégient une organisation des
groupes d’enfants par age alors que d’autres fonctionnent a partir de leur niveau de développement.
Les conclusions de I'étude suggere que le mélange des ages favorise a la fois I'acquisition de savoir-
faire dans les jeux chez les enfants en situation de handicap, les interactions entre les enfants ayant
un handicap et les autres, et le développement d’habiletés sociales et motrices chez les enfants les
plus jeunes. Pour Vayer et Roncin (1986), au-dela du handicap, les différences, de fagon générale,
représentent une nécessité vitale car sil’enfant n’a pas d’autres modeles d’action, de comportement,
de langage que ceux de ses semblables, il ne peut comparer son action et son comportement. Un
groupe composé d’individus différents est alors plus dynamique et plus imaginatif qu’un groupe

d’individus a peu pres semblables, la différence nous poussant a nous réajuster en permanence.

Sila majorité des études relatives a I'accueil des enfants dans les structures collectives de la
petite enfance met en avant des effets positifs sur le développement social de 'enfant, les résultats
se révelent patfois contradictoires. 1l s'avere difficile de séparer les effets du mode d'accueil lui-
méme des facteurs propres a 'enfant et des facteurs liés a 'environnement familial, et qui sont tous

susceptibles d'exercer un effet sur le développement de I'enfant.

2.4 —LES EFFETS DU CONTEXTE ENVIRONNEMENTAL

L'accueil des enfants en dehors de la famille se situe dans un contexte complexe (familial,
culturel, socio-économique) avec des modes d'accueil eux-mémes divers, et l'ensemble de ces
variables n'est pas toujours pris en compte dans les recherches (Hayes, Palmer & Zaslow, 1990 ;
Lamb, 1998 ; Pierrechumbert, 1992). Il semble dés lors pertinent de s'intéresser aux circonstances
dans lesquelles les enfants se développent favorablement au sein de ces structures, ainsi qu'aux

diverses influences qui vont modeler son développement (Guedeney, Grasso, & Starakis, 2004).

2.4.1 = La qualité de Paccueil

II ressort des diverses recherches que la qualité des modes d'accueil tient une place
essentielle dans les résultats observés (Cantin, Bouchard, & Bigras, 2012 ; Pianta et a/, 2005). Les

effets positifs d'une qualité satisfaisante de la structure sur le développement cognitif, langagier et
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les capacités a communiquer, quel que soit le type d’accueil, ont été démontrés dans un grand
nombre d'é¢tudes (Belsky et a/, 2007 ; Burchinal, Vandergrift, Pianta, & Mashburn, 2010 ;
McCartney et a/, 2010 ; NICHD, 2001, 2002, 2003 ; Romano, Kohen & Findlay, 2010 ; Votruba-
Drzal, Coley, Maldonado-Carenno, Li-Grining, & Chase-Lansdale, 2010; Zaslow et 4/, 2000). Si les
définitions de la qualité d’'un mode d’accueil peuvent varier certains aspects semblent faire
consensus. Deux variables ont ainsi été identifiées dans le concept de qualité des structures d’accueil
de la petite enfance (Cyer, 1999 ; Doherty, Forer, Lero, Goelman, & Lagrange, 20006 ; Florin, 2007 ;
Vandell, 2004). La premiere, appelée « qualité structurelle » correspond a tout ce qui concerne le
taux d’encadrement, Peffectif du groupe d’enfants, expérience et la formation du personnel, la
stabilité de I’équipe, etc. La seconde se rapporte a la « qualité des processus » c’est-a-dire aux
interactions adultes-enfants, aux activités, a 'aménagement des locaux, etc. Outre la question de la
définition de la qualité de I'accueil, ’évaluation de celle-ci n’est pas sans fluctuer, les éléments
considérés, les criteres retenus et les outils utilisés étant différents d’un pays a I'autre, les conclusions
des recherches ne peuvent, dans ce contexte, qu'apparaitre diversifiées. De plus, plusieurs travaux
mentionnent la difficulté a atteindre et surtout a maintenir une qualité d’accueil élevée au sein des
structures et observent un niveau de qualité généralement médiocre ou faible (Beller, Stahnke, Butz,
Stahl, & Wessels, 1996 ; Bigras et 4/, 2010 ; Burchinal et @/, 2000). Les hypothéses avancées pour
expliquer ce faible niveau de qualité renvoient au sous-financement des services et au niveau de

formation du personnel.

Certaines recherches, notamment aux Etats-Unis, témoignent de limportance du
programme éducatif mis en place par la structure d’accueil et des types d’activités proposées aux
enfants (De Schipper et 4/, 2003 ; Ritchie & Howes, 2003). Le role des éducateurs et 'implication
des familles apparaissent comme un élément fondamental dans I’élaboration d’un projet éducatif
de qualité (Bigras et @/, 2010). Néanmoins, I'aspect financier y contribue également puisque Barnett
(1995) observe de fortes disparités dans la qualité du programme éducatif de la structure selon la
subvention qui lui est accordée. Ainsi, des projets éducatifs structurés, proposant des jeux cognitifs
et sociaux complexes favorisent le développement des compétences cognitives et sociales des
enfants (Burger, 2010 ; Kontos, Hsu & Dunn, 1994 ; Peisner-Feinberg & 4/, 2001). Par ailleurs,
Barnett (1995) précise que ces programmes préscolaires apportent des bénéfices a long terme sur
le développement de 'enfant au regard de sa future scolarisation et de son adaptation sociale

ultérieure.
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D’autres travaux avancent qu’un des facteurs constitutif de la qualité de ’accueil réside dans
le ratio adulte-enfant et la taille du groupe d’enfants puisque déterminant la qualité des interactions
adulte-enfant (Burchinal et @/, 2000 ; Clarke-Stewart, 1984). Avec l'augmentation du nombre
d’enfants par adulte, les professionnels ont tendance a passer moins de temps seul avec les enfants
et a davantage travailler a deux ou trois personnes auprés du groupe d’enfants. Ainsi, les
sollicitations verbales des enfants a ’égard de I'adulte diminuent, de méme que les interactions
verbales entre adultes, alors que les interventions des adultes aupres des enfants augmentent. De
maniere générale, plus les professionnels sont nombreux aupres d’un groupe d’enfants, plus la part
consacrée aux activités éducatives est grande au détriment des activités de soins de base qui
diminuent (Palmérus, 1996 ; Palmérus & Hagglund, 1991). Palmérus et Higglund (1991) précisent
toutefois que le taux d’encadrement n’explique pas a lui seul les variations observées concernant
les interactions et les activités proposées. En effet, pour les auteurs, la présence d’un plus grand
nombre de professionnels permet d’augmenter les activités orientées vers 'enfant et une interaction
privilégiée avec celui-ci seulement si les professionnels les considerent comme des objectifs de
travail et de pratique. Par ailleurs, plus que le ratio enfant-adulte, c’est la taille du groupe d’enfants
qui semble systématiquement avoir une influence sur le développement de enfant, notamment

émotionnel et affectif (Elicker, Fortner-Wood, & Noppe, 1999).

Selon certaines études, le nombre d’heures que Ienfant passe en milieu de garde est
également un parametre a prendre en compte. Des travaux témoignent de moins bons résultats des
enfants dans les domaines cognitif et social lorsqu’ils sont accueillis plus de 30 heures par semaine
(Clarke-Stewart, 1992), et d’autres indiquent qu’ils apparaissent plus insécurisés dans leurs relations
d’attachement lorsqu’ils passent plus de 20 heures en garde non parentale (Belsky, 1986, 1989, in
Lamb & Sternberg, 1992). Toutefois, McCartney et ses collaborateurs (2010), dans une recherche
plus récente, nuancent ces résultats en précisant que le nombre d’heures passées en milieu de garde
est associé a I'observation de problémes de comportements externalisées de fagon modeste et
rajoutent qu’il s’agit de structures d’accueil de faible qualité ou le ratio enfants-professionnels est
élevé. Pour autant, aucun avantage sur le développement de I'enfant n’est constaté en fonction du

nombre d’heures passées dans un milieu de garde de haute qualité (Belsky, 20006).

Aux Etats-Unis et en Angleterre, plusieurs recherches ont étudié 'impact de la formation
du personnel sur la qualité de I'accueil (Burchinal, Howes, & Kontos, 2002 ; Mueller & Orimoto,

1995 ; Munton, Mooney & Rowland, 1995 ; Rhodes & Hennessy, 2001). Ces chercheurs ont pris

en compte la formation et la qualification professionnelle (expérience, connaissance relative au
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développement de I'enfant, niveau d’éducation) ainsi que la stabilité de I’équipe d’accueil (De
Schipper, Tavecchio, Van Ijzendoorn & Linting, 2003 ; Ritchie & Howes, 2003). Les résultats
obtenus montrent qu’il existe des corrélations positives entre ces variables et le développement
social et cognitif des enfants. Néanmoins, la capacité et la sensibilité des professionnels a répondre
aux besoins de 'enfant (« responsive »), a etre attentif, et a fournir un soutien émotionnel, apparaissent
comme prédominantes sur les variables précédemment énoncés (Burchinal & Cryer, 2003 ; Clarke-
Stewart, Vandell, Burchinal, O’Brien & McCartney, 2002 ; NICHD, 2000, 2003). Pour Phillips et
ses collaborateurs (1994), 'ensemble de ces variables ne sont pas a considérer de fagon isolée car
tous ces facteurs caractérisent la qualité du mode d’accueil et sont donc a prendre en compte
comme favorisant le développement de I'enfant. Les auteurs ont montré que globalement, les
structures accueillant majoritairement des enfants de milieux favorisés ont un niveau de qualité plus
élevé (groupe d’enfant plus petit, niveau de formation et de qualification du personnel plus élevé,
meilleure rémunération) que les structures accueillant des enfants issus plutot de milieux
défavorisés, ce qui rejoint les résultats de Japel, Tremblay, et Coté (2005). Macé et Florin (2003)
suggerent de s’intéresser a la notion d’adulte référent dans les criteres de qualité des modes d’accueil
afin de favoriser I'établissement d'une relation d’attachement sécurisée entre l'enfant et I'adulte dans
la mesure ou la présence de plusieurs adultes au sein de la creche n'est pas propice a ’établissement
d’une relation spécifique, tout comme l'approuve d’autres chercheurs (Balleyguier, Meudec &
Chasseigne, 1991). La qualité des relations entre les enfants et les professionnels figure désormais
parmi les facteurs de premier plan dans I’étude de la qualité des services de garde (Barnett, 2004 ;
Trudel, Blicharski, Bonnet, & Strayer, 2012). I’établissement de relations significatives et
harmonieuses entre Penfant et les professionnels aurait un impact important sur son adaptation
(Bigras & Japel, 2007 ; Bigras & Lemay, 2012) ainsi que sur ses habiletés sociales auprées des pairs
du groupe (Essa, Favre, Thweatt, & Waugh, 1999).

Toutefois, des études qui comparent les effets de plusieurs variables sur divers aspects du
développement de 'enfant fournissent des résultats nuancés et mettent en avant l'importance de
prendre en compte les facteurs relevant de la famille. Si la qualité du lieu d’accueil ne peut étre
réduite a quelques variables car constituée d’un ensemble de parametres, elle est également a mettre

en lien avec ses bénéficiaires a savoir les enfants et leurs familles.
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2.4.2 — Le contexte familial

Les conditions de vie au sein du milieu familial émergent dans plusieurs travaux comme
ayant davantage de poids dans la prédiction du développement de I'enfant que celles du milieu
d’accueil (Peisner-Feinberg et a4, 2001 ; McCartney, 2006). En effet, les variables parentales
expliqueraient une part plus grande des variances développementales de I'enfant a la fois car la
famille est le premier environnement source de stimulations dans la vie de I'enfant et qu’elle
constitue, pour ce dernier, le milieu le plus constant dans le temps. De plus, les données parentales

rendent compte de I'influence contextuelle et génétique de la famille.

Des recherches menées aux Etats-Unis indiquent des effets négatifs ou une absence d'effet
d'un mode de garde non-parentale (Belsky & Rovine, 1990 ; Thornburg, Pearl, Crompton & Ispa,
1990 ; Vandell & Corasaniti, 1990 ; Melhuish, Moss, Martin, Hennessy, & Mooney, 1992) mais le
statut socio-économique des familles n'a pas été controlé. Or, il semble indispensable de considérer
le niveau des ressources disponibles au sein de la famille mais aussi dans la communauté (Janus,
2002) déterminant a la fois les biens matériels (livres, matériel éducatif, etc.) et les biens non
matériels (climat émotionnel, qualité et quantité de communication entre les parents et l'enfant,
etc.). Plusieurs travaux soulignent alors les effets différenciés de la qualité du mode d’accueil selon
les caractéristiques individuelles et familiales de 'enfant (Burchinal & Nelson, 2000 ; Tonyan &
Howes, 2003). Un grand nombre de recherches s’est ainsi intéressé a comparer les effets de la
fréquentation d’une structure de la petite enfance sur le développement de I'enfant en fonction
notamment du contexte socio-économique des familles. C’est le cas de Peisner-Feinberg et ses
collaborateurs (2001) qui précisent que des effets dun accueil préscolaire de qualité sont
perceptibles a long terme sur le développement cognitif, socio-émotionnel, les stratégies
d'adaptation et les compétences sociales des enfants surtout ceux issus de milieux défavorisés. Ces
résultats vont dans le sens de plusieurs travaux traitant de cette problématique (Belsky, 2000 ;
Burchinal, Vandergrift, Pianta, & Mashburn, 2010 ; Burger, 2010 ; NICHD 2003, 2008 ; Romano,
Kohen, & Findlay, 2010 ; Zaouche-Gaudron, 2005). En dépit de ce constat, des recherches
signalent que ces familles ont tendance a peu utiliser les modes de garde pour diverses raisons
comme le cout, 'inactivité professionnelle de 'un des parents, le non-accés aux structures, la
méconnaissance de lintérét pour I'enfant de fréquenter un mode de garde extra-familial, etc.
(Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau, 2012 ; Capizzano & Adams, 2003). De plus,
lorsqu’elles y ont recours, elles se retrouvent souvent dans des milieux d’accueil de faible qualité

(Japel, Tremblay, & Coté, 2005). Cependant, ce que vit un enfant dans son lieu d'accueil ne peut
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étre totalement indépendant de ce qu’il vit a la maison (Guedeney, Grasso, & Starakis, 2004). Un
mode d'accueil de qualité insuffisante constitue des lors un facteur de risque additionnel pour des
enfants vivant en situation de précarité car 'impact de la situation a la maison et a la creche peuvent
étre cumulatif (Burchinal & a/, 2008, 2010 ; Romano, Kohen, & Findlay, 2010 ; Votruba-Drzal,
Coley, Maldonado-Carenno, Li-Grining, & Chase-Lansdale, 2010 ; Zaouche Gaudron, 2005). Les
caractéristiques de l'enfant et de la famille apparaissent donc comme pouvant avoir un effet
médiateur sur les effets du mode d'accueil d’ou la nécessité de les prendre en compte dans le cadre

des recherches (Boivin et a/, 2004 ; Egeland & Hiester, 1995 ; Hungerford & Cox, 2000).

Les études rapportées dans cette partie sont essentiellement issues des travaux menés aux
Etats-Unis et au Canada, ou les conditions de vie et les politiques sociales différent du contexte
frangais. De plus, la comparaison des recherches reste délicate dans la mesure ou les méthodologies
utilisées sont parfois treés différentes. Dans ce contexte, il convient d’aborder les résultats exposés
avec précaution. Au vu des différentes recherches présentées, on constate qu’aucun des éléments
propres a 'enfant, a sa famille, ou a son lieu d’accueil ne peut, a lui seul, expliquer les effets sur son
développement. L'enfant appartient a une pluralité de systemes ne permettant pas de Iidentifier
exclusivement 2 'un d’entre eux. La référence a un modéle interactionniste semble ainsi étre une
alternative particulicrement adaptée a ’étude de I'impact des milieux de garde sur le développement

des enfants (Trudel, Blicharski, Bonnet, & Strayer, 2012).

2.4.3 — Une approche multidimensionnelle : le modéle écosystémique

La prise en compte globale de enfant dans ses différents milieux de vie est ici appréhendée
par le « modele écosystémique » élaboré par Bronfenbrenner (1979). Ce modele permet a la fois
d’identifier les différents systémes en question ainsi que leur inter-relation et soutient I'hypothése
de la nécessité d'une perspective multidimensionnelle pour mieux comprendre le développement
humain. Centré sur I'enfant, il propose l'articulation de plusieurs niveaux (ou spheres systémiques)
imbriqués les uns aux autres. Le systéeme le plus proche de l'enfant est appelé « micro-systeme ». 11
regroupe les milieux de vie immédiats de enfant ou il est en relation étroite et directe avec les
personnes qui 'entourent (membres de la famille, pairs, etc.). Deux ou plusieurs micro-systemes
peuvent s'articuler entre eux et constituer un « méso-systeme ». Il s’agit par exemple des interactions
famille-creche. Ensuite vient « l'exo-systeme », plus éloigné, il renvoie a des systemes qui ne sont

pas directement liés a 'enfant mais plutot a ses partenaires, comme le lieu de travail des parents,
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leur réseau social, etc. Enfin, le « macro-systeme » représente le niveau le plus distant. Il integre les

systemes politique, économique, juridique, éducatif, social, culturel, etc., qui confére un sens et une

motivation aux conduites des individus. Il correspond aux valeurs et idéologies partagées par un
o . . ,

groupe et a donc une incidence sur toutes les autres spheres systémiques. Iensemble de ces

systemes est sous I'influence du « chrono-systeme » qui correspond a I’évolution dans le temps de

P’environnement de ’enfant.

Cependant, un bilan critique de ses propres travaux et I’évolution des recherches sur le
développement de 'enfant conduit Bronfenbrenner (1994, 1996, 2005) a proposer une révision
importante de son modele écologique qu’il renomme « modele bioécologique » puisque tenant
compte des aspects biologiques et génétiques de la personne. Il accorde dés lors une place cruciale
aux processus développementaux et a 'analyse conjointe des caractéristiques de la personne et de
Iinfluence du contexte. Dans sa version opérationnelle (Bronfenbrenner, 1996), le modcle
bioécologique va se décliner en quatre composantes principales qui rendent compte des relations
dynamiques entre « Processus-Personne-Contexte-Temps » (P.P.C.T).

La premiere composante, au cceur du modele bioécologique, correspond aux « Processus »,
C’est-a-dire aux interactions entre 'enfant et ses environnements immédiats (Bronfenbrenner &
Ceci, 1994). Plus précisément, ces processus sont définis comme « proximaux » impliquant que les
interactions en question doivent étre réciproques, constantes et durables. Les processus proximaux
supposent donc, d’une part, un engagement de I'individu et, d’autre part, une régularité dans le
temps afin que ces processus interactifs puissent évoluer en complexité. Les processus proximaux
ne se limitent pas aux interactions entre individus mais comprennent celles impliquant les objets et
les symboles, dans la mesure ou ceux-ci suscitent I'attention, I'exploration, la manipulation,
I’élaboration, ou I'imagination. Les processus proximaux sont ainsi considérés comme de véritables
«engins du développement » (Bronfenbrenner & Morris, 1998) et occupent une place centrale
puisqu’a Porigine du développement de I'individu. En effet, c’est a partir des processus proximaux
que Penfant découvre les significations de 'environnement dans lequel il vit, trouve un sens a sa
vie et construit sa place dans le monde (Tudge, Mokrova, Hatfield, & Karnik, 2009). Les processus
proximaux constituent donc les principales forces motrices du développement de la personne et
doivent ainsi étre distingués des éléments liés a Penvironnement ou au contexte qui sont, €ux,
considérés comme des facteurs distaux (Bronfenbrenner & Evans, 2000). Toutefois, selon
Bronfenbrenner (2005), la forme, le contenu, la force, la direction et I'effet des processus
proximaux (P) dépendent de variables modératrices qui différent selon les caractéristiques de la

personne (P), les caractéristiques du contexte dans lequel ils ont lieu (C), selon les Résultats
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développementaux (Rd) c’est-a-dire les variables de développement examinées, et selon les
continuités et changements qui surviennent dans un intervalle de temps (T'1, T2). I.’équation qui

suit permet donc de résumer le modele dans son ensemble :

RAT2= f(PPC)TI-T2

La deuxi¢cme composante du modele P.P.C.T concerne les caractéristiques de la
« Personne ». I’introduction des caractéristiques biopsychologiques de la personne s’inscrit dans
une volonté de I'auteur de vouloir nuancer I'influence de Penvironnement davantage déterminant
dans les modélisations précédentes. La configuration structurelle de la personne est alors définie a
partir de Particulation de trois types de caractéristiques. Il y a tout d’abord « les caractéristiques de
la demande » qui agissent comme des stimuli immédiats sur Pentourage social a savoir I’age, le sexe,
la couleur de peau, etc. Ces caractéristiques peuvent influencer les interactions en raison des
attentes initiales qu’elles créent d’emblée. Ensuite, il y a «les caractéristiques des ressources » qui
se rapportent d’une part, aux ressources mentales et émotionnelles générées par les expériences
passées, les habiletés acquises, et d’autre part, aux ressources sociales et matérielles. Enfin, il y a
«les caractéristiques de résistance » qui renvole au tempérament, a la motivation et a la
persévérance. Ainsi, pour Bronfenbrenner, deux enfants peuvent disposer des mémes
« caractéristiques de ressources » sans pour autant que leur trajectoire de développement soit
semblable, 'un pouvant étre plus motivé et plus persévérant que l'autre. De cette fagon,
Bronfenbrenner rend compte du role actif des individus dans les changements qui s’operent au
sein de leurs différents contextes de vie.

La troisieme composante est celle qui renvoie au « Contexte ». Elle reprend 'emboitement
des différentes sphéres systémiques qui va du micro-systéme au macro-systéme.

Enfin, la quatrieme composante integre la notion de « Temps ». Cette dimension temporelle
se retrouve ainsi a trois niveaux : le micro-temps qui fait référence a ce qui se produit au cours
d’une activité ou d’une interaction spécifique ; le méso-temps qui correspond aux activités ou aux
interactions qui ont lieu avec une certaine régularité (jours, semaines, etc.) ; le macro-temps se réfere

au chronosysteme c’est-a-dire aux changements générationnels, historiques.
Pour Bronfenbrenner (1996), peu d’études tiennent compte de lintégralité des

composantes alors qu’elles sont toutes essentielles pour étudier et comprendre les processus

desquels les phénomenes observés émanent.
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CHAPITRE III - LE SYSTEME FAMILIAL A L’EPREUVE DU HANDICAP

Tout évenement familial, qu’il soit considéré comme généralement positif tel que les
naissances, les mariages, ou négatif tel que les séparations, les déces, entraine des changements
amenant une redéfinition de organisation du foyer, des relations entre ses membres, et des besoins
familiaux afin de trouver un nouvel équilibre (Herpin & Dechaux, 2004). L’irruption du handicap
au sein du systeme familial va dés lors impliquer des modifications puisque de nouveaux
aménagements vont étre nécessaires pour faire face et s’adapter a cette nouvelle situation. Giami
patle des répercussions du handicap comme d’un « effet de halo » (in Lavigne, 14, 2004) c’est-a-
dire comme affectant 'ensemble des milieux de vie de la personne et donc 'ensemble des individus
qui en font partie qui sont eux aussi amenés a vivre I'expérience du handicap en tant que
désavantage social, stigmatisation, disqualification et exclusion. L’annonce du handicap et
Iaccompagnement de l'enfant vont étre a lorigine d’un traumatisme parental et dun
bouleversement du projet de vie de 'ensemble de la famille. Ainsi, les charges pouvant peser sur
Ientourage sont a la fois d’ordre psychologique (stress et anxiété quant a I'avenir de 'enfant,
décisions a prendre, vigilance continuelle, etc.), familial (retentissement sur la fratrie, le couple
conjugal et parental, etc.) mais aussi financier (réduction de I'activité professionnelle, appareillage,
avance des prises en charge, etc.), temporel (démarches administratives, accompagnement aux
multiples rendez-vous, etc.). Bien str ces divers éléments ne sont pas systématiquement présents
et les diverses facons dont les familles y font face témoignent de leur singularité. Néanmoins,
certains phénomeénes apparaissent de maniere récurrente dans la littérature. Ce troisieme chapitre
propose donc d’interroger la question de la parentalité et de la qualité de vie des familles lorsque

Ienfant est en situation de handicap.

3.1 - ETRE PARENT D’UN ENFANT EN SITUATION DE HANDICAP

La parentalité renvoie a 'ensemble des processus psychiques et affectifs par lesquels les
adultes répondent aux besoins physiques, affectifs et psychologiques des enfants (Lamour &
Barraco, 1998). Comment s’élaborent alors ces processus lorsque 'enfant présente des besoins qui

peuvent étre identifiés comme particuliers, spécifiques du fait du handicap ?

3.1.1 =Une parentalité spécifique ?
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La notion de parentalité est un concept fluctuant selon le champ disciplinaire et le contexte
sociétal dans lequel elle se situe, et suscite I'intérét de nombreux professionnels, chercheurs et
politiques. Ainsi, en 1993, le ministére des affaires sociales a entrepris un important travail de
recherche afin de clarifier et préciser ce concept. Une quinzaine de professionnels de la famille, de
disciplines et institutions diverses, sous la coordination de Houzel (1999, 2003) vont définir la
parentalité en trois dimensions indissociables. La premicere est 'exercice de la parentalité qui renvoie
aux droits et aux devoirs dont sont dépositaires les parents au regard de la société. Ils concernent
Pobligation de surveillance et de protection quant a ’éducation et la santé de I'enfant. La seconde
fait référence a Pexpérience subjective de la parentalité soit au ressenti, au vécu, a I'éprouvé de ceux
qui assurent la fonction parentale, généralement les parents. Enfin, la derni¢re dimension
correspond a la pratique de la parentalité, c’est-a-dire aux taches effectives et objectivement
observables qui incombent aux parents. Toutefois, pour Sellenet (2002), cette analyse de la
parentalité reste trop focalisée sur les interactions parents-enfants et ne tient pas compte des aspects
environnementaux dans lesquels elle se déploie. Il apparait ainsi indispensable de considérer les
conditions d’existence des parents a savoir le contexte familial, social, économique et culturel
(Sellenet, 2002 ; Mackiewicz, 1998). La parentalité dépasse alors la simple fonction éducative et
englobe a la fois la conception que les parents ont de leur réle et leur facon de le mettre en ceuvre
tout au long de leur vie dans un contexte donné. C’est en ce sens que la question de la parentalité
lorsque I'enfant est en situation de handicap est interrogée. En effet, le handicap va parfois faire
obstacle a 'exercice de la parentalité notamment au sentiment de compétence parentale (Jeammet,
2000). La reconnaissance des compétences parentales, et plus précisément la capacité des parents
a percevoir et a interpréter les signaux donnés par leur enfant, appelé « sensibilité parentale »,
apparait comme insatisfaisante au regard des entretiens menés aupres des parents dans différentes
¢tudes (Pelchat, Lefebvre, & Bisson, 2003). Ces derniers mentionnent fréquemment une certaine
disqualification de leur compétence dans leurs échanges avec les professionnels (Philip, 2004). Par
exemple, les premiers symptomes repérés par les parents peuvent faire l'objet d’une
dédramatisation ou d’une minimisation de la part des professionnels ce qui contribue a leur

sentiment d’incompétence (Wintgens & Hayez, 2005 ; Hahaut, Castagna, & Vervier, 2002).

La question spécifique de la parentalité lorsque I'enfant est en situation de handicap est
alors de parvenir a « devenir les parents d’un enfant qui n’est pas que handicapé » (Korff-Sausse,
2007, 24). Souvent, I’étude de la parentalité au sein des familles dont un membre est en situation
de handicap s’intéresse aux compétences, savoir, savoir-ctre, savoir-faire des parents et aux

ressources dont ils disposent sur un versant personnel et environnemental. Ce phénomeéne tend,
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cependant, a faire oublier chez les parents les pratiques et les valeurs éducatives issues de leur
« terroir familial » qu’ils mobilisent aupres des freres et sceurs et qui valent aussi pour cet enfant la
(Gargiulo & Scelles, 2013). Pour ces parents, la question de savoir « comment étre parent » devient
celle de « comment étre parent d’'un enfant en situation de handicap ? ». Avec la survenue du
handicap au sein de la famille, les parents voient leurs repéeres éducatifs bouleversés (Gray, 2002).
Leurs choix, leurs décisions, leurs orientations éducatives perdent de leur signification face a un
enfant qui ne se développe pas comme leurs frére et sceur, ou comme les autres. Ils se sentent ainsi
fragilisés dans leurs valeurs et leurs pratiques éducatives, les situations quotidiennes engendrant
parfois des contradictions (Chrétien, Connolly, & Moxness, 2003 ; Corbillon, 1998). Les principes
de Iégalité de traitement entre les enfants d’'une méme fratrie qui régissent de nombreuses familles
occidentales contemporaines (De Singly, 1993, 19906) est remis en question avec le handicap de
I'enfant et pose la question de « justice éducative » (Martin, Papier, & Meyer, 1993, 68). L’enfant va
demander plus d’efforts en temps, en argent, un cadre éducatif aménagé qui peut affaiblir ’équilibre
familial. Par exemple, le parent peut autoriser I'enfant en situation de handicap a manger un dessert
en guise de repas pourvu qu’il lui confére un apport de nourriture supplémentaire, alors que pour
ce méme parent, le dessert va étre autorisé a un autre enfant a condition qu’il finisse son repas.
Cette conscience chez les parents de pratiques différenciées les amene a une remise en question
dans un contexte ou leurs reperes sont déja précaires du fait du handicap de leur enfant. Lorsque
les parents d’enfants avec autisme sont interrogés sur leur capacité a comprendre et a répondre aux
besoins de leur enfant, ils rapportent moins de compétences parentales que les parents d’enfants
au développement typique (Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001). Néanmoins, dans
I'étude de Martin, Papier et Meyer (1993), plusieurs potentialités parentales communes aux familles
ayant un enfant en situation de handicap se retrouvent dans leurs discours pour faire face a la
situation. Cette recherche s’intéresse au vécu parental de familles confrontées a la découverte d’une
infirmité motrice d’origine cérébrale et a la prise en charge du jeune enfant agé de 1 a 6 ans au sein
de sa famille dans le cadre des interactions de la vie quotidienne. I’étude a été réalisée sur la région
bruxelloise aupres de 37 familles a partir d’un entretien semi-directif d’une durée moyenne de deux
heures (17 entretiens se sont déroulés avec les deux parents, 18 avec la mére seule et 2 avec le pere
seul). L’analyse thématique des récits a porté sur les déficiences et le handicap de I'enfant, les
relations au sein de la famille, 'organisation des activités domestiques, les interactions sociales avec
les professionnels médicaux et éducatifs, les informations et connaissances des services et
structures médico-sociales, les aspects matériels et financiers. Les parents évoquent ainsi des traits
de personnalité comme la détermination, le courage, 'optimisme leur permettant d’étre dans

l'action et la mobilisation pour faire des choix, envisager de nouvelles solutions, aller de I'avant.

78



Ces auteurs précisent que l'investissement parental qu’il soit affectif, thérapeutique ou éducatif
contribue a ’évolution et au renforcement des capacités et potentialités de 'enfant qui apparaissent
elles-mémes comme fondamentales dans le développement du sentiment de parentalité chez ces
parents. Ainsi, les progrés de enfant sont vécus par les parents comme un véritable réconfort,
quels que soient leurs degrés et les domaines concernés. Les améliorations observées sur le plan
relationnel et de la communication sont toutefois celles qui sont le plus évoquées par les parents
notamment lorsqu’elles touchent a expression verbale, a la reconnaissance des personnes proches
et a 'acquisition du sourire. Le sourire revét une dimension symbolique importante dans le discours
des parents car il signe une évolution positive des habiletés relationnelles de I'enfant mais témoigne
aussi d’une certaine reconnaissance, source de gratification pour les parents. Les habiletés socio-
affectives de l'enfant se révelent étre essentielles dans linvestissement parental, les parents
expliquent qu’elles aident a dépasser les moments difficiles. Le développement social de 'enfant,
ses capacités a entrer en relation, a s’adapter et a s’intégrer, leur procure une trés grande satisfaction
et renforce positivement leur vécu parental. La manifestation par 'enfant de sa volonté de vivre,
de progresser, accroit celle des parents de faire face au quotidien. Ainsi, la mobilisation et
I'engagement des parents dans 'accompagnement thérapeutique semblent liés aux progres, aux
acquis et aux potentialités de l'enfant et réciproquement. « La reconnaissance parentale des
potentialités de enfant permet et renforce des interactions réellement positives » (Martin, Papier,
& Meyer, 1993, 111), laissant la place a un imaginaire parental ouvert et riche quant a I’avenir de
leur enfant. Si des similitudes peuvent étre constatées dans le parcours des familles ayant un enfant
en situation de handicap, a travers les ajustements mis en place, et les difficultés rencontrées, la
parentalité de ces familles ne peut se réduire au seul fait du handicap de leur enfant. Ainsi, il ne
s’agit pas tant d’une parentalité spécifique mais d’expérience pouvant avoir des points communs
car le vécu d’un pere ou d’'une mere ne saurait étre assimilable au vécu de tout parent concerné par
le handicap d’un enfant. Les parents ayant un jeune enfant en situation de handicap ne peuvent
étre appréhendés comme un groupe social homogene (Martin, Papier & Meyer, 1993), il s’agit donc
de parvenir a dissocier ce qui releve de Penfant et ce qui releve du handicap pour ne pas que la

question de la parentalité soit associée a celle du handicap.

3.1.2 — Les membres de la famille face au handicap de I’enfant

Si la plupart des parents parlent de difficultés conjugales, elles ne sont pas identifiées
comme inhérentes a la situation de handicap de enfant mais comme faisant parties de toutes vies
a deux. Ce point n’est pas unanime a toutes les recherches, certaines attestant qu’une des

conséquences de la découverte du handicap de I'enfant est 'émergence de conflits conjugaux et
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une diminution de la cohésion (Lee, 2009). Les parents reconnaissent que la situation de handicap
vient exacerber des conflits préexistants a I'arrivée de I'enfant comme le manque de soutien,
d’écoute et d’échanges, et d’autres témoignent du renforcement des relations au sein du couple

suite a la découverte du handicap de 'enfant (Gardou, 2013 ; Tétreault & Ketcheson, 2002).

Dans les interactions avec et au sein de la fratrie, les parents témoignent de difficultés dans
la gestion des relations parents-fratrie (Scelles, 1998). Les parents évoquent des complications dans
la définition des roles et des places des autres enfants, dans leurs propres attitudes pouvant induire
des différences voire des préférences, de s’occuper équitablement de I'ensemble des enfants
notamment au regard du temps qui leur est consacré. Pour les parents, la fratrie apparait aussi
comme une aide d’ordre a la fois pratique aupres de enfant en situation de handicap (relais,
attention) mais aussi psychologique car la présence des autres enfants motive les parents a ne pas
se laisser aller. En outre, la fratrie est également abordée lorsque les parents évoquent le futur,
quand ils ne seront plus la. Les parents font part des angoisses et des peurs chez les freres et sceurs,
dont les manifestations apparaissent de fagon indirecte, a travers le jeu (les poupées sont malades
et reproduisent les séances de kinésithérapie), ou de fagon directe (peur, colere, etc.). Les résultats
d’études relatives aux effets du handicap d’un des freres ou sceurs sur la fratrie ne sont pas
consensuels (Wintgens & Hayez, 2003). Des recherches indiquent une mauvaise adaptation et
d’autres ne mentionnent aucune difficulté particuliere, quoiqu’il en soit il apparait qu’une approche
globale de la famille est nécessaire et qu'une aide individualisée pour chacun de ses membres semble

importante.

Si les relations avec les grands-parents commencent a étre de plus en plus examinées dans
les recherches actuelles, elles restent cependant encore méconnues (Beudin & Schneider, 2012).
Les difficultés et conflits rencontrés semblent généralement présents avant que le handicap n’arrive
(Martin, 1997). Finalement, les problématiques que vivent les parents ayant un enfant en situation
de handicap avec leurs propres parents sont similaires a toutes les familles. Il est question de gérer
la directivité d’un grand-parent envers le ménage des enfants, des attitudes et de paroles pessimistes
et maladroites, des remises en question sur ’éducation et la prise en charge de 'enfant en situation
de handicap, des préférences pour certains petits-enfants avec un désintérét et un manque
d’attention pour I'enfant en situation de handicap. Les conflits peuvent aboutir a une rupture avec
I'entourage familial et contribuer a I'isolement et au manque de soutien regu par les parents de
Ienfant en situation de handicap. Plus spécifiquement aux grands-parents qui sont confrontés au

handicap, ils font part de vécu éprouvant et de situation de détresse (Beudin & Schneider, 2012).

80



Lorsqu’il s’agit de solidarité familiale, les grands-parents sont les premiers acteurs désignés par les

q gl ,les g p p g

parents. Ils interviennent dans l'aide pratique, pour la garde des enfants, la gestion des tiches

domestiques, ’aspect financier, mais aussi dans le soutien moral, par ’écoute, le réconfort, les
q 5 ) ) ) )

réactions positives et tempérées par rapport au handicap (Jaspard, 2002).

3.1.3 — Les difficultés rencontrées pendant la petite enfance

Plusieurs recherches qualitatives ont été conduites en France afin d’appréhender
Pexpérience vécue par des parents ayant un enfant en situation de handicap. Ces récits apportent
un éclairage sur le parcours et le quotidien des familles et témoignent des difficultés rencontrées et
des ressources dont disposent les parents (AMMI, 2005 ; Gardou, 2009 ; Lavigne, 2004 ; Martin,
Papier, & Meyer, 1993).

Zucman (1982) indique que si les contraintes dans les activités de la vie quotidienne varient
selon I'age de I'enfant, le type de handicap et la présence journaliére ou non de I'enfant dans la
famille, elles impliquent toujours de s’adapter continuellement afin de répondre aux besoins de
Ienfant. Les parents évoquent ainsi des périodes de la vie familiale particulierement difficiles a
traverser, qui coincident avec les moments ou les problémes a affronter se cumulent, notamment
au cours des deux premicres années de vie de Penfant. I’étude menée par Martin, Papier, Meyer
(1993) dresse une typologie des difficultés et problemes rencontrés au cours de la période de la
petite enfance, c’est-a-dire du caractere conflictuel de certaines situations et événements. Ces
difficultés ont été regroupées en plusieurs domaines : 'autonomie de enfant, sa santé globale et
les manifestations spécifiques liées au handicap, la méconnaissance de la cause du handicap, la
projection dans le futur, le manque de répit et 'accompagnement de 'enfant.

Le premier domaine identifié comme source de problemes et de difficultés dans le discours
des parents est celui de l'autonomie de Ienfant. Il renvoie, par ordre de récurrence dans les
entretiens, a la marche, a I'alimentation, a ’expression et a la compréhension. Lors de I'évocation
de la non acquisition de la marche, les parents relatent une restriction de Pactivité de I'enfant qui
ne peut courir et jouer avec ses pairs, induisant une représentation douloureuse de leur enfant liée
au fait de ne pas le voir marcher. A cela s’ajoute une difficulté pratique due au portage de 'enfant
qui grandit et génere des maux de dos, de la fatigue et une inquiétude pour le futur. Lorsque Penfant
marche, les parents indiquent des chutes fréquentes associées a un manque d’équilibre, sources de

souffrance pour les parents, qui entrainent une attention accrue pour anticiper tous les obstacles
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éventuels au sein de 'environnement. D’autres incapacités complexifiant le quotidien de 'enfant,
sont parfois évoquées par les parents comme, par exemple ne pas tenir assis, ne pas saisir un objet
avec les mains ce qui accroit la pénibilité liée a la gestion des actes de la vie quotidienne.
L’alimentation est fréquemment citée comme produisant une situation de stress et d’inquiétude
pour les parents. Ils doivent nourrir leur enfant pour assurer sa survie et lui assurer une prise de
poids adéquate, alors méme que son alimentation est souvent associée a des risques d’étouffements,
des troubles de la déglutition, des régurgitations et des allergies. De plus, expression et la
communication apparaissent comme une source de difficultés importantes, surtout lorsque 'enfant
est pris en charge a I'extérieur. Les parents craignent alors que leur enfant ne soit pas suffisamment
compris pour que ses demandes et ses besoins soient satisfaits. Plusieurs parents mentionnent
¢galement des appréhensions concernant les capacités de compréhension et de pensée de leur
enfant. Leur inquiétude a Dégard d’'un handicap mental renvoie principalement a leur
questionnement par rapport a la conscience que 'enfant a de ses difficultés et de son handicap.
Ainsi, de fagon globale, le manque d’autonomie de 'enfant pour la réalisation des actes de la vie
quotidienne constitue ce qui est le plus difficile a gérer pour les parents. Leur perpétuelle présence
au coté de leur enfant, 'aide qu’ils lui apportent, la vigilance et lattention constante qu’ils lui
accordent, la nécessité de toujours s’adapter en réajustant, en réinventant, en trouvant de nouvelles
stratégies pour faire face, sont parfois a 'origine de grandes fatigues, voire d’épuisement, mais aussi
de tensions au sein des familles.

Le deuxieme domaine source de difficultés pour les parents est celui de la santé globale de
Ienfant. En effet, la vulnérabilité de 'enfant face aux maladies et les hospitalisations fréquentes,
qui viennent se surajouter au handicap, leur amenent un stress et des angoisses supplémentaires.
La répétition et la gravité des maladies impliquent une surveillance de tous les instants et leur
caractere imprévisible, récurrent et spectaculaire, comme les crises d’épilepsie par exemple,
génerent un climat de tension et d’anxiété. C’est également au cours des premieres années de vie
de I'enfant que les parents expriment devoir particuliérement faire face a la découverte de nouveaux
problemes médicaux ainsi qu’a leur enchainement, a des problémes liés au dosage des traitements
médicamenteux ou a leurs changements. D’autres manifestations spécifiques tels des
comportements qui apparaissent de manicre cyclique et aigué, constitue un facteur de stress
important au sein de la famille. Les pleurs intensifs, les cris et hurlements, 'hyper agitation, les
réveils répétés au cours de la nuit, 'impatience de I'enfant lorsqu’il ne parvient pas a se faire
comprendre, conduisent a des situations de tension et d’épuisement parfois extrémes.

La méconnaissance de la cause de la déficience de I'enfant émerge, dans le discours des

parents, comme un domaine créant un climat d’inquiétude et de stress. A la fois mélée d’espoir
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d’une guérison et de peur d’une irréversibilité, cette incertitude des causes de la déficience, mal
définie et parfois inconnue, génére un profond sentiment de culpabilité notamment chez les meres.
De méme, Iévolution lente et parfois I'absence d’évolution suscitent questionnements et
inquiétudes chez les parents qui sont face a I'incertitude de ce qui adviendra du développement de
Penfant. Cette incertitude médicale relative a la nature des séquelles est décrite comme
particulicrement pénible a gérer pour les parents qui sont dans un état d’attente, de veille,
d’observation de leur enfant tout au long des phases déterminantes de sa croissance.

Lié au précédent, le quatrieme domaine source de difficultés morales pour les familles
concerne la projection dans le futur. Les parents évoquent essentiellement des craintes face a
I'augmentation des problemes a gérer avec le temps, 'acceptation par 'enfant de son handicap, la
continuité de sa prise en charge, le dilemme de son maintien a domicile ou de son placement en
institution, les problématiques liées a ’adolescence, I’éventuel déces de I'enfant. Ils se posent aussi
la question de qui savoir s’occupera de leur enfant quand ils ne seront plus la. Tous ces éléments
constituent des facteurs de stress et d’inqui¢tude pour les familles qui, paradoxalement, doivent
anticiper parfois bien en amont les perspectives et les obstacles a venir pour pouvoir y faire face
alors qu’ils sont parfois dans I'incertitude du pronostic vital de leur enfant, ce qui les contraint en
quelque sorte a vivre dans « Iici » et « le maintenant ».

Enfin, un domaine de difficulté qui est de loin le plus fréquent au sein des familles est celui
de la garde de leur enfant. De maniere plus précise, les parents mentionnent le cott de la garde
surtout lorsqu’il s’agit d’une personne expérimentée puisqu’elle doit étre en capacité d’assurer une
surveillance continue et un minimum de prise en charge de 'enfant. Leurs demandes sont souvent
considérées comme atypiques, de par lirrégularité de 'accueil, des multiples prises en charge de
I'enfant, de ses hospitalisations fréquentes, et constituent pour certaines structures un motif de
refus d’accueil. Ainsi, les parents signalent de nombreux probléemes d’admission de leur enfant au
sein des établissements a la fois ordinaires (creches, écoles) mais aussi spécialisés. En ce qui
concerne le milieu ordinaire, d’aprés les parents, les raisons les plus souvent citées par les
responsables d’établissement sont le fait que la présence de leur enfant puisse étre préjudiciable aux
autres, le manque de formation des professionnels, les difficultés rencontrées avec les familles des
enfants qui ne sont pas en situation de handicap. Quant aux structures spécialisées, les
professionnels évoquent le manque de places, la non adaptation de la structure au regard du
handicap ou de TI'age de l'enfant. Outre la garde de lenfant, sa prise en charge et son
accompagnement ne sont pas sans susciter des questionnements quant a la stimulation de enfant
(jusqu’ou aller, peur de ne pas en faire assez) et la recherche de nouvelles thérapies (tout essayer,

ne pas perdre de temps). En méme temps, la présence tres fréquente et réguliere d’un professionnel
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au domicile peut étre vécue comme une intrusion au sein de 'intimité familiale, y compris lorsque
les relations sont de bonnes qualités, les parents devant sans cesse composer avec les irruptions

venant de ’extérieut.

Les sources des difficultés et problemes rencontrés par les familles ayant un enfant en
situation de handicap au cours de la prime enfance sont donc nombreuses et les réponses que les
familles y apportent sont multiples. L’intensité du vécu parental ne semble pas étre liée a la gravité
de la déficience de enfant, puisqu’a degré de déficience égal, I'intensité du vécu parental peut étre
totalement différente, tout comme face a des déficiences de gravité opposée. Identifier la
dynamique familiale, ainsi que les ressources et obstacles au sein de I'environnement, vont
permettre alors de mieux comprendre les besoins des familles pour 'ensemble de ses membres car
c’est bien la famille dans sa globalité qui se trouve affectée par le handicap de 'enfant, d’ou l'intérét

dominant pour des notions telles que la qualité de vie familiale.

3.2 - LA QUALITE DE VIE DES FAMILLES AYANT UN ENFANT EN SITUATION DE HANDICAP

Sl semble que 'utilisation de la notion de qualité de vie répondait initialement a une
motivation liée a la description des aspects plutot économique, politique et social de la vie d'un
individu, elle a ensuite été investie pour s’intéresser davantage a sa santé dans ses dimensions

physique et mentale (Bacro & Florin, 2013).

3.2.1 - Intéréts de la notion

Au-dela des conditions de vie qui font référence aux aspects matériels et a I’absence de
maladie, la notion de qualité de vie inteégre d’autres dimensions telles que I’épanouissement, le
niveau de bien-étre et le degré de satisfaction que la personne accorde a son environnement. Ainsi,
la qualité de vie rend compte d’une conception subjective en s’intéressant au bien-étre physique,
économique, psychologique et social des individus (Bacro & Florin, 2013). La contrepartie de cet
intérét étant que le concept de qualité de vie revéte un caractere multidimensionnel qui le rend
difficilement définissable de maniere consensuelle mais aussi difficilement opérationnalisable
(Schalock, Verdugo, & Braddock, 2002). Bruchon-Schweitzer (2002) identifie quatre conceptions
de la qualité de vie. La « conception objective » renvoie exclusivement aux conditions de vie

matérielles et a 'absence de maladie physique. A I'inverse, la « conception subjective » se rapporte
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a Pappréciation du degré de satisfaction globale de I'individu (Nordenfelt, 1994). La « conception
intégrative », correspond aux composantes objectives et subjectives de la qualité de vie. Enfin, la
conception « intégrative dynamique » est une appréciation multidimensionnelle par I'individu de
ses relations avec son environnement en fonction de critéres objectifs et subjectifs (Lawton, 1997).
I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), a I'origine du projet World Health Organization Quality
Of Life (WHOQOL) en 1991, va définir la qualité de vie comme « La perception qu’a un individu
de sa place dans I'existence, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lesquels il
vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. Il s’agit d’un large
champ conceptuel, englobant de maniére complexe la santé physique de la personne, son état
psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations sociales, ses croyances personnelles et sa
relation avec les spécificités de son environnement » (OMS, 1994). Cette définition va contribuer a
Iintérét et a 'essor de la notion et étre appliquée au monde professionnel, de I’éducation et de la

santé.

Si la définition de la qualité de vie a trouvé un consensus avec celle développée par
I’Organisation Mondiale de la Santé (WHOQOL Group, 1993), son application spécifique a la

famille demeure encore peu utilisée.

3.2.2 — Les domaines de la qualité de vie familiale

Le concept de qualité de vie a commencé a réellement exister dans les années 80, période
ou émergent également de nouvelles considérations dans les modes de prises en charge des
personnes en situation de handicap (Schalock, Verdugo, & Braddock, 2002 ; Tassé & Morin, 2003).
En effet, alors que, jusqu’a présent, il était attendu de la personne en situation de handicap qu’elle
s’adapte a son environnement, elle tend désormais a étre placée au centre d’un systeme qui doit
fournir les aménagements nécessaires pour s’adapter a la personne et lui permettre d’étre le plus
autonome et active possible dans les prises de décisions concernant sa vie (Turnbull & Turnbull,
2000). L’évaluation de la qualité de vie afin de mesurer la pertinence des actions destinées a 'enfant
ayant un handicap et a sa famille prend alors tout son sens. Dans la mesure ou la famille va étre
amenée a réorganiser ses différents domaines de vie, I'intérét porté a la notion de qualité de vie
familiale permet a la fois de s’assurer d’une qualité de vie satisfaisante pour les parents et de

renforcer les effets des interventions mises en place pour 'enfant.
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Deux principales équipes de recherche, le Beach Center on Disability et Ulnternational Famil
Quality of Life Project, travaillent en partenariat depuis plus de 15 ans sur le concept de « qualité de
vie familiale » qu’ils définissent comme la capacité de la famille a répondre aux besoins de ses
membres, a leur donner l'occasion d'étre ensemble, et a leur permettre de faire ce qu'ils trouvent
important (Poston et af., 2003 ; Park et al., 2003). Le Beach Center on Disability va alors développer
un modele de la qualité de vie des familles dont un membre est en situation de handicap a partir de
5 dimensions (Poston et a/, 2003) : le soutien lié au handicap, le bien-étre physique et matériel, le
bien-étre émotionnel, les interactions familiales, et le role de parents. Les chercheurs de
VInternational Family Quality of Life Project (Isaacs et al., 2007) vont, quant a eux, élaborer une approche
de la qualité de vie familiale en 9 domaines qui concernent la santé, les finances, le travail, les
relations familiales, le soutien social, le soutien des services spécialisés, les valeurs, les loisirs, et les

activités communautaires.

Les différents travaux traitant de 'impact du handicap de 'enfant sur la qualité de vie
familiale témoignent de retentissements sur plusieurs domaines de vie. Ainsi de facon générale,
beaucoup de parents évoquent des répercussions du handicap sur 'ensemble de la vie familiale
notamment dans organisation de la vie quotidienne en raison d’'un manque de disponibilité du fait
d’un temps conséquent dévoué a I’éducation et aux soins de 'enfant (Rogé, Barthélémy, &
Magerotte, 2008 ; Bobet & Boucher, 2005).

Sur le plan social, de nombreuses études rendent compte d’un isolement des familles avec
un appauvrissement des relations sociales et amicales qui concernent parfois aussi les membres de
la famille élargie (Bobet & Boucher, 2005). De plus, les parents constatent une mise a I’écart de leur
enfant autant de la part de leurs pairs que des adultes qui apparaissent comme dépassés par la
situation (Hahaut, Castagna, & Vervier, 2002). Les parents disent rencontrer de nombreuses
difficultés pour faire accepter et intégrer leur enfant a la société (Rogé, Barthélémy, & Magerotte,
2008). IIs font part de leur souffrance par rapport aux regards critiques, disqualifiant ou
d’apitoiement portés sur leur enfant par I'entourage (Wintgens & Hayez, 2005 ; Hahaut, Castagna,
& Vervier, 2002). Pourtant, le soutien social apparait comme une ressource adaptative
fondamentale pouvant participer a diminuer le niveau de stress parental et, par conséquent,
constituer un facteur de protection efficace contre 'anxiété et la dépression (Attree, 2004 ; Huang,
O'Brien Caughy, Genevro & Miller, 2005 ; Goussot, Auxiette, & Chambres, 2012). On comprend
des lors que le soutien social concourt au bien-étre et a la cohésion familiale et contribue a une
meilleure adaptation des parents ainsi qu'au renforcement de leur investissement, favorable au

développement de comportements socialement adapté chez leur enfant.
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Outre les relations sociales, les relations au sein du couple conjugal sont également affectées
avec le handicap de I'enfant qui peut étre source de conflits et de tensions, ou au contraire,
consolider et renforcer les liens conjugaux (Bobet & Boucher, 2005). L’étude de Higgins, Bailey et
Pearce (2005), réalisée aupres de 53 familles ayant un enfant en situation de handicap, rapporte un
moins bon niveau de satisfaction de vie conjugale ainsi que moins de cohésion et d'adaptation
familiale chez ces familles en comparaison avec la population générale. De méme, une recherche,
menée aupres de 391 familles ayant un enfant avec autisme, met en évidence que le taux de divorce
chez ces parents est significativement plus élevé que lorsque les enfants ont un développement
typique (Hartley & 4/, 2010).

Lactivité professionnelle des parents est également perturbée, certains sont contraints de
cesser leur travail (généralement les meres) ou a l'inverse de l'accroitre (en particulier les peres)
pour faire face a la charge financi¢re occasionnée par I'accompagnement éducatif et médical de
Ienfant (Hahaut, Castagna & Vervier, 2002; Baker & Drapela, 2010). Cependant, le maintien de
Pactivité professionnelle pour ces parents est percu comme un atout sur le plan personnel car il
permet de conserver des liens sociaux, d’avoir un soutien psychologique et une source
d’épanouissement (Martin, Papier, & Meyer, 1993). Par ailleurs, des ressources financicres
suffisantes constituent un facteur important dans la réussite d’un ajustement familial adapté et
facilitent la prise en charge de I'enfant. L’estimation du colt pour élever un enfant ayant un
handicap serait jusqu'a trois fois supérieur a celui nécessaire pour élever un enfant sans handicap
(Dobson & Middleton, 1998 ; Curran, Sharples, White, & Knapp, 2001). Les familles précisent
qu’un équilibre financier a pu étre maintenu lorsque les deux conjoints parviennent a conserver
leur travail, que les parents disposent d’une épargne permettant d’assumer les frais médicaux, que
les remboursements des prises en charge parviennent rapidement, et qu’ils accédent aux aides et
droits financiers.

Pour ce qui est de la santé des parents, les répercussions observées avec la survenue du
handicap au sein de la famille sont un haut niveau de stress, d’anxiété, de dépression et de fatigue
voire d’épuisement, et ce, aussi bien chez les meres que chez les peres (Dempsey, Keen, Pennell,
O'’reilly, & Neilands, 2009 ; Emerson, 2003 ; Hamlyn-Wright, Draghi-Lorenz, & Ellis, 2006). Les
facteurs comme la dépendance de 'enfant, le retrait social et les troubles du comportement
(Freeman, Perry, & Factor, 1991 ; Hasting, 2002) ont un effet de majoration du stress familial. Ces
retentissements d’ordres psychologiques peuvent rendre les parents moins réceptifs aux besoins de
leur enfant ce qui peut avoir des conséquences négatives sur son développement (Clements &

Barnett, 2002).
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Enfin, malgré les difficultés évoquées, les études mentionnent aussi des changements
bénéfiques dans les valeurs et les priorités des parents. Les familles développent une philosophie
de vie, ayant parfois une dimension religieuse, comme vivre dans le présent sans faire de projet,
penser qu’il y a des jours avec et des jours sans, étre confiant en 'avenir, profiter des choses simples,
savoir relativiser et prendre les choses comme elles viennent. Les parents déclarent ainsi donner
plus de sens a leur vie, ressentir davantage d’empathie, et s’épanouir personnellement (Marcus,

Kunce & Schopler, 2005 ; Krauss, Seltzer, & Jacobson, 2005).

3.2.3 — Les relations entre parents et professionnels

Parmi les facteurs influencant la qualité de vie familiale, les stratégies de coping, le stress
patental, et/ou le soutien social sont communément examinés dans les études traitant de ce sujet.
Les relations parents-professionnels comptent désormais parmi les parametres fondamentaux car

intervenant dans de nombreuses variables tant du coté de la famille que de 'enfant.

Avec les professionnels de la santé, les familles évoquent des situations parfois complexes
dans leurs relations avec les professionnels qui interviennent aupres de leur enfant (Bouchard &
Kalubi, 2003). Les difficultés de communication sont spécifiées par un certain nombre de
manquement : manque d’échanges (pas de discussion sur les prises en charge mises en place par les
professsionnels, sentiment que le parent n’a pas le choix), manque d’écoute, manque de
compréhension dans ce que vit le parent, manque de considération a I’égard de 'enfant (les
professionnels ne s’adressent pas directement a 'enfant ou parlent de lui en sa présence de fagon
inadaptée), manque de coordination entre les professionnels, manque d’explications,
d’informations, de conseils en général (sur la situation de 'enfant, les traitements, les dispositifs,
I'accompagnement de la fratrie, du couple...). Pour en expliquer les raisons, les parents décrivent
le manque de disponibilité des professionnels du fait de leur surcharge de travail, le constat de
I'incertitude de la médecine face a la situation de leur enfant, la puissance de I'instance médicale
face a laquelle les parents se sentent en infériorité ou infantilisé (Bouchard & Kalubi, 2003 ; Kalubi,
2009). Ce contexte peu propice a I’établissement d’un lien de confiance peut alors provoquer un
sentiment d’insatisfaction amenant les familles a consulter de nombreux spécialistes ou a avoir
recours a des méthodes dites « alternatives » (Kalubi, 2009). Par ailleurs, les parents rendent compte
d’un cloisonnement des multiples prises en charge qui ne permet pas une approche globale de

Ienfant pourtant nécessaire a I’élaboration d’un projet thérapeutique de qualité. En effet, ce
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morcellement confronte les parents a la multiplication d’avis professionnels sur le diagnostic, les
traitements, les prises en charge, pouvant étre divergents et contradictoires et générant stress,
inquié¢tudes et questionnements. Par ailleurs, les professionnels de la santé jouent un role
déterminant dans le processus d’ajustement de la famille au handicap de 'enfant par la transmission
de savoir-faire et savoir-étre (Lacharité, Moreau, & Moreau, 1999). Ils sont considérés comme
proches des parents et des enfants, et les parents les décrivent comme disponibles, compréhensifs,
prévenants, a DPécoute. Les parents soulignent qu’ils apprécient pouvoir bénéficier d’une
information claire, rapide en prenant des précautions. Pour les parents, la qualité des relations
parents-profesionnels réside dans la clarté des explications communiquées, la préparation des
parents face aux éventuelles difficultés a venir mais aussi de I'espoir par rapport a ’évolution de
I'enfant, la reconnaissance de leurs compétences, la prise en compte de 'ensemble des membres de
la famille, le conseil dans les prises en charge, parler a 'enfant et s’adresser directement a lui. Ainsi,
pour le parent le « bon thérapeute » est toujours celui qui mobilise des compétences techniques et

des qualités humaines indispensables (Lacharité, Moreau, & Moreau, 1999).

Par ailleurs, les représentations parentales du handicap de Ienfant ne coincident pas
toujours avec celles développées par les professionnels qui interviennent aupres de enfant. Cet
écart entre les représentations peut étre source de conflit amenant les parents a douter des capacités
du professionnel et de son implication, a remettre en cause son évaluation les conduisant a
rechercher des avis extérieurs. Pour les professionnels, ce décalage est presque systématiquement
associé au déni des parents face au handicap de leur enfant et a un questionnement par rapport aux
compétences parentales. Pour Boissel (2008), les pistes explicatives de telles situations peuvent étre
abordées a partir des effets du handicap de I'enfant sur la fonction parentale et de 'analyse des
réactions et des mécanismes de défense a 'ceuvre chez les professionnels face a la question du

handicap en général et a 'enfant plus particulierement.

Si ce sont surtout les relations avec les professionnels de la santé qui sont abordées dans la
littérature, quelques études rendent compte des relations entre les professionnels de créche et les
parents d’enfants tout-venant. Bouve (1999) a interrogé 36 parents (24 meres et 12 péres) a partir
d’entretiens portant sur leur motivation et leur expérience de la creche. Les raisons invoquées par
les parents dans leur choix d’un mode d’accueil collectif pour leur enfant s’inscrivent généralement
en opposition avec I'assistante maternelle. Ainsi, dans les représentations parentales, ’assistante
maternelle apparait comme moins compétente que les professionnels de créche. Par ailleurs, les

parents considerent que la créche agit comme un révélateur des compétences enfantines
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notamment en ce qui concerne la socialisation et I’éveil global de enfant grace aux différentes
activités proposées par Iinstitution. Bouve (1999) a alors construit une typologie des relations
parents-professionnels a partir du croisement de deux axes. Le premier axe renvoie a la qualité des
échanges entre les parents et les professionnels évaluée a partir de 'implication des parents au sein
de la structure, des rencontres formelles ou informelles entre les deux partenaires, et des
connaissances des parents du fonctionnement éducatif et pédagogique de I’établissement. Le
deuxiéme axe correspond a I'adhésion des parents aux pratiques pédagogiques de la creéche et au
niveau de délégation éducative qu’ils exercent. Sur la base de ces éléments, 6 modeles se dégagent.
Le premier modele est celui de la « consommation ». 1l se caractérise par de faibles échanges entre
les parents et les professionnels, les transmissions restent factuelles et superficielles, et il y a une
certaine continuité dans les pratiques pédagogiques entre la famille et la structure d’accueil. Les
parents font d’emblée confiance aux professionnels et partagent les valeurs éducatives de
Iinstitution. Ce mode¢le s’inscrit dans une logique de service ou le fonctionnement de ce mode de
garde ainsi que son cout justifient, entre autres, le recours a la créche. Ce modele concerne 9
parents. Le deuxieme modele est celui de la « coopération ». Il témoigne d’une forte adhésion aux
fonctionnements et pratiques de linstitution, avec des échanges soutenus et ouverts. Les parents
sont impliqués dans la vie de la structure et dans une proximité relationnelle avec les professionnels.
La creche est percue comme un partenaire éducatif et non comme un simple service de garde. 1l
s’agit du modele de connivence culturelle le plus évident entre la creche et les parents. Il compte 5
parents. Le troisieme modele est dit « d’adaptation ». Ici, les échanges sont faibles et portent
uniquement sur 'enfant. Les parents ne sont pas impliqués dans le fonctionnement de la créche et
il existe une distance culturelle assez importante entre les parents et la structure. Toutefois, les
parents de ce modele montrent une volonté de se rapprocher des valeurs éducatives de I'institution
qui joue un réle de soutien éducatif parental. 6 parents s’inscrivent dans ce modele. Le quatrieme
modele est appelé « modele de délégation ». Bien que les représentations éducatives parentales
peuvent différer de celles de la créche, Pouverture relationnelle des parents de ce modele permet
de compenser la distance existante entre la famille et la structure. 6 parents correspondent a cette
catégorie ou la conciliation prévaut. Le cinquieme modéle se nomme « modele de désillusion ». 11
s’agit du modéle ou les déséquilibres sont importants. Les parents expriment de fortes attentes
¢ducatives mais les valeurs de la creche ne leur conviennent pas. Ils sont alors dans une logique de
contestation et les faibles échanges tendent a alimenter les incompréhensions. Les parents refusent
toute délégation de leur role éducatif. Les parents de ce modele sont au nombre de 7. Enfin, le
sixiecme modele, « le modéle de distinction », se définit par des échanges équilibrés et un controle

trés important des pratiques éducatives de la creche. Il y a une forte critique des valeurs et des
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pratiques éducatives mais 'investissement relationnel est important permettant ainsi de trouver des
solutions pour résoudre les différends. Seulement 2 parents sont concernés par ce modele. Cette
typologie permet de rendre compte de la diversité des représentations et des pratiques éducatives
des parents autant que des professionnels. Derricre les discours des parents, la question
fondamentale reste toujours celle de la place des parents et de leur implication au sein des
structures. Au final, les valeurs et les normes éducatives sont peu discutées ce qui témoigne d’une
difficulté des partenaires a s’entendre et a échanger. Dans cette méme démarche, Moisset (2005)
dresse également une typologie des parents usagers de creche collective a partir d’une part de la
« culture pédiatrique » des familles qui fait référence aux savoirs et savoir-faire relatifs a la prise en
charge du jeune enfant, et d’autre part, a leur ouverture versus fermeture aux pratiques de la creche
a ’égard de I'enfant. L’articulation de ces deux variables aboutit a la définition de trois types de
parents. Tout d’abord, les « parents éleves » sont tres peu confiants dans leurs propres compétences
et savoir-faire et sont donc a la recherche de mode¢les d’action. Ces parents sont relativement
distants par rapport a la culture pédiatrique mais ouverts aux pratiques et aux discours des
professionnels de la creche. Les « parents éleves » sont majoritairement issus de milieu populaire et
de la classe moyenne. Ensuite, les « parents exigeants », ils ont une conception claire et cohérente
de leur role parental et attendent de la creche qu’elle apporte une « plus-value » a leurs enfants. Ils
ont une culture pédiatrique proche de celle de la créche et identifient parfaitement les différentes
fonctions du personnel au sein des établissements. « Les parents exigeants » sont surtout issus des
classes moyennes et moyennes-supérieures. Ces parents sont ouverts a la creche et a la recherche
d’experts pour affiner leurs compétences aupres de leur enfant. Enfin, « les parents autonomes »
ont une notion précise et ferme de leurs compétences et savoir-faire en tant que parents. Ils sont
plutot fermés aux professionnels de creche considérant qu’ils sont les seuls chargés de ’éducation
de leur enfant. Ici, les parents sont soit issus de milieu populaire, soit de la classe moyenne-
supérieure, et se différencient dans leur positionnement par rapport a la culture pédiatrique. Pour
les parents issus de milieu populaire et distants de la culture pédiatrique, les savoir-faire des
professionnels ne sont pas particuliecrement légitimes ce qui peut générer des tensions. Quant aux
parents de la classe moyenne-supérieure, leur proximité avec la culture pédiatrique rend finalement

peu visible leur relative fermeture.

Au-dela des relations avec les professionnels, la place faite aux parents par I'institution
apparait comme essentielle (Gallibour, 2007). Lorsque ’établissement développe des modes de
participation active des parents a la vie de la structure, les parents se sentent valorisés et en

confiance. Il s’agit le plus souvent de pratiques visant la rencontre entre parents, la possibilité pour
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le parent d’étre présent sur le lieu de vie, 'organisation de moments festifs, 'existence d’une
instance représentant les parents (conseil, association, etc.). I’ensemble de ces actions concourt a
ce que les parents développent une représentation positive de leur enfant. Des chercheurs comme
Pelchat, Lefebvre, et Bouchard (2001) ou Titran (2004) montrent I'importance d’une co-
construction des interventions entre familles et professionnels. Lorsque la relation avec les
professionnels est percue comme chaleureuse et réconfortante, les parents se sentent davantage
compétents et légitimes dans leur fonction parentale (Lévy, 1992) notamment quand les
professionnels tiennent compte de la famille dans ses dimensions culturelles, religieuses et

philosophiques (Gégout, 2008).
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CHAPITRE IV - PROBLEMATIQUE

Dans le cadre d’une approche exploratoire, notre objectif est de développer un modéle de
compréhension de 'adaptation socio-affective des enfants en situation de handicap accueillis en

structure de la petite enfance et ce, dans une perspective écosystémique.

A partir du modele Processus-Personne-Contexte-Temps (Bronfenbrenner, 2005), nous
tentons de répondre aux questions suivantes : quels sont les facteurs associés au développement
socio-affectif des enfants en situation de handicap accueillis au sein des structures de la petite
enfance ? A quelles composantes écologiques — caractéristiques individuelles, interactions au sein
de la famille et de la structure d’accueil, contextes environnementaux — appartiennent les facteurs

les plus fortement corrélés a leur adaptation socio-affective ?

Plus précisément, nous avons choisi d’accorder une place centrale a 'analyse de la qualité
de vie familiale d’une part, et des valeurs éducatives des professionnels, considérées dans le cadre
de cette recherche comme des processus proximaux d’autre part. Ainsi, nous souhaitons mettre en
lumiere les domaines de vie de la famille les plus impactés par le handicap de I'enfant ainsi que les
valeurs éducatives privilégiées par les professionnels, et leurs influences sur le développement

socio-affectif de ’enfant.

Dans cette partie, nous tenterons d’apporter des éléments de réponse a ces interrogations,

en nous appuyant sur les aspects théoriques précédemment développés.

Le développement socio-affectif des enfants en situation de handicap accueillis dans les structures de la petite enfance

Les structures d’accueil de la petite enfance permettent a 'enfant de faire de nouvelles
expériences collectives pour lesquelles il peut se mobiliser, créer et étre acteur de sa socialisation
(Zaouche-Gaudron, 2002). Elles sont propices a la participation sociale des enfants en situation de
handicap puisque sans prérequis attendus et sans exigence de réussite ou de performance (Roux-
Levrat, 2000). Les différents travaux menés sur ’accueil des enfants en situation de handicap dans
les structures de la petite enfance attestent des bénéfices pour le développement des enfants en
général, et dans le domaine social en particulier. Ces derniers apparaissent comme manifestant
davantage de comportements pro-sociaux et ayant moins de probléemes de comportement au sein

d’un groupe de pairs, d’ou la mise en avant de I'intérét de cette expérience pour leur développement
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socio-affectif (Buysse & Bailey, 1993 ; Julien-Gauthier, Dionne, Héroux, & Mailhot, 2012 ;
O’Brien, 2001 ; Palacio-Quintin & Coderre, 1999). Une méta-analyse publiée par Camilli, Vargas,
Ryan et Barnett (2010) a partir de la recension de 123 études entre 1965 et 2003, indique d’ailleurs
des effets favorables des programmes éducatifs préscolaires sur le développement socio-affectif
des enfants. Le développement socio-affectif articule deux dimensions d'un méme processus : la
sociabilité, c’est-a-dire la capacité du sujet a interagir et a s'adapter a son environnement (Doron &
Parot, 1991) ; et l'affectivité qui fait référence a l'ensemble des états affectifs de la personne (Sillamy,
2003). Les capacités d'adaptation socio-affective de l'enfant sont ainsi étudiées en se basant
simultanément sur ses conduites intra- et inter-personnelles, les recherches mettant en avant
I'importance de l'affectivité dans la régulation des interactions sociales. Le développement socio-
affectif peut ainsi étre appréhendé a travers des indicateurs comme les relations d'attachement, les

compétences sociales, les interactions entre pairs ou avec les adultes, ou le tempérament de l'enfant

(Zaouche-Gaudron, 2002).

LLa majorité des recherches portant sur les effets des modes d’accueil sur le développement
des enfants en situation de handicap sont issues de travaux nord-américains (Conroy & Brown,
2002 ; Guralnick, 2001 ; Odom, McConnell, & Chandler, 1993 ; Tardif, Coutu, Lavigueur, &
Dubeau, 2003). En France, la question de la participation des personnes en situation de handicap
s'est essentiellement centrée sur des préoccupations telles que 'accessibilité, la scolarisation ou
l'emploi délaissant quelque peu le champ de la petite enfance et du handicap. En effet, a notre
connaissance, rares sont les études récentes amenant un éclairage sur les processus en jeu dans
I’accueil des enfants en situation de handicap. Pourtant, les enjeux d'un accueil précoce des enfants
en situation de handicap apparaissent aujourd'hui fondamentaux. L'enfant va acquérir de nouvelles
expériences sociales et socialisantes, apprendre a s'adapter a d'autres environnements, a la vie
collective, qui pourront étre des atouts pour sa future scolarisation, elle-méme dépendante du
potentiel de socialisation acquis et des relations qu'il entretient avec ses pairs (Denham, Bassett, &
Wyatt, 2007 ; Nagin & Tremblay, 2005). Ainsi, pour Plaisance (2005, 5), «la précocité des
interventions est la condition size gua non pour le devenir des enfants » d’ou I'attention grandissante
portée sur la petite enfance puisqu’ «au cceur de toute politique en faveur des personnes en

situation de handicap » (Gardou, 2008, 12).
Avec Iémergence des débats suscités par l'inclusion, le constat que des changements
s’averent nécessaires, tant au niveau institutionnel qu’individuel, afin que P'accueil des enfants en

situation de handicap au sein des structures de la petite enfance ne soit plus I'affaire de quelques-
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uns mais un principe appliqué par tous, vient bousculer le sentiment général d’ouverture (Rousseau,
Dionne, Dugas, Ouellet, & Bélanger, 2010 ; Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau,
2012). En effet, I'accueil des enfants en situation de handicap interroge le fonctionnement méme
des établissements (aménagement des espace de vie, composition des groupes d’enfants, lien avec
les partenaires du milieu spécialisé, etc.) et les professionnels qui y exercent (représentations du
handicap, roles des professionnels, pratiques mises en place, etc.). Dans ce contexte, les modalités
d’accueil des enfants en situation de handicap se diversifient aboutissant a deux principaux types
d’accueil de ces derniers en structure collective de la petite enfance. Le premier consiste en
«Taccueil individuel » d’un seul enfant en situation de handicap parmi les autres et le deuxieme,
«Taccueil collectif », vise a accueillir plusieurs enfants en situation de handicap au sein d’un groupe
de pairs. Ces différents niveaux d’inclusion dans les établissements préscolaires ont pu faire 'objet
de recherches notamment en Angleterre, au Canada et aux Etats-Unis, mais trés peu en France qui
a délaissé ce champ d’investigation. Il parait ainsi important de les étudier afin d’en examiner les

possibles effets sur I'enfant, la famille et les professionnels.

Deés lors, la recherche d’'un modéle multidimensionnel permettant la prise en compte a la
fois de 'enfant, de ses différents partenaires (famille et professionnels), de 'ensemble de ses milieux
de vie (maison et structure d’accueil), et ou il occupe une place centrale et active, nous a conduit a
mobiliser 'approche écosystémique de Bronfenbrenner (1996). A T'instar de I'équipe d’Odom
(2000) qui a utilisé ce modele pour étudier la scolarisation des éleves en situation de handicap, nous
avons appliqué ce modéle au secteur de la petite enfance. Le micro-systeme fait alors référence aux
différentes interactions de enfant avec ses parents, les professionnels de la structure d’accueil
(auxiliaire de puériculture, éducateur de jeunes enfants, etc.), ou ses pairs. Le méso-systeme renvoie
aux relations entre la famille et les professionnels. L’exo-systeme concerne davantage les politiques
d’inclusion du milieu, comme les modalités d’accueil des enfants en situation de handicap
(individuel »s mixte), les conditions d'acces a la structure, les moyens mis a disposition, etc. Le
macro-systeme correspond aux normes et valeurs culturelles, aux contextes socio-politiques 2a
I’égard de l'intégration ou de I'inclusion des personnes en situation de handicap. Enfin, le chrono-

systeme se rapporte au temps passé par I'enfant dans la structure d’accueil.

Ainsi, nous nous intéresserons aux effets potentiels de 'accueil des enfants en situation de
handicap en structure petite enfance sur 'acquisition des habiletés sociales et I’évolution des
comportements adaptatifs et ce, au regard des différentes caractéristiques des systemes écologiques

considérés.
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Les caractéristiques individuelles de ['enfant

Si de nombreuses recherches font état d’effets de la fréquentation d’un lieu d’accueil sur
I'enfant, elles soulignent toutefois 'importance de considérer d’autres variables pouvant exercer
des influences notables sur les résultats observés. Au-dela des aspects liés au contexte de la structure
d’accueil (qualité éducative, relations enfants-professionnels, etc.) ou a celui de la famille (statut
socio-économique, pratiques éducatives parentales, etc.), les caractéristiques propres a 'enfant
viennent aussi influer sur les conclusions des travaux. En effet, des recherches mentionnent que la
fréquentation d’une structure d’accueil de la petite enfance de qualité est associée a 'acquisition de
comportements socialement adaptés chez des enfants ayant un tempérament considéré comme
difficile de méme que pour ceux issus de milieux socio-économiques défavorisés (Burchinal,
Vandergrift, Pianta, & Mashburn, 2010 ; Lemay & Coutu, 2012 ; Pluess & Belsky, 2013). De plus,
d’autres travaux ont mis en évidence des effets différenciés de I'expérience d’accueil en structure
collective sur le développement de enfant selon le degré de gravité de son handicap. En effet, le
type d’inclusion mis en place par la structure ainsi que le degré de déficience de 'enfant rend compte
de différences significatives dans les résultats observés (Mills, Cole, Jenkins, & Dale, 1998). En
outre, le type de handicap que présente l'enfant va également engendrer des différences
d’accessibilité aux structures d’accueil de la petite enfance puisque dans son enquéte, Gardou (2008)
constate que certains types de pathologies sont moins bien admis en collectivité, comme le
polyhandicap ou I'autisme. Plus précisément les refus ou impossibilités d’accueil sont justifiés par
une dépendance trop importante de 'enfant dans les actes de la vie quotidienne, la présence de
troubles de la santé (épilepsie, alimentation par sonde gastrique, etc.), les troubles du comportement
et le non usage de la parole. Le type de difficulté que I’enfant rencontre joue donc un réle essentiel
dans la réalisation de son accueil alors que les études montrent que le degré de handicap de I'enfant

n’est pas corrélée a la réussite de son accueil (Assistance Educative et Recherche, 1981).

Le processus proximal : la qualité de vie familiale

Les difficultés de développement de 'enfant viennent généralement perturber la vie des
familles qui vont alors s’organiser en fonction des besoins liés a son handicap et a son avenir
(Cappe, Bobet et Adrien, 2009). Les parents vont ainsi ¢tre confrontés a des expériences
psychologiques et socio-émotionnelles pouvant altérer durablement I’équilibre familial, parental,
conjugal et socio-économique. L'intérét de I’évaluation de la qualité de vie se justifie par le fait
qu’elle permet d’appréhender le fonctionnement des individus dans plusieurs domaines de vie a

partir de leur appréciation subjective permettant la mise en place d’un accompagnement adapté
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(WHOQOL Group, 1993). C’est dans cette optique que les chercheurs du Beach Center on Disability
ont largement contribué a développer le concept de « qualité de vie familiale » avec la création d’un
outil psychométrique destiné aux familles dont un membre est en situation de handicap. En effet,
face a la spécificité du vécu et des besoins de ces familles, ces chercheurs (Hoffman, Marquis,
Poston, Summers & Turnbull, 2006) se sont focalisés sur cinq domaines de vie qui figurent parmi
les plus déterminants dans la qualité de vie familiale de ces parents. Tout d’abord, de nombreuses
recherches témoignent d’un sentiment profond de disqualification et d’incompétence parentale
face a un enfant qui, du fait des difficultés qu’il rencontre, vient déstabiliser les repéres éducatifs
des parents (Jeammet, 2006 ; Pelchat, Lefebvre, & Bisson, 2003). Ce constat ameéne Hoffman et
ses collaborateurs (2000) a retenir la satisfaction des parents dans leur role de pere ou de meére
parmi les domaines évaluant la qualité de vie familiale. Un deuxi¢éme domaine retenu fait référence
au bien-étre émotionnel des parents. Il renvoie d’une part, au soutien social et a 'aide recus par la
famille pour faire face au stress, et d’autre part au sentiment de réalisation personnelle. Ces éléments
apparaissent de facon récurrente dans la littérature comme faisant défaut aux familles ayant un
enfant en situation de handicap. Plusieurs travaux pointent 'isolement de ces familles (Bobet &
Boucher, 2005) ainsi que des niveaux particulicrement élevés de stress, d’anxiété et de dépression
(Goussot, Auxiette, & Chambres, 2012). Le troisieme domaine considéré dans I’évaluation de la
qualité de vie familiale correspond a la satisfaction des interactions entre les membres de la famille.
Il permet d’appréhender le degré de cohésion et de solidarité au sein de la famille qui est souvent
mis a Pépreuve avec le handicap de 'enfant (Rogé, Barthélémy, & Magerotte, 2008). Le quatrieme
domaine, quant a lui, concerne le bien-étre physique et matériel de la famille. En effet, I’arrivée du
handicap dans la famille se conjugue la plupart du temps avec une baisse des revenus financiers
dans la mesure ou 'un des parents est souvent amené a cesser son activité professionnelle, ou les
équipements spécialisés sont onéreux et ne sont pas toujours remboursés a 100%, ou les prises en
charge thérapeutiques se font en libéral du fait de la saturation des services spécialisés impliquant
un surcout pour les familles, etc., (Mormiche, 2000). On comprend alors que ce domaine fasse
partie des dimensions incontournables de I’évaluation de la qualité de vie de ces familles. Enfin, le
dernier domaine est relatif au soutien apporté a la famille, en lien avec le handicap de 'enfant. Il
s’agit alors se rapporte au soutien lié au handicap de 'enfant afin de savoir si 'accompagnement et

les aides dont bénéficie enfant sont satisfaisants pour les parents.
Le bien-étre des parents et plus largement de la famille constitue une variable décisive sur
le développement social de T'enfant (Goussot, Auxiette, & Chambres, 2012). Réciproquement,

d’apres Iétude de Backer-Ericzén, Brookman-Frazee, et Stahmer (2005), le niveau de compétence
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sociale de l'enfant a un impact important sur la qualité de vie des parents. La prise en compte de la
qualité de vie familiale s’avére donc incontournable lorsque I'on s’'intéresse au développement
socio-affectif des enfants. Par ailleurs, Werner, Edward et Baum (2009) ont également montré que
la qualité de vie de la famille semble étre meilleure avec la prise en charge de leur enfant en
institution suggérant 'importance d’organiser des temps de répit afin d’empécher I'épuisement des
membres de la famille. Ainsi, accueil des enfants en situation de handicap dans les structures petite
enfance permettrait aux parents un « droit au répit », de méme que le maintien de liens sociaux, ou
la reprise d’une activité professionnelle ou dune formation (Herrou & Korff-Sausse, 1999 ;
Gardou, 2008). De plus, il s’avere que les structures d’accueil collectif permettent aux parents de
voir leur enfant évoluer parmi d'autres. Ils peuvent étre amenés a mieux apprécier leur enfant et
prendre conscience progressivement et concretement de ses difficultés mais pas seulement. En
effet, dans les creches accueillant collectivement des enfants en situation de handicap, la
comparaison avec d'autres enfants au développement atypique permet aussi aux parents de
percevoir les capacités et les potentialités de leur enfant et non plus seulement leurs manques. Du
fait que leur enfant n’est plus le seul a présenter une difficulté, Korff-Sausse (1999, 81) constate
alors « la tendance des parents a valoriser naturellement les fonctions intactes de leur enfant ». Des
les années 90, au niveau des institutions ayant accueilli des enfants en situation de handicap, la
plupart des structures évoquent « un changement de regard » concernant le handicap (Herrou &
Korft-Sausse, 1999). Ainsi, la rencontre d’enfants différents des le plus jeune age dans 'ensemble
des lieux de vie comme les créches contribuerait a I’évolution des représentations du handicap

(Gardou, 2008 ; ACEPP, 2011).

Le processus proximal : les valenrs éducatives des professionnels

Silintérét pour enfant de fréquenter un mode de garde extra-familial fait raisonnablement
consensus, les chercheurs précisent tout méme que certaines conditions sont nécessaires comme
notamment la qualité éducative des structures. Néanmoins, les critéres utilisés pour définir la notion
de «qualité¢ d’accueil » different d’'une recherche a lautre et se trouvent fortement connotés
culturellement (Pierrehumbert et @/, 1996 ; Caublot & Blicharski, 2014). De plus, le concept de
« qualité d’accueil » implique une dimension d’évaluation entre les structures de « bonne qualité »
et celles de « mauvaise qualité » qui réfere a un systeme de normes, de valeurs et d’attentes ne
pouvant s’appliquer uniformément a toutes (Pierrehumbert et @/, 1996). Ainsi, plutot que de définir
des caractéristiques « objectives » rendant compte de la qualité de I'accueil, Pierrehumbert et ses
collaborateurs (1996) ont privilégié I’étude des valeurs éducatives des adultes qui interviennent

aupres des enfants dans les différents modes de garde, afin de définir celles qui favorisent le
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développement de certaines habiletés chez I'enfant. Ainsi, a partir de 'importance accordée a
certaines valeurs éducatives par les professionnels, une comparaison des différents types de

structures est possible.

Par ailleurs, avec la question de I'accueil des enfants en situation de handicap dans les
structures collectives, celle des représentations du handicap chez les professionnels ne peut étre
éludée car déterminant les pratiques qui en découlent (Génolini & Tournebize, 2010). Le mod¢le
de compréhension du handicap adopté par linstitution va influencer la facon dont les
professionnels comprennent et percoivent leur role aupres des enfants en situation de handicap
(Beauregard, 20006). Bien que des représentations différentes puissent émerger a des niveaux
individuels, les moyens mis a disposition des professionnels pour favoriser I'accueil des enfants en
situation de handicap vont orienter les actions mises en ceuvre. C’est pourquoi le fonctionnement
institutionnel demeure central dans la réalisation effective de ces accueils et dans les conditions de

sa mise en ceuvre (Dionne, Julien-Gauthier & Rousseau, 2000).

Le contexte environnemental

Le choix des modalités d’accueil des enfants en situation de handicap développé par la
structure semble, a priori, induire des positionnements particuliers a I’égard du handicap. En effet,
si on considere I'accueil individuel des enfants en situation de handicap au sein des structures, cela
implique que dés lors qu’un enfant en situation de handicap est accueilli sur le groupe, aucun autre
enfant ayant un handicap ne pourra étre accueilli. On constate ainsi que le handicap, des le plus
jeune age, crée d’emblée une inégalité en limitant d’une part acces aux établissements a ces enfants
et a leurs familles (Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau, 2012), et d’autre part les
opportunités de rencontrer I’Autre dans sa diversité. Pour justifier ce choix, les professionnels
invoquent la plupart du temps une surcharge de travail avec I'accueil d’'un enfant en situation de
handicap, ou une volonté de garantir une certaine disponibilité et donc une qualité d’accueil pour
cet enfant. Dans ce contexte, il semble que I'accueil de enfant releve davantage de l'intégration
sous-tendue par un modeéle médical du handicap congu comme une réalité propre a 'individu car
liée a une déficience corporelle, physique ou mentale, qui exclut toute cause sociale. En revanche,
les structures accueillant les enfants en situation collective s’inscriraient davantage dans une
perspective inclusive ou tous les enfants sont accueillis sur la base d’un droit égal se situant alors

dans le modele social du handicap.
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Par ailleurs, les travaux mettent l'accent sur lintérét pour I'enfant que le milieu éducatif
familial et le milieu éducatif d'accueil développent des relations harmonieuses afin que 'enfant
tende vers une cohérence et que chacun des milieux se soutiennent 'un 'autre (Burchinal & Nelson,
2000 ; NICHD, 2001 ; Clarke-Stewart & Allhusen, 2003). Certaines études précisent que lorsqu’il
existe une convergence des représentations éducatives entre le milieu familial et le milieu de garde,
le jeune enfant semble davantage sécurisé et manifeste, au niveau de son intégration sociale, une
bonne relation a autrui, pairs et adultes (Zaouche-Gaudron, Ricaud-Droisy, & Beaumatin, 2001).
Le partenariat famille-professionnel ainsi que l'adéquation des services proposés semblent étre des
facteurs importants influencgant la qualité de vie des parents (Wang, Mannan, Poston, Turnbull, &
Summers, 2004 ; Summers, Marquis, Mannan, Turnbull, Fleming, Poston, Wang & Kupzyk, 2007)
Corbillon (1998), le sentiment de compétences parentale (Corbillon, 1998) et l'intégration sociale
de I'enfant (Detraux & Di Duca, 2009 ; Bouchard, De Rancourt, Desjardins, Gauthier, Paquette &
Rainville, 2003).

Le facteur temps

Outre les éléments du contexte environnemental, ’ancienneté et la durée de Paccueil
semblent importants a considérer car pouvant influencer les facteurs examinés. Toutefois, la
diversité des conclusions concernant les seuils horaires minimaux et maximaux par semaine a
respecter pour ne pas que cela soit préjudiciable a 'enfant ou I’age auquel I'enfant tire le plus de
bénéfices de la fréquentation d’un lieu de garde extra-familial, indiquent que d’autres éléments sont
a prendre en compte. L’approche longitudinale apparait donc comme la voie a privilégier pour

mesurer de facon plus fiable les effets liés au temps.
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MACROSYSTEME

EXOSYSTEME
Modalité d’accueil
Individuel vs collectif

MICROSYSTEME MICROSYSTEME
Famille Créche
QOunalité de vie familiale

MESOSYSTEME
Famille-créche
Relation parent-professionnel

ONTOSYSTEME
Enfant
Développement socio-affectif

CHRONOSYSTEME
Durée et fréquence de l'accneil

Figure 3. Application du mod¢le écosystémique aux variables de notre recherche
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CHAPITRE V- METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE

Dans cette partie, nous présenterons le dispositif de recherche mis en ceuvre et les choix
méthodologiques opérés quant aux variables étudiées, aux criteres d’inclusion des sujets au sein de

I’échantillon, aux méthodes et outils de recueil de données mobilisés.

5.1 - LES VARIABLES

Les études menées sur les effets d’'un mode de garde extra-familial sur le développement de
I'enfant sont peu concluantes du fait de la diversité des résultats obtenus et des conclusions qui en
découlent. En effet, la multitude des variables pouvant interférer sur les résultats confere une faible
valeur explicative du mode de garde en tant que tel. C’est pourquoi, le modéle bioécologique de
Bronfenbrenner (1996) est mobilisé pour étudier le développement des enfants en situation de
handicap accueillis dans les structures collectives de la petite enfance. En effet, le modcle
Processus-Personne-Contexte-Temps (P.P.C.T) permet de saisir a la fois les éléments relatifs aux
« Processus proximanx », les caractéristiques de la « Personne », les particularités du « Contexte » ainsi

que les données liées au « Temps ».

5.1.1 — Les variables principales

5.1.1.1 — La variable relative an domaine de développement de I'enfant

La variable relative au développement de I'enfant, a savoir le développement socio-affectif
des enfants en situation de handicap, est composée de deux indicateurs :
% les habiletés communicatives qui comprennent l'interaction sociale, I'attention
conjointe et la régulation du comportement.
L les habiletés adaptatives qui font référence a la communication, ’autonomie et la
socialisation.
Les habiletés communicatives et adaptatives présentent trois modalités : « habiletés

adéquates », « habiletés modérément faibles », « habiletés faibles ».

5.1.1.2 — Les « Processus proximaux » relatifs a la fanille

A partir de la revue de la littérature réalisée, nous avons pu constater que le contexte familial

ne peut étre ignoré lorsque 'on s’intéresse aux effets d’'un mode de garde sur le développement de
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Ienfant. Dans le cas des parents ayant un enfant en situation de handicap, certaines variables
. , . . , .
apparaissent de fagon récurrente dans les conclusions de plusieurs recherches, c’est pourquoi nous
avons fait le choix d’analyser les deux variables suivantes: la qualit¢ de vie familiale et les

représentations parentales.

Le premier processus proximal réféere donc a la qualité de vie familiale et est explorée a
l'aide de deux indicateurs :

% le niveau de satisfaction des parents a ’égard de cinq dimensions de leur vie de
famille : les interactions familiales, le role de parent, le bien-étre émotionnel, le bien-étre physique
et matériel, et le soutien lié au handicap de enfant

% Pimpact du handicap sur neuf domaines de vie familiale : le temps et le manque
de disponibilité, les ressources financicres, les attitudes des membres de la famille vis-a-vis du
handicap, la solidarité familiale, les relations conjugales, les relations sociales, la santé physique, les
conséquences psychologiques, et I'activité professionnelle des parents.

Le niveau de satisfaction des parents en ce qui concerne leur qualité de vie familiale compte
trois modalités, « satisfait », « moyennement satisfait » ou « insatisfait ». De méme, I’évaluation de
I'impact du handicap sur leur vie de famille comporte trois modalités, « impact important »,

«impact modéré » ou « impact faible ».

La deuxiéme variable proximale fait référence aux représentations parentales. Elles sont
appréhendées grace a deux indicateurs :

%  La description de Penfant qui compte trois modalités : description centrée sur les
potentialités de Penfant que nous nommerons « description positive » pour alléger la formulation,
«description ambivalente », et description centrée sur les difficultés de l'enfant que nous
appellerons « desctiption négative » pour simplifier également la formulation.

L Les affects liés aux représentations de Penfant. Cette variable comprend trois

modalités, les « affects positifs », « les affects ambivalents » et les « affects négatifs ».
Par ailleurs, a partit d’entretiens exploratoires, nous sommes intéressés aux

représentations que les parents ont de P’accueil de leur enfant en structure petite enfance, et

notamment aux effets qu’ils en pergoivent sur Penfant et sur eux-mémes en tant que parent.
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5.1.1.3 — Les « Processus proximanx » relatifs anx professionnels

Dans le cadre de notre recherche, deux processus proximaux concernent les
professionnels. I.a premiere variable proximale correspond a leurs valeurs éducatives examinées a
partir du degré d’importance qu’ils accordent a ’égard de plusieurs dimensions : écoute,
I’émulation, la fermeté, la chaleur, ’'autonomie, 'apprentissage, et la sécurité.

Chaque dimension se décline en trois modalités : « important », « modérément important »,

et « pas important ».

Le deuxi¢me processus proximal se rapporte aux représentations, chez les
professionnels, de ’accueil des enfants en situation de handicap au sein des structures de la
petite enfance. Pour cela, des entretiens exploratoires ont été menés portant sur plusieurs
thématiques : le role des professionnels, la définition du handicap, et les effets de l'accueil des

enfants en situation de handicap.

5.1.1.4 — Les variables relatives aux caractéristiques de la « Personne »

Le modele bioécologique tient compte des caractéristiques propres a la « Personne »
comme le sexe et ’Age de Penfant. Généralement, les structures de la petite enfance accueillent
les enfants jusqu’a trois ans puisque ces derniers sont ensuite scolarisés en maternelle. En revanche,
lorsque les enfants sont en situation de handicap, leur accueil est souvent prolongé au-dela des trois
ans avant d’intégrer plus tardivement I’école ordinaire ou le centre spécialisé. C’est pourquoi nous

L . _n .
avons répartis les enfants en deux sous-groupes en fonction des tranches d’age suivantes :

- De3moisa3ans;

- plus de 3 ans.

En lien avec notre recherche, nous avons aussi considéré le nombre et le type de
difficultés développementales rencontrés par ce dernier : intellectuel, psychique, du langage et
de la parole, moteur, auditif, visuel, comportemental, de ’humeur, de I'anxiété et dépression,
épilepsie, alimentaire, asthme et troubles respiratoires, gastro-intestinal et digestif. Nous avons fait
le choix de nous baser sur ces types de difficultés développementales du fait de leur aspect
descriptif. Les enfants étant tres jeunes, les bilans sont souvent en cours et les diagnostics ne sont
pas toujours définis, et certaines études révelent que les parents ne reconnaissent pas leur enfant

dans les catégories proposées préférant patler des problématiques propres et singulieres a leur
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enfant. Nous avons donc défini trois catégories en prenant en compte le nombre de difficultés
déclaré par le parent :

-1 a2 difficulté(s)

- 3 a4 difficultés

- Plus de 5 difficultés

5.1.1.5 — Les variables relatives aux caractéristiques dn « Contexcte »

Le « Contexte » renvoie aux caractéristiques de 'environnement dans lequel les processus
proximaux sont en action et qui peuvent interférer dans leurs fonctionnements (Bronfenbrenner
& Ceci, 1994). 1l implique quatre systémes en inter-relations et nous nous sommes focalisés sur
deux d’entre eux: le micro-systeme « structure d’accueil », en spécifiant le mode d’accueil des
enfants en situation de handicap, et le méso-systeme « famille-structure d’accueil », en

appréhendant les relations entre les parents et les professionnels.

Le mode d’accueil des enfants en situation de handicap au sein des structures petite
enfance peut ainsi influencer les différents parameétres analysés. Il comporte deux modalités :
«I'accueil individuel », c’est-a-dire I'accueil d’un enfant en situation de handicap parmi les autres ;
et « 'accueil collectif », a savoir I'accueil de plusieurs enfants en situation de handicap dans un
groupe de pairs. Afin de reprendre la terminologie existante dans la littérature, «l’accueil
individuel » apparaitra sous I'appellation de « structure traditionnelle » et « 'accueil collectif » sous
la dénomination de « structure mixte ». Il s’agit également d’éviter toute confusion avec le type de
mode de garde de 'enfant. En effet, habituellement I'accueil individuel fait référence a la garde de
I’enfant par une assistante maternelle alors que I'accueil collectif renvoie au mode de garde au sein

de structures collectives telles que les creches, les haltes garderies, les jardins d’éveil, etc.

Les relations entre les parents et professionnels sont examinées du point de vue de chacun
des interlocuteurs, soit d’une part les parents (« relations parents-professionnels ») et d’autre part
les professionnels (« relations professionnels-parents »), et sur la base de deux indicateurs :

%  Le niveau de satisfaction 2 propos des relations entre parents et professionnels
mais aussi des relations que les professionnels ont avec 'enfant. Trois modalités sont déclinées :
« satisfait », « moyennement satisfait » ou « insatisfait ».

%  Le degré de collaboration entre les parents et les professionnels avec trois

modalités, collaboration « élevée », « ambivalente » ou « faible ».
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5.1.1.6 — Les variables relatives an factenr « Temps »

Dans le mode¢le bioécologique, Bronfenbrenner et Morris (1998) integrent le facteur
« Temps ». . Il s’agit d’un systeme transversal a tous les autres qui traduit a la fois les continuités et
les changements vécus par I'individu au sein de son environnement. Comme nous 'avons précisé
dans la partie théorique, le « Temps » se subdivise en plusieurs éléments : « wicro-time », « méso-time »
et « macro-time ». Les variables sur lesquelles nous avons porté notre attention correspondent a des
intervalles de temps plus ou moins long au cours desquels les activités et interactions se produisent

avec une certaine régularité, il s’agit donc du « wéso-time ».

L’ancienneté de P’accueil de ’enfant dans la structure et la durée de I'accueil par
semaine sont des données qui ont été considérées. I’ancienneté compte deux modalités, accueil
«ancien » ou « récent », et la durée de I'accueil comprend trois modalités : temps d’accueil « long »,
« moyen », et « court ».

L’ancienneté se décline ainsi en deux catégories :
- «accueil récent » : concerne les enfants accueillis depuis moins de 1 an ;
- «accueil ancien » : correspond aux accueils depuis 1 an et plus.
Pour la durée, trois sous-groupes se dégagent :
- «accueil de longue durée » : fait référence aux enfants accueillis 30h00 par semaine et plus ;
- «accueil d’une durée moyenne » : renvoie aux accueils compris entre 10h00 et moins de
30h00 par semaine

- «accueil de courte durée » : concerne les accueils de moins de 10 heures par semaine.

Enfin, une approche longitudinale sur un nombre restreint de familles a été réalisée avec

deux recueils de données a environ 10 mois d’intervalle.

5.1.2 — Les variables invoquées

A partir des recherches antérieures menées sur des thématiques similaires, plusieurs
¢léments concernant enfant et son environnement ont pu étre considérés comme agissant sur les
principales variables étudiées. Ces éléments ont le statut de variables invoquées c’est-a-dire qu’ils
ne sont pas controlées par le chercheur mais sont présumés avoir une responsabilit¢ dans le
phénomene observé. Ainsi, nous avons recueillis certaines données qui feront 'objet d’analyses

statistiques. Si des résultats significatifs apparaissent, ils seront alors interprétés et discutés.
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Les variables invoquées dans la présente recherche se rattachent aux :

% Caractéristiques socio-démographiques et familiales des parents : I'dge, la

situation professionnelle et le niveau d’étude des parents, ainsi que la situation matrimoniale et la

composition familiale.

et la prise en charge spécialisée.

% Caractéristiques de Penfant : les lieux de socialisation fréquentés conjointement

& Caractéristiques de la structure: le type de structure, la composition de I’équipe,

le projet éducatif, et les conditions d’accueil des enfants en situation de handicap.

5.1.3 - Synthése des variables

Le tableau 1 ci-dessous résume les variables prises en compte dans notre recherche.

Tableau 1. Synthése des variables a partir du modele P.P.C.T

DOMAINES DU

DEVELOPPEMENT

Développement socio-

affectif

Habiletés communicatives
Habiletés adaptatives

Qualité de vie familiale

Satisfaction de la vie familiale

S Impact du handicap sur la vie familiale
§ Représentations de Description de I'enfant
« FAMILLE » Pent Y ; : ,
% enfant Alffects liés aux représentations de l'enfant
Représentations de , ) ,
e p , . Effets de laccueil sur l'enfant et les parents
” P'accueil
= Deoré 4 . .
, . egré  d'importance accordé a - certaines
2 Valeurs éducatives @& p .
& dimensions éducatives
©  « PROFESSIONNEL » . Radle du professionnel
& Représentations de o 2 e .
~ , . Définition du handicap
Paccueil , :
Effets de l'accueil
Age de 'enfant
Sexe de 'enfant
PERSONNE . p
Difficultés Type
développementales Nombre
Mode d’accueil des .
N Individuel
enfants en situation de :
. Collectif
CONTEXTE handicap
Relations entre parents et Niveau de satisfaction
professionnels Degré de collaboration
Ancienneté et durée de  _Ancien/ Récent
TEMPS ’accueil Court/ Moyen/ Long
Approche longitudinale  Recueil de données 12
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5.2 - LA POPULATION

L’objectif de cette recherche est d’analyser comment les variables relatives a ’enfant, a la
famille et a la structure d’accueil s’influencent réciproquement. LLes données recueillies proviennent
donc de plusieurs sources : Uenfant, ses parents et les professionnels.

Les participants inclus au sein de notre échantillon sont tous volontaires, leur accord a été
requis a partir d’'un formulaire de consentement (Cf. Annexe 1) et d’un accord parental (Cf Annexe

1) en ce qui concerne 'enfant.

5.2.1 — Critéres d’inclusion des familles dans ’échantillon

Notre échantillon est composé d’enfants ayant des difficultés de développement ou en
situation de handicap. Nous avons fait le choix de nous intéresser « aux situations de handicap »
comme définies par la loi de 2005, précédemment citée, plutot que de nous centrer sur certaines
pathologies (autisme, trisomie, infirmité motrice cérébrale) ou fonctions spécifiques (motrices,
sensorielles, mentales, cognitives, psychiques). Ce choix se justifie, d'une part, en raison d’une
volonté de dépasser le cloisonnement traditionnel par type de déficiences, et d'autre part, parce que
pour une méme pathologie il existe une importante variabilité développementale. Par ailleurs, au
regard de notre population, a savoir les jeunes enfants, le diagnostic n'est pas encore toujours posé.
Les enfants inclus dans I’étude sont donc des enfants agés de moins de six ans accueillis en structure
petite enfance présentant une difficulté de développement quelle qu’elle soit et ayant un suivi

spécialisé.

En outre, I'inclusion de I'enfant au sein de notre échantillon de recherche était également
conditionnée par I'accord de participation des adultes qui 'entourent. En effet, afin de répondre
aux finalités de notre étude, au moins un des parents ainsi qu’au moins un des professionnels de la
structure d’accueil intervenant aupres de enfant devaient étre volontaires. Par conséquent, pour
faire partie de ’échantillon, les répondants devaient former des trios (un enfant, un parent, un

professionnel) ou des quartets (un enfant, les deux parents, un professionnel).

5.2.2 — Procédure et mode de recrutement des familles et des professionnels

La population des enfants en situation de handicap n’est pas facilement accessible du fait
de leur faible représentativité au sein des structures de la petite enfance. Nous avons donc da

multiplier les voies d’accés a notre population. Dans un premier temps, nous avons sollicité les
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organismes tels que les Maisons Départementales des Personnes Handicapées (M.D.P.H), les
Caisses d’Allocations Familiales (C.A.F), les services de Protection Maternelle et Infantile (P.M.I)
sur différents départements de la région Midi-Pyrénées et d’fle de France. Toutefois, face au peu
de retours générés par cette démarche celle-ci n’a pas été étendue aux autres territoires.
Parallélement, nous avons contacté des services petite enfance de plusieurs mairies, des services et
établissement spécialisés (Centre d’Action Médico-Sociale Précoce, Centre Médico-Psychologique,
Centre Médico-Psycho-Pédagogique, Institut d’Education Motrice, Service d’Education Spéciale
et de Soins A Domicile...), des associations ceuvrant dans le domaine du handicap et/ou de la
petite enfance sur tout le territoire national. Des « Appel a participation » ont également été envoyés
a des structures de la petite enfance de la région lyonnaise et une information sur les forums a été
postée. En définitive, 27 structures ont accepté de participer a la recherche, dont 14 suite a un

contact spontané et 13 vzz le bouche a oreille.

Notre recherche concerne des familles et des enfants que les professionnels cherchent « a
protéger ». Par conséquent, nous avons mis en place plusieurs étapes nécessaires a I’élaboration
d’une relation de confiance. Lorsqu’une structure se montrait intéressée, nous rencontrions le
responsable et parfois 'ensemble de I’équipe afin de présenter notre démarche de recherche et
répondre aux interrogations et inquiétudes. Ce travail long en temps et en énergie est fondamental
a 'engagement des professionnels, d’autant plus que la recherche leur parait parfois éloignée de
leur pratique ou de leur préoccupation de terrain. Lors de ce premier échange, il s’agissait de
communiquer des informations suffisamment claires et synthétiques pour que les professionnels
puissent a leur tour les transmettre aux familles. Apres 'adhésion de I'équipe, les professionnels se
concertaient sur les familles pouvant étre sollicitées et leur remettaient une lettre explicative de
notre part (Cf. Annexe 1). Il s’agissait pour les professionnels de veiller a respecter le cheminement
des familles face aux difficultés de I'enfant et a ne pas étre intrusif dans leur parcours. Avec I'accord
des parents, leurs coordonnées nous étaient communiquées et nous leur expliquions en quoi
consistaient les passations pour solliciter leurs consentements libres et éclairés. Les rendez-vous
étaient ensuite organisés avec les familles puis les professionnels de la structure pour les différentes
passations. Les familles étaient toujours informées de notre présence sur la structure que ce soit

pour observation de leur enfant que pour les entretiens avec les professionnels.
Au final, notre échantillon est composé de 48 enfants, 47 meres, 9 peres, et 79
professionnels soit au total 183 participants. Pour une famille, deux enfants ont été rencontrés sans

pour autant qu’il s’agisse d’une fratrie car le répondant est une mere de famille d’accueil, les deux
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enfants sont donc en situation de placement. Dans la majorité des cas, les entretiens ont eu lieu
avec la mere seule (N = 38) sur le lieu d’accueil de 'enfant. Parfois, les deux parents ont préféré
nous rencontrer ensemble (N = 8) et, dans un cas, le pére a répondu de maniere individuelle a notre
entretien (N = 1). En ce qui concerne les professionnels, a I'exception d’une seule situation ou le
professionnel a d nous répondre en présence de la direction, tous les autres ont été rencontrés de
facon individuelle (N = 79). Certains professionnels ont été interrogés sans que les passations
aupres de la famille ou de Penfant n’aient pu aboutir (N = 13). Par ailleurs, en plus des
professionnels référents des enfants en situation de handicap, d’autres professionnels travaillant
aupres d’eux étaient également volontaires pour participer a 'étude (N = 18). Nous avons donc
décidé de maintenir Pensemble de ces professionnels dans notre échantillon afin de réaliser
certaines analyses statistiques qui les concernent particulierement. Pour deux familles interviewées,
les professionnels n’ont pas souhaité participer a I’étude et nous avons donc da exclure ces parents

et leurs enfants de notre échantillon. Enfin, pour 8 familles, une approche longitudinale a pu étre

réalisée avec un intervalle moyen de 9 mois et demi entre les deux passations (m = 9,5 ; 6 = 3,59).

5.3 - DESCRIPTION DES TECHNIQUES DE RECUEIL DE DONNEES UTILISEES

Les outils utilisés pour mesurer les variables de notre étude sont présentés ci-dessous. 11
s’agit de tests standardisés, de questionnaires et d’entretiens, adaptés ou élaborés en fonction des

besoins et des finalités de notre recherche.

5.3.1- Mesure des variables relatives au développement de I’enfant

Le développement socio-affectif de 'enfant est appréhendé a partir de deux instruments
de mesure : 'Evaluation de la Communication Sociale Précoce (E.C.S.P, Tourrette & Guidetti,
1993) qui permet d'apprécier les habiletés communicatives de l'enfant et le Zneland Adaptive
Behavior Scale (Sparrow, Balla & Cicchetti, 1984) qui mesure le niveau d’adaptation sociale des

enfants.

5.3.1.1 — L’Evaluation de la Communication Sociale Précoce (E.C.S.P)

L'E.C.S.P (Cf. Annexe 2) est une traduction et adaptation francaise de 1'échelle Early Social
Commmunication Scales de Seibert et Hogan (1982) congue a partir des travaux de Bruner, Bates et son
équipe concernant le développement des capacités communicatives de l'enfant. Les auteurs

attribuent a I'environnement un réle décisif dans 1'émergence et 'organisation des savoir-faire de
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I'enfant.

Objectif

L'E.CS.P comprend trois dimensions dans l'évaluation des compétences communicatives de
l'enfant : les fonctions communicatives, les roles tenus par l'enfant et le niveau de développement
de ces habiletés. Largement utilisé dans les recherches, I'E.C.S.P peut étre appliqué aupres d'enfants
agés de 3 a 30 mois et au-dela lorsqu’il s’agit d'enfants présentant un retard ou un

dysfonctionnement communicatif.

Descriptif

Les fonctions communicatives sont alors appréciées a partir de trois échelles: l'interaction sociale,
l'attention conjointe, la régulation du comportement. Les comportements de I'enfant relevent de
l'une ou l'autre de ces fonctions selon le but prédominant de I'échange.

- L'Interaction Sociale (IS) fait référence a des comportements dont le but principal est
d'attirer I'attention sur soi dans le cadre de jeux ludiques (jeux sociaux gestuels, vocaux ou verbaux,
jeux d'imitation ou des jeux d'échange d'objet).

- L'Attention Conjointe (AC) se produit au cours d'interactions dont le but est le partage
d'attention avec l'autre.

- La Régulation du Comportement (RC), qui correspond a la demande, intervient dans les
interactions dont le but est de modifier le comportement d'autrui.

Dans chacune de ces dimensions de l'interaction, l'enfant peut jouer trois roles différents
et complémentaires : il peut I'Initier (I), y Répondre (R) ou la Maintenir (M) sauf en ce qui concerne
la régulation du comportement qui ne comporte que I'initiation et la réponse.

L'E.CSP se composent de 108 items caractérisant 23 situations inductrices de
comportements critiques. Chacune des situations donne l'occasion a l'enfant de prendre une
initiative dans les manipulations ou les échanges avec l'adulte. S'il ne le fait pas, l'adulte peut initier

l'interaction en sollicitant une réponse de l'enfant.

Méthode d’analyse

Le but de la cotation est d'établir le niveau développemental de 'enfant en calculant un score en
points pour chacune des 8 séries d'items, pour chacune des trois échelles et pour 'ensemble de
I'épreuve afin de repérer les aptitudes ou les déficits spécifiques dans l'une ou l'autre des
compétences communicatives évaluées. Ainsi, plus les scores sont élevés, plus enfant présente des

compétences dans les domaines en question. En convertissant en scores T (normalisés), les scores

113



bruts obtenus aux trois dimensions de linteraction (Interaction Sociale, Attention Conjointe,
Régulation du comportement) ainsi qu’a ensemble du test, grace aux étalonnages, nous pouvons
donc déterminer un age de développement en fonction des habiletés mobilisées par 'enfant.
A partir de la différence entre I'age réel de enfant et son age de développement a ’'E.C.S.P,
nous avons défini trois niveaux d’habiletés communicatives :
- «habiletés adéquates » : écart entre I'age réel de 'enfant et son age de développement
compris entre 0 et 5 mois ;
-« habiletés modérément faibles » : écart allant de 6 mois a 12 mois ;

- «habiletés faibles » : écart de 13 mois et plus.

5.3.1.2 — Le Viineland Bebavior Adaptive Scale (17 A.B.S)

Le .A.B.S (Cf. Annexe 2) a été traduit et adapté a la population frangaise par Fombonne,
Achard et Truffeau (1995). Toutefois, la version frangaise n’a pas encore fait 'objet d’une validation
sur une population francophone. Il en existe plusieurs versions : une version complete (exparnded
form); une version abrégée (survey) la plus utilisée et celle employée dans le cadre de notre recherche ;

une version scolaire (¢class-room edition); une version de dépistage rapide (sereener).

Objectif
Les échelles du 17.4.B.S permettent d'appréhender le comportement adaptatif d'une personne a
un age donné et se révele particulicrement intéressant comme mesure du changement. Le
développement adaptatif est exploré a partir de trois domaines :
— La communication : la compréhension, Uexpression et le langage écrit selon I’age de 'enfant
— L'autonomie dans la vie quotidienne
— Lasocialisation : les relations interpersonnelles, les jeux et les loisirs, les responsabilités dans
le groupe
Les compétences motrices, globale et fine, sont également évaluées mais font I'objet d’un score

distinct.

Descriptif

La version abrégée (survey) du 17.4.B.S se compose de 297 items et donne une évaluation générale
du comportement.

La passation prend la forme d'un entretien semi-directif avec un adulte qui connait bien l'enfant.
Cet entretien permet la description détaillée de ce que I'enfant fait effectivement et habituellement.

Les 297 items ne sont pas nécessairement renseignés puisqu'il est possible, selon le principe des
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échelles développementales, de partir du niveau supposé de l'enfant en fonction de son age

chronologique, mental ou social.

Méthode d’analyse
Chaque item est coté en trois points en fonction de la régularité et de la « performance » de chaque
comportement par référence aux criteres définis dans le manuel. On calcule un score brut pour
chacun des domaines et pour I'ensemble de I'échelle. 1l est intéressant de dresser le profil adaptatif
a partir des notes standard pour situer les points forts et les points faibles de l'enfant, analyser la
dispersion des résultats et faire apparaitre les comportements inadaptés éventuels. Plus les scores
sont élevés, plus 'enfant présente des compétences adaptatives. Le niveau adaptatif général
comporte une appréciation plus qualitative de l'adaptation sociale en cinq classes allant d’une
adaptation élevée a faible.
Au regard de notre échantillon, nous avons conservé uniquement trois des cinq catégories

proposées :

- «habiletés adéquates » : score standard compris entre 86 et 114 ;

- «habiletés modérément faibles » : score standard allant de 71 2 85 ;

- «habiletés faibles » : score standard se situant entre 20 et 70.

5.3.2 — Mesure des variables relatives aux « Processus proximaux » de la famille

En ce qui concerne la famille, les différentes variables étudiées sont investiguées a I’aide de

plusieurs outils.

5.3.2.1 — Le Family Quality Of Life scale (F.Q.0.L)

Afin d'évaluer la qualité de vie des familles, nous avons utilisé le Fawily Quality Of Life scale
(Hoffman, Marquis, Poston, Summers & Turnbull, 20006) traduit en frangais en partenariat avec

1'équipe du Beach Center on Disability de 1'université du Kansas (Etats-Unis).
Olbjectif

Cet instrument a été spécifiquement congu pour les parents ayant un enfant en situation de

handicap afin d’explorer leur niveau de satisfaction concernant leur qualité de vie familiale.
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Descriptif

Le Family Quality of Life scale (Cf. Annexe 2) se compose de 24 items qui abordent cinqg domaines
de la vie familiale : les interactions familiales, le role de parent, le bien-étre émotionnel, le bien-étre
physique et matériel, et le soutien lié au handicap. Les réponses aux items se font a 1'aide d'une

¢échelle de satisfaction en 5 points allant de « Tres insatisfait » (1) a « Tres satisfait » (5).

Meéthode d’analyse
La somme des scores a chaque item permet d’obtenir un score pour chacun des cinq domaines
ainsi que pour l'ensemble de l'échelle (score variant de 24 a 120). Plus le score est élevé, plus le
niveau de satisfaction des familles a ’égard de leur qualité de vie familiale est important. Les sujets
sont alors répartis en trois sous-groupes :

- «satisfait » : score allant de 89 et 120 ;

-« moyennement satisfait » : score compris entre 56 et 88 ;

- «insatisfait » : score se situant entre 24 et 55.

5.3.2.2 - Le Family Impact of Childhood Disability (F.1.C.D+4)

La perception des conséquences du handicap de 'enfant sur la vie familiale a été mesurée

grace au Family Impact of Childhood Disability (Trute, Hiebert-Murphy & Levine, 2007).

Objectif

Ce questionnaire vise a examiner I'impact du handicap en proposant un certain nombre de
conséquences positives ou négatives possibles sur la vie de la famille. L’intérét de ce questionnaire
réside dans le fait qu’il aborde les répercussions du handicap non pas exclusivement sur un versant
négatif mais aussi sur un versant positif, a travers par exemple le développement de nouvelles

valeurs ou la force de caractere.

Descriptif

Le questionnaire (Cf. Annexe 2) se compose de 20 items portant sur quatre dimensions : les
relations sociales, les retentissements psychologiques, les activités familiales et les dépenses
financieres. Une version adaptée en France a été complétée avec quatre questions supplémentaires,
le F.I.C.D+4 (Guyard, Michelsen et @/, 2012), dans le but d’explorer 'impact sur la santé physique
et le travail des parents. Pour chacune des conséquences énoncées, le parent la rejette ou 'approuve

en se positionnant sur une échelle de Likert a quatre points, « Pas du tout » (1), « A un degré faible »
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(2), « A un degré modéré » (3) ou « A un degré important » (4). Le parent peut ainsi préciser

Iintensité des répercussions sur sa vie familiale.

Meéthode d’analyse
Le questionnaire original se décline en deux sous-échelles avec d’une part les 10 items négatifs et
de I'autre les 10 items positifs. Il fournit donc deux scores : un score d’impact négatif global et un
score d’'impact positif global, qui varie de 10 a 40, un score élevé indiquant un haut niveau d’impact.
Néanmoins, les auteurs de la version F.I.C.D+4 proposent une analyse du questionnaire en
¢tudiant distinctement les dimensions familiales qui peuvent étre influencées par le handicap de
Ienfant (Guyard, Michelsen & al.,, 2012): le temps et le manque de disponibilité, dépenses
financiceres, attitude de la famille a ’égard du handicap, solidarité familiale, relations conjugales,
relations sociales, santé physique, conséquence psychologique, activité professionnelle.
Les scores globaux d’impact négatif et positifs permettent de catégoriser les répondants en trois
sous-groupes :

- «impact important » : score compris entre 31 et 40 ;

- «Impact modéré » : score se situant entre 20 et 30 ;

- «Iimpact faible » : score variant de 10 a 19.

5.3.2.3 — I entretien « R »

L'entretien « R » a été élaboré par 1'équipe de Stern a Geneve (Stern, Robert-Tissot &
Besson, in Lebovici, Mazet & Visier, 1989) pour explorer les représentations (peurs, désirs,
pulsions, perceptions sélectives, attributions, etc.) que la mere a de son enfant et de sa position de
mere pour tenter de repérer les modifications de ses représentations consécutives a une

intervention thérapeutique.

Objectif.
Dans notre recherche, I'entretien semi-directif est envisagé a la fois avec la mere et le pere (quand
la situation le permet) afin de s'intéresser aux représentations des deux parents concernant l'enfant

et leur vécu parental.

Descriptif.
L'entretien « R » (Cf. Annexe 2) permet d'évoquer dix themes généraux (en 28 questions) abordés
avec le parent. Toutefois, afin d’alléger le dispositif expérimental aupres des parents, neuf themes

ont été investigués, soit 23 questions portant sur : la description de l'enfant et de son caractere, le
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role des évenements importants du passé de 'enfant, la description du parent lui-méme en tant que
mere ou pere, les ressemblances de I'enfant avec sa famille, l'influence du passé et du présent du
parent, les affects liés aux représentations de I’enfant, les désirs et les peurs du parent concernant
'avenir de I'enfant et le concernant, I'estime de soi et enfin un theme libre ou le parent peut faire

part de ce qu’il souhaite.

Meéthode d'analyse.
L'analyse du contenu de l'entretien est qualitative et se fait sur la base de quatre regles : la véracité
ou la vraisemblance du discours, la quantité du discours (discours succinct ou complet), la relation
du discours avec la réalité ou la pertinence du propos, la modalité (le discours est ordonné et clair).
Pour ce qui est de notre étude, nous avons procédé, d’une part, a une analyse de contenu par
thématique a partir du logiciel Nvivo 10 afin de pouvoir identifier a la fois les points communs et
les spécificités des parcours de vie des familles rencontrées. D’autre part, certaines parties de
Ientretien peuvent étre traitées de maniere quantitative puisqu’il est demandé aux parents de se
positionner sur un axe afin d’indiquer ce qui correspond le plus a la description de leur enfant, ou
des affects liés aux représentations de celui-ci.
Ainsi, des scores ont pu étre calculés afin d’observer si les descriptions de 'enfant se focalisent
plutot sur ses capacités, ou si elles sont ambivalentes, ou plutot centrées sur ses difficultés :

- «description positive » : score allant de 60 a 80 ;

- «description ambivalente » : score se situant entre 38 et 59 ;

- «description négative » : score compris entre 16 et 37.
De méme en ce qui concerne les affects liés aux représentations de Penfant, la définition d’un score
permet de préciser si les parents, lorsqu’ils sont avec leur enfant ou pensent a lui, ressentent :

- des « émotions positives » : scores variant de 38 a 50 ;

- des « émotions ambivalentes » : scores compris entre 24 et 37 ;

- des « émotions négatives » : score allant de 10 a 23.
5.3.2.4 — L'entretien exploratoire: les représentations parentales de ['accueil
Pour répondre aux finalités de notre recherche nous avons élaboré une grille d’entretien

afin de saisir les représentations que les parents ont de I'accueil de leur enfant en structure petite

enfance.
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Objectif.
11 s’agissait d’obtenir des informations qualitatives quant aux difficultés et ressources rencontrées
par les familles lors de la recherche d’un lieu d’accueil pour leur enfant, de connaitre plus

précisément leurs point de vue et leur expérience concernant I’accueil de leur enfant.

Descriptif.
Douze questions ont été ajoutées a 'entretien « R » portant sur quatre thématiques (Cf. Annexe 2) :
- la recherche d’un lieu d’accueil : parcours d’arrivée jusqu’a la structure (A1), difficultés
rencontrées (A2), temps d’accueil de I'enfant (A3) ;
- le role de la structure et des professionnels (B1), les apports de I'accueil pour I'enfant et le
parent (B2), les attentes vis-a-vis des professionnels (B3) et la satisfaction de I'accueil (B4) ;
- les relations entre les parents, les professionnels et le milieu spécialisé : existence d’un
partenariat (C1), implication des parents a la vie de la structure (C2), satisfaction a I’égard
des relations (C3) ;
- les pistes d’amélioration a envisager dans I'accueil des enfants en situation de handicap

(D1), ouverture (D2)

Méthode d’analyse.

Les réponses ont été traitées a partir d’une analyse de contenu sur le logiciel Nvivo (version 10)
afin de dégager les points récurrents et prédominants dans le discours des familles interviewées.
Le codage des entretiens a été effectué a I'aide d’une grille d’analyse soumise a I’accord inter-juges.
L’accord inter-juges désigne le degré avec lequel des individus évaluant les caractéristiques d’un
objet (texte, image, personne) sur la base de criteres communs arrivent a la méme conclusion a son
sujet. Deux juges ont ainsi coté cing entretiens chacun réalisés aupres des familles et ont abouti a

un pourcentage d’accord brut de 83%.

3.3- u s varia atives aux « ssu xXimaux »
5.3.3 — Mesure de riables relatives Processus proxim des
professionnels

Les valeurs éducatives des professionnels et leurs représentations de I'accueil des enfants
en situation de handicap ont été examinées a l'aide de plusieurs techniques combinant le

questionnaire et Pentretien.
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5.3.3.1 — Cartes pour les Modeles Internes Educatifs (CaMIE)

Le questionnaire CaMIE (Ramstein, Krucher, El-Najjar & Pierrehumbert, 2005) a été
congu afin de proposer un outil qui puisse s’adapter a la diversité des lieux de vie de 'enfant (famille,

creche familiale, créche collective...) sur la période d’age pré-scolaire (0 a 5 ans).

Objectif

1l s’agit d’appréhender le degré d’importance qu’accorde le professionnel a I'égard de plusieurs
caractéristiques des lieux de vie de I'enfant. I’instrument utilise la technique du O-Sor7 afin de sérier
les différentes propositions, technique dans laquelle un nombre élevé d'affirmations sont proposées
au sujet. Celui-ci doit ensuite les classer en plusieurs catégories ordonnées, en respectant certaines

proportions, selon qu'il juge qu'elles s'appliquent plus ou moins bien 2 lui.

Descriptif

Le CaMIE (Cf Annexe 2) compte 70 items regroupés en sept domaines : I’écoute, I’émulation, la
fermeté, la chaleur, 'autonomie, I'apprentissage et la sécurité. Le sujet doit trier les cartes sur
lesquelles figurent les items relatifs aux différentes dimensions selon le degré d’importance qu’il
leur accorde. Le tri s’effectue ici en trois étapes. Tout d’abord, la personne réalise une premiere
répartition en trois catégories « pas ou peu important », « important », « essentiel ». Ensuite, les
items des catégories « important » et « essentiel » sont a nouveau diviser pour affiner le degré
d’importance qu’il leur est accordé et obtenir a la fin de cette deuxieme étape cing catégories : « pas
important », « peu important », « important », « trés important », « essentiel ». Enfin, la troisicme
étape consiste a égaliser le nombre d’items dans chaque catégorie, soit 14 cartes par pile. Cette

distribution forcée est une méthode privilégiée pour I’étude des représentations.

Méthode d’analyse
Chaque carte obtient donc un score compris entre 1 et 5 points (1 correspondant a « pas
important » et 5 a « essentiel ») permettant de calculer un score moyen pour les sept échelles, puis
un score standardisé. Chacun des sept domaines est alors identifié comme appartenant a 'une des
catégories suivantes :

- «important » : moyenne comprise entre 4 et 5 ;

- «modérément important » : moyenne allant de 3 a 3.9

- «pas ou peu important » : moyenne variant de 1 a 2.9
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5.3.3.2 — L'entretien exploratoire : les représentations de 'accueil cheg les professionnels

Nous avons privilégié un entretien semi-directif visant a recueillir le discours subjectif d’un

individu a propos d’une thématique prédéfinie et prenant, en conséquence, la forme d’un échange

plus ou moins structuré entre deux interlocuteurs.

Objectif

La grille d’entretien a été élaborée pour explorer les représentions du role du professionnel, les

représentations du handicap et les représentations des effets de I'accueil d’enfant en situation de

handicap. Elle permet de s’assurer que 'ensemble des questions a traiter est abordé en veillant a ce

que linterviewé soit relativement libre de sa parole (association d’idées, importance accordée a

chaque théme, ordre des sujets évoqués...).

Descriptif.

La grille d’entretien (Cf. Annexe 2) se structure en sept axes :

La trajectoire professionnelle : le parcours de formation et le choix professionnel (A1, A2,
A3).

Les représentations du réle du professionnel : la définition de son role (B1, B2, B3), les
objectifs de 'accueil (B4, B5) et la satisfaction dans le role occupé (B6, B7).

Les représentations du handicap : la définition de la situation de handicap (C1, C2) et ses
conséquences (C3).

Les représentations de I'accueil des enfants en situation de handicap dans les structures
petite enfance : le point de vue du professionnel (D1, D2), 'expérience aupres d’enfant en
situation de handicap (D3, D4), la conception du réle du professionnel aupres des enfants
en situation de handicap (D5, D6, D7), les objectifs de I'accueil (D8, D9), la satisfaction
dans le réle occupé (D10, D11), les intéréts et limites de I'accueil des enfants en situation
de handicap (D12, D13, D14).

Les représentations des effets de I'accueil des enfants en situation de handicap sur: la
structure (organisation, fonctionnement, aménagement... ; E1), Penfant en situation de
handicap (E2), la famille (E3), les pairs (E4), les professionnels (E5, E6, E7).

Les relations parent-professionnel-milieu spécialisé : échange avec le milieu spécialisé (F1,
F2, F3), ressources techniques accessibles (F4), relations avec les familles (F5, F6, F7, F8)

Les perspectives de I'accueil des enfants en situation de handicap dans les structures de la

petite enfance : les pistes d’amélioration (G1), ouverture (G2).
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Méthode d’analyse.
11 s’agit d’une analyse thématique sur le logiciel Nvivo (version 10) a partir d’une grille également
soumise a I’accord inter-juges. Les deux juges ont coté chacun six entretiens professionnels et ont

obtenu un pourcentage d’accord brut de 76%.

5.3.4 - Mesure de la variable relative a la « Personne »

Les caractéristiques de la « Personne » a savoir I’age et le sexe de I'enfant, ainsi que le type
et le nombre de difficulté développementale sont renseignés par les parents a partir d’une fiche
signalétique qui comprend, notamment, une partie relative aux informations concernant 'enfant

(« A = Votre enfant » items Al, A2, A3 ; Cf Annexe 2).

5.3.5 — Mesure des variables relatives au « Contexte »

5.3.5.1 — Le mode d'accueil des enfants en situation de handicap

Afin de déterminer le mode d’accueil des enfants en situation de handicap au sein de la
structure, nous nous sommes basés sur la réponse a litem E4 du questionnaire sur les
caractéristiques de la structure (Cf Annexe 2). A la question « Votre structure a-t-elle déja accueilli
ou accueille-t-elle plusieurs enfants en situation de handicap en méme temps sur le méme
groupe ? », si la réponse est « Oui», la structure est considérée comme proposant un accueil
collectif, soit comme une « structure mixte ». En revanche, si la réponse est « Non», elle est
comptabilisée comme faisant partie de celle proposant un accueil individuel, soit comme « une

structure traditionnelle ».

5.3.5.2 — Le Family-professional partnership Scale

Les relations entre les parents et les professionnels ont été appréciées a partir de plusieurs
questionnaires dont le Family-professional partnership Scale. A partir d’une revue de la littérature
scientifique, 'équipe du Beach Center on Disability a souhaité mettre au point un outil adapté a la fois
aux parents ayant un enfant en situation de handicap et aux professionnels qui interviennent aupres
d’eux, afin de mesurer la satisfaction de chacun dans sa relation a l'autre considérant que cette
variable pouvait affecter la qualité de vie des familles (Summers, Hoffman, Marquis, Turnbull,

Poston & Nelson, 2005).
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Objectif.

11 s’agit donc d’un questionnaire destiné a évaluer le niveau de satisfaction de la relation parents-
professionnels aupres de chacun des partenaires, c’est pourquoi I'instrument se décline en deux
versions : 'une adressée aux parents et 'autre aux professionnels. Nous avons réalisé la traduction
francaise en collaboration avec leurs auteurs, Summer et Turnbull de I'université du Kansas (Etats-

Unis). Cependant, il n’a pas encore fait 'objet d’une validation sur la population francaise.

Descriptif.
Le Family-professional partnership Scale (Cf. Annexe 2) est constitué de 18 items également répartis en
deux sous-échelles : la premicre se centre sur les relations avec enfant et la seconde sur les relations

avec la famille.

Meéthode d’analyse.
Le répondant se positionne sur une échelle de satisfaction a cing points, 1 point correspond a « Tres
insatisfait » et 5 points a « Tres satisfait ». Un score a chaque sous-échelle (compris entre 9 et 45)
ainsi qu’un score global (allant de 18 a 90) est ainsi obtenu en additionnant les points en fonction
du niveau de satisfaction exprimé par le parent ou le professionnel. Par conséquent, plus le score
est élevé, plus le répondant est satisfait de ses relations a 'autre. En fonction des scores obtenus,
les sujets sont répartis en trois sous-groupes :

- «satisfait » : score compris entre 67 et 90 ;

- «moyennement satisfait » : score allant de 42 a 66 ;

- «insatisfait » : score variant de 18 a 41.

5.3.5.3 — L’échelle de collaboration parents-professionnels

Pour enrichir les données recueillies sur la satisfaction des relations entre les parents et les
professionnels, nous avons également choisi d’administrer I’échelle de collaboration parent-
professionnel élaboré par Lacharité, Moreau et Moreau (1999). L’outil est initialement destiné aux
parents, toutefois, dans le cadre de notre recherche, nous avons également proposé une version

aux professionnels afin de recueillir le point de vue des deux partenaires
Objectif.

L’instrument vise a définir le degré d’entente entre un parent et un professionnel qui intervient

aupres de leur enfant.
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Descriptif.

Le questionnaire (Cf. Annexe 2) compte 15 items, dont 12 proviennent du questionnaire sur le Lien
institution-famille McGrew & Gilman, 1991) et se réferent au niveau de collaboration percue par
le parent dans sa relation avec un professionnel ainsi qu’au lieu de contréle parental, et 3 items sont
issus du questionnaire Fear-of-Intimacy Scale (Descutner & Thelen, 1991) qui se rapportent au degré

de confiance du parent envers le professionnel.

Méthode d’analyse.
Les réponses s’effectuent sur une échelle de Likert en cinq points allant de « Fortement en
désaccord », coté 1, a « Fortement d’accord », coté 5. Certains items étant formulés négativement
(items 2, 4, 6, 8, 10, 12), la cotation sur 'échelle de Likert doit alors étre inversée. Le score varie de
15 a 75, en conséquence, plus il est élevé, plus le répondant mentionne un niveau de collaboration
important avec le partenaire en question. Trois niveaux ont été définis :

- «collaboration élevée » : score allant de 56 2 75 ;

-« collaboration modérée » : score variant entre 35 et 55 ;

- «collaboration faible » : score compris entre 15 et 34.

5.3.6 — Mesure des variables relatives au « Temps »

L’ancienneté et la durée de l'accueil sont précisées par les parents grace a une fiche
signalétique comportant plusieurs informations dont celles liées au temps d’accueil (partie « A —

Votre enfant » items A4, A5, A6 ; Cf. Annexe 2).

Quant a I'aspect longitudinal, il est déterminé par les dates auxquelles sont effectuées les
différentes passations. Un intervalle de 10 mois avait été envisagé entre les deux recueils mais les

contraintes de la réalité du terrain ont parfois réduit ou prolongé ce délai.

5.3.7 — Mesure des variables invoquées

Les différentes variables invoquées précédemment présentées ont été appréhendées a I'aide

d’une fiche signalétique et d’un questionnaire sur les caractéristiques de la structure d’accueil.
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5.3.7.1 — La fiche signalétique

Objectif-
La fiche signalétique (Cf Annexe 2) a été congue dans le but de recueillir certaines caractéristiques

de I'enfant ainsi que les caractéristiques socio-démographiques et familiales des parents.

Descriptif.
Le document est composé de trois parties portant sur :

- les lieux de socialisation fréquentés par enfant (A7, A8), la satisfaction des parents relative
au temps d’accueil (A9, A10), la participation a des activités de loisirs et de la vie
quotidienne (A11, A12, A13, A14, A15), et la prise en charge spécialisée de 'enfant (A10) ;

- les données familiales : age, situation matrimoniale, composition familiale, fratrie (B1, B2,
B3, B4, B5) ;

- la situation professionnelle : le niveau d’étude, I'activité professionnelle, le temps de travail

(C1, C2, C3, C4).

Méthode d’analyse.
Le questionnaire rassemble a la fois des données quantitatives, permettant essentiellement des
analyses descriptives relatives aux particularités de notre échantillon, et des données qualitatives,

donnant des éléments de précision sur 'enfant et son accueil en structure.

5.3.7.2 — Le questionnaire sur les caractéristiques de la structure

Ce questionnaire a été élaboré a partir de deux outils utilisés dans des enquétes précédentes

(Gardou, 2008 ; Chorum, 2008) et ajusté aux besoins de notre étude.

Objectif-
Il s'agit d'un questionnaire rempli par la Direction de I'établissement afin de recueillir des

informations descriptives sur la structure d’accueil.

Descriptif.
Le questionnaire (Cf. Annexe 2) est composé de 38 items afin d’identifier:
- le type d’établissement (Al), le nombre de places agréées (A2), 'organisme gestionnaire
(A3), 'année d’ouverture (A4), situation géographique (A5) ;

- la composition de I’équipe : formation et année d’expérience du responsable (B1, B2),
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nombre de professionnels (B3), formation (B4), année d’expérience (B5), taux
d’encadrement adultes-enfants (B0), stabilité de I’équipe (B7) ;

- le projet éducatif : objectifs éducatifs (C1), notion d’adulte-référent (C2, C3), composition
des groupes d’enfants (C4) ;

- Taccueil des enfants en situation de handicap (D1, D2, D3, D4), la réflexion sur 'accueil
(D5), les actions engagées (D06), adaptations réalisées (D7) ;

- les modalités d’accueil des enfants en situation de handicap : conditions requises (E1),
démarche d’inscription (E2, E3), places réservées (E5, E0), expérience de I'accueil (ES) ;

- les perspectives envisagées (F1), I’évolution des accueils (F2), les besoins identifiés (F3).

Méthode d’analyse
Les réponses aux différents items permettent des analyses statistiques descriptives ainsi qu’un

traitement qualitatif lorsqu’il s’agit de questions ouvertes.
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CHAPITRE VI — ANALYSES DESCRIPTIVES : PROFIL DE NOTRE ECHANTILLON
D’ETUDE

Les données présentées dans ce chapitre correspondent aux résultats des analyses
descriptives concernant les caractéristiques socio-démographiques des enfants, des parents, des
professionnels ainsi que des structures. Nous exposerons également les analyses descriptives
portant sur nos différentes variables et sur les données longitudinales.

Le traitement des données a été réalisé a l'aide de deux logiciels. Le premier, Statistical
Package for the Social Sciences (S.P.S.S ; version 20), a été utilisé pour analyser les données quantitatives,

le deuxieme, Nuzvo (version 10), a été employé pour les données qualitatives.

6.1 — LES CARACTERISTIQUES DE NOTRE ECHANTILLON

Notre échantillon se compose de 47 familles et de leur(s) 48 enfants. Rappelons que pour
une famille, deux enfants ont été rencontrés sans pour autant quil s’agisse d’une fratrie car le
répondant est une mere de famille d’accueil, les deux enfants sont donc en situation de placement.
Nous avons également rencontrés 79 professionnels au sein de 27 structures d’accueil de la petite

enfance.
6.1.1 — Les caractéristiques socio-démographiques des enfants
6.1.1.1. — Age et sexe des enfants
Plus précisément, parmi les enfants participants, 23 filles et 25 garcons, agés de 11 mois a
55 mois, soit 4 ans et 7 mois, (m = 35.45 ; 6 = 9.22) accueillis en structure collective de la petite
enfance constituent notre échantillon (Cf. Tableau 2). 56% des enfants sont agés de moins de 3 ans

(N = 27) et 44% ont 3 ans et plus (N = 21).

Tableau 2. Age et sexe des enfants

Filles Gargons Total
Age des enfants (N = 23) (N = 25) (N = 48)
Minimum 24 mois 11 mois 11 mois
Maximum 55 mois 54 mois 55 mois
Moyenne 33 mois 36 mois 35 mois
Ecart-type 8.26 10.06 9.22
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6.1.1.2 — Nombre et type de difficultés développementales

Les enfants de notre échantillon étant jeunes, les diagnostics ne sont, parfois, pas encore
connus (N= 4) ou restent assez vagues, les parents parlent de « troubles », de « retard » (N = 2)
sans d’autres précisions. Certains évoquent aussi un « retard global de développement » (N = 4)
mais en ignorent lorigine. D’autres parents n’ont pas répondu aux questions portant sur
Pappellation et la définition des difficultés de I'enfant (N = 8). Par ailleurs, pour une méme
pathologie les tableaux cliniques peuvent étre tres variables d’un enfant a I'autre. Cest le cas, par
exemple, de la trisomie 21 (N = 8) ou des troubles envahissant du développement (N = 5) pour
lesquels les parents de notre échantillon déclarent des types ou un nombre de difficultés différents
pour un méme diagnostic. Enfin, la grande diversité des diagnostics rapportés par les parents (17
diagnostics différents) nous a amené a davantage porter notre intérét sur le type et le nombre de
difficultés développementales présentes chez les enfants. Ainsi, dans le cadre de notre échantillon,
les parents ont déclaré des troubles du langage et de la parole chez 75% des enfants, des difficultés
motrices pour 71% d’entre eux, intellectuelles pour 42%, et 31% présentent des problémes du

comportement (Cf. Figure 4).

Langage et parole 75%
Moteur 71%
Intellectuel 42%
Comportement 31%
Alimentation 29%
Gastro-intestinal, digestif, estomac 27%
Psychique 21%
Visuel 15%
Epilepsie 10%
Asthme, trouble respiratoire 10%
Auditif 8%
Humeur, anxiété, dépression 6%

Cardiaque 4%
Figure 4. Type de difficultés présentes chez les enfants
En ce qui concerne le nombre de difficultés rencontrées par les enfants, il varie de 1 a 8
avec une moyenne de 3.5 par enfant (c = 1.91). 42% des enfants de notre échantillon (N = 20) ont

entre 3 et 4 types de difficultés différentes, 33% d’entre eux (N = 16) ont 1 a 2 type(s) de difficultés,
et 25% rencontrent 5 types de difficultés et plus (Cf. Figure 5).
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# 1-2 difficulté(s)
H 3-4 difficultés

M 5 difficultés et plus

Figure 5. Nombre de difficultés présentes chez les enfants

6.1.1.3 — Appartenance a une fratrie et rang de naissance

Les enfants de notre échantillon font majoritairement partie d’une fratrie (68.8%), plus
précisément, 37.5% d’entre eux appartiennent a une fratrie de 2 enfants et 31.3% font partie d’'une
fratrie de grande taille, c’est-a-dire de 3 enfants et plus (Cf. Tableau 3). Pour deux familles, un
deuxi¢me enfant au sein de la fratrie est également en situation de handicap mais les enfants étant

8
plus agés, ils sont scolarisés et ne fréquentent plus de structures de la petite enfance, d’ou leur non

inclusion a la recherche.

Tableau 3. Répartition des enfants selon leur appartenance a une fratrie

Appartenance fratrie Effectif Pourcentage

Enfant unique 15 31.3%

Fratrie de 2 enfants 18 37.5%

Fratrie de 3 enfants et plus 15 31.3%

Total 48 100% |

Pour la plupart des enfants rencontrés, il s’agit des ainés (41.7%), les deuxi¢mes nés

représentent 33.3% de notre échantillon, et les enfants ayant un rang de naissance de troisicme ou

plus, 25% (Cf. Tableau 4).
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Tableau 4. Répartition des enfants selon leur rang de naissance

Rang de naissance Effectif Pourcentage

Ainé 20 41.7%

zéme 76 3330/0

3™ et plus 12 25%

Total 48 100% |

6.1.1.4 — Lieux de socialisation fréquentés et prises en charge spécialisées

La majorité des enfants (75%) fréquente un seul lieu d’accueil de la petite enfance. En
revanche, ils sont 21% a combiner P'accueil en structure petite enfance avec un autre espace de
socialisation et 4% a fréquenter trois lieux différents conjointement.

46 enfants sur 48 bénéficient d’un suivi thérapeutique aupres de professionnels libéraux ou
en service spécialisé. Les deux enfants restants sont en attente de prises en charge du fait de la

surcharge des services.

6.1.2 — Les caractéristiques socio-démographiques des parents

Notre échantillon se compose de 47 méres et 7 peres. Dans la plupart des cas, seule la mere
a été interrogée (87.2%, N = 41), parfois les deux parents ont été vus ensemble (14.8%, N =7), et
seulement pour une famille, le pere a été interviewé de manicre individuelle. Par conséquent, les

informations concernant les peres ont été, en général, renseignées par les meres.

6.1.2.1 — Age des meres et des péres

Les meres ayant participé a ’étude sont en majorité agées de 30 a 39 ans (48.9% ; N = 23).
Pour 27.7% d’entre elles (N = 13), elles ont 40 ans et plus, et 23.4% des meres (N = 11) ont entre
20 et 29 ans. En ce qui concerne les péres, ils ont pour la plupart entre 30 et 39 ans (48.9% ; N =
23), 42.6% (N = 20) ont 40 ans et plus, et 8.5% (N = 4) sont agés entre 20 et 29 ans. Les parents
devaient indiquer leur 4age a partir de tranche pré-établie, c’est pourquoi il ne nous a pas été possible

de préciser la moyenne d’age et I’écart type (Cf. Figure 6).
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B Mere M Pere

49% 49%

43%

28%
23%

9%

20-29 ans 30-39 ans 40 ans et plus

Figure 6. Répartition des parents selon leur tranche d’age

6.1.2.2 — Nivean d’étude des parents

La répartition des meres et des peres selon leur niveau d’étude est relativement équivalente.
En effet, la majorité des meres (40.4%) et des peres (38.3%) ont un niveau d’étude supérieur a Bac
+2,1a catégorie « Bac a Bac +2 » représente 31.9% des meéres et 25.5% des péres. Enfin, 27.7% des

meres et 36.2% des peres possedent un niveau d’étude inférieur au Baccalauréat (Cf Tableau 5).

Tableau 5. Répartition des parents selon le niveau d’étude

Meres Péres Total
Niveau d’étude Effectif Pourcentage Effectif Pourcentage Effectif ~ Poutcentage
> Bac 13 27.7% 17 36.2% 30 31.9%
Bac-Bac+2 15 31.9% 12 25.5% 27 28.7%
< Bac +2 19 40.4% 18 38.3% 37 39.4%
Total 47 100% 47 100% 94 100%

6.1.2.3 — Catégorie socio-professionnelle des parents

Dans notre échantillon, il semble important de souligner que 40% (N = 19) des meres se

déclarent « sans profession » (Cf. Figure 7). Or, au regard de la population générale, 75% des meres
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en couple avec un seul enfant agé de moins 3 ans sont en emploi (Observatoire national de la petite
enfance, 2015). Le motif de la non activité professionnelle le plus invoqué est Iétat de santé de
Ienfant (56%), viennent ensuite le congé parental ou de maternité (32%), puis le chomage (12%).
De plus lorsque les meres sont en activité professionnelle, 40.9% d’entre elles précisent 'exercer a

temps partiel ou a mi-temps.

B Meére M Pére

6%

. , .
Artisan, commergant, chef d'entreprise 1%

19%
21%

Cadre supérieur, profession intellectuelle

. . VR P 0
Profession intermédiaire E /06%

Employé 11%

11%

Ouvrier 4%

|

30%

9%
9%

Personnel de service, manceuvre

40%

\

Sans profession 6%

Autre ggjg

Figure 7. Répartition des parents selon leur catégorie socio-professionnelle

6.1.2.4 — Situation conjugale

Les familles de notre échantillon vivent pratiquement toutes en couple (87.2% ; N = 41), 6

meres vivent seules avec leurs enfants, et deux enfants sont en famille d’accueil.

6.1.3 — Les caractéristiques socio-démographiques des professionnels

Dans le cadre de notre recherche, 79 professionnels de la petite enfance ont été interviewés

de maniére individuelle.

6.1.3.1 — Age et sexe des professionnels

Les participants a notre étude ont entre 21 et 64 ans (m = 39.68 ; o = 11.02). Les femmes

sont largement représentées au sein de notre échantillon puisqu’elles composent 97.4% de notre
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effectif (N = 77) alors que les hommes sont peu présents 2.6% (N = 2). Cet écart reflete bien la

réalité du terrain, les hommes occupent encore rarement des postes dans ce secteur d’activité.

6.1.3.2 — Formation, fonction et expérience des professionnels

Parmi les professionnels rencontrés, 32.9% avaient une formation d’auxiliaire de
puériculture et un pourcentage similaire avait une formation d’éducateur de jeunes enfants, 15.2%

un CAP petite enfance, et 8.9% étaient infirmicres-puéricultrices (Cf. Figure 8)

H Auxiliaire de puériculture

# Educateur de jeunes enfants
i CAP Petite enfance

H [nfirmicre-puéricultrice

M Educateur spécialisé

H Psychologue

H Autres

Figure 8. Répartition des professionnels selon leur formation

Sur 'ensemble des professionnels interrogés, 6 occupent des fonctions de direction et 9
d’adjoints a la direction. Les autres professionnels interviennent uniquement aupres des enfants et
des familles.

Par ailleurs, Pexpérience des professionnels est trés variable, elle s’étend de 1 an a 39 ans

d’expérience (m = 12.44 ; 6 = 10.02).

6.1.4 — Les caractéristiques des structures d’accueil

Au total, 27 structures ont participé a ’étude. Pour répondre aux objectifs de notre
recherche, nous avons distingué les structures dites « traditionnelles », c’est-a-dire qui accueillent
individuellement un enfant en situation de handicap au sein d’un groupe de pairs, des structures

dites « mixtes », c’est-a-dire qui accueillent collectivement plusieurs enfants en situation de
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handicap parmi les autres. Ainsi, 14 structures ont été identifiées comme mixtes et 13 comme
traditionnelles a partir de leur réponse a la question portant sur « accueil par la structure de

plusieurs enfants en situation de handicap en méme temps sur le méme groupe ».

Sila répartition des structures en deux groupes est quasi équivalente, celle des enfants ’est
moins puisque 35 des enfants de notre échantillon sont accueillis en structure mixte contre 13 en

structure traditionnelle.

6.1.4.1 — Eléments socio-juridigues

Les structures mixtes sont principalement des centres multi-accueil (71%) et des haltes
garderies (29%). Le type de structures est plus varié concernant les structures traditionnelles : 54%
d’entre elles sont des creches, 31% des centres multi-accueil, 8% des haltes garderies et lieux

d’accueil enfants-parents (Cf Tableau 6).

Tableau 6. Répartition des structures selon leur type

Mixtes Traditionnelles Total
Type de structure Effectif  Pourcentage Effectif  Pourcentage  Effectif  Pourcentage
Multi-accueil 10 71% 7 54% 17 63%
Creches 0 0% 4 31% 4 15%
Halte-garderie 4 29% 1 8% 5 18%
Accueil enfants-parents 0 0% 1 8% 1 4%o
Total 14 100% 13 100% 27 100%

Les structures mixtes sont généralement plus petites que les structures traditionnelles, avec
en moyenne, respectivement, 29 places agréées (Min = 10 ; Max = 606) et 39 places (Min = 18 ;
Max = 60). La majorité des établissements répondants sont des structures municipales (59%), 33%
sont des structures associatives, et sont davantage représentées parmi les structures mixtes, et 8%
sont gérées par des mutualités. Les structures mixtes sont un peu plus récentes que les structures
traditionnelles. Elles ont ouvert depuis 16 ans en moyenne pour les structures mixtes (Min = 1983 ;
Max = 2011) et depuis 20 ans pour les structures traditionnelles (Min = 1965 ; Max = 2010). Les
structures se situent majoritairement en milieu urbain (66.7%), 18.5% sont en milieu rural et 14.8%
se situent a proximité d’une grande ville. La répartition est relativement équivalente qu’il s’agisse

des structures traditionnelles ou mixtes.
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6.1.4.2 — Les équipes au sein des structures

Les structures mixtes étant en général plus petites que les structures traditionnelles, elles
comptent de fait, en moyenne, moins de professionnels dans leur équipe (m = 12 ; Min = 2 ; Max
= 29) que les structures traditionnelles (m = 15; Min = 2; Max=22). Les formations des
professionnels les plus représentées au sein des structures mixtes sont les auxiliaires de puériculture
(m = 3.1) et les éducateurs de jeunes enfants (m = 2.5). Dans les structures traditionnelles, ce sont

les auxiliaires de puériculture (m = 5.2) et les CAP Petite Enfance (m = 3.3).

En ce qui concerne la stabilité des équipes, les structures mixtes semblent moins stables en
général que les structures traditionnelles. En effet, 43% d'entre elles se qualifient de « moyennement
stables » contre seulement 15% des structures traditionnelles. 57% des structures mixtes se disent

« stables » ou « tres stables » versus 70% pour les structures traditionnelles.

Le taux d'encadrement adultes-enfants est plus recentré pour les structures mixtes (Min =
1 adulte pour 2.5 enfants ; Max = 1 pour 6) que pour les structures traditionnelles (Min = 1 pour
1; Max = 1 pour 8). Pour le taux d’encadrement « 1 adulte pour 6 enfants », on compte 42% des
structures mixtes versus 38% des structures traditionnelles ; pour celui de « 1 pour 4 », 25% s 23%

et pour celui de « 1 pour 5 », 25% des structures mixtes 5 15% des structures traditionnelles.

6.1.4.3 — Le projet éducatif

Parmi les principaux objectifs éducatifs des équipes, ceux les plus fréquemment cités sont :
« Lantonomie », qui arrive en téte quelle que soit le type de structure (cité par 10 structures mixtes et
7 traditionnelles) ; « donner des reperes a 'enfant » (cité par 7 structures traditionnelles versus 4 mixtes) ;
et « Ja socialisation » (cité par 9 structures mixtes contre seulement 2 traditionnelles).

85.2% des structures travaillent avec la notion d’adulte-référent afin de favoriser « /a sécurité
affective des enfants » et « garantir un meillenr suivi » de ce dernier, d’apres les réponses observées. Les
structures qui travaillent sans cette notion le justifient par des questions de « gestion de ['emploi du
temps des salariés » et parce que « Ja situation ne §'est pas présentée ».

Pour I'ensemble des structures, l'age est 'élément principal qui conditionne la constitution
des groupes d’enfants (10 structures mixtes sur 14 et 10 structures traditionnelles sur 13). Pour les
structures mixtes, le développement moteur est également un critére pris en compte pour 7

structures sur 14.
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6.1.4.4 — L accueil des enfants en situation de handicap

Seules 7 structures sur 27 n’ont pas envisagé d’accueillir des enfants en situation de
handicap lors de leur ouverture dont 1 structure mixte et 6 traditionnelles. Huit structures ont des
places réservées aux enfants en situation de handicap, 7 structures mixtes et 1 traditionnelle. Cela
signifie que 50% des structures dites mixtes (N = 7) n’ont pas de places réservées pour I'accueil
d’enfants en situation de handicap ainsi que 92% des structures traditionnelles (N = 12). La
moyenne des places réservées est de 4.6, avec un minimum de 1 place et un maximum de 9 places.

Les premiers facteurs déclencheurs de ces accueils sont, pour les structures mixtes, le projet
associatif ou d'établissement (78.6%) et les demandes de services ou de centres spécialisés (64.3%).
Les sollicitations directes des familles arrivent en troisieme position (50%). Pour les structures
traditionnelles, les sollicitations directes des familles (53.8%), le projet associatif ou d’établissement
(46.2%) et les textes juridiques (46.2%), sont les premiers facteurs déclencheurs de l'accueil des
enfants en situation de handicap.

Ces accueils ont générés entre une et deux adaptations en moyenne (m = 1.8 pour les
structures mixtes ; m= 1.6 pour les structures traditionnelles). Il s’agit, en général, d’un
renforcement de l'encadrement pour 36% des structures mixtes et 23% des structures
traditionnelles, ainsi que de la formation des professionnels, pour 71% des structures mixtes et
36% des structures traditionnelles. Notons, toutefois, que 46% des structures traditionnelles
considerent qu’aucune adaptation particuliere n'a été nécessaire contre 21% des structures mixtes.

En ce qui concerne les conditions requises par la structure pour I'accueil d’un enfant en
situation de handicap, I'accord de 'ensemble de I’équipe apparait de fagon majoritaire (50% des
structures mixtes et 85% des structures traditionnelles). Le partenariat avec un service spécialisé est
une condition également attendue pour 43% des structures mixtes et 54% des structures
traditionnelles. En outre, pour les structures traditionnelles, la formation des professionnels sur le
handicap de I'enfant est demandée pour 69% d’entre elles. Pour seulement 8% des structures,
aucune condition particulicre n’est requise pour accueillir un enfant en situation de handicap, toutes
sont des structures mixtes.

Parmi les actions mises en place pour favoriser I'accueil des enfants en situation de
handicap, les quatre les plus fréquemment citées sont le partenariat avec le milieu spécialisé, qui est
la premicre action mise en ceuvre par les structures mixtes (86%) alors que pour les structures

traditionnelles il s’agit de la formation des équipes (62%). Les aspects pédagogiques et les modalités
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d’accueil (horaire, amplitude, composition des groupes, e#.) apparaissent également de fagon

prioritaire pour la majorité des structures (Cf Figure 9).

H Mixtes ©Traditionnelles
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Figure 9. Actions engagées les plus fréquentes

Quant aux perspectives envisagées pour I'accueil des enfants en situation de handicap au
sein de la structure, toutes souhaitent renouveler cette expérience. Leffectif est partagé entre les
structures qui souhaitent augmenter ou développer leur capacité d’accueil d’enfants en situation de

handicap (N = 14 structures) et celles qui souhaitent la stabiliser (N = 13 structures).

6.2 — LE DEVELOPPEMENT SOCIO-AFFECTIF DES ENFANTS ACCUEILLIS EN STRUCTURE
PETITE ENFANCE

6.2.1 — Les habiletés communicatives

Les moyennes des scores obtenus aux échelles de 'E.C.S.P n’étant pas rapportées a I’age,
nous présenterons les résultats descriptifs a partir de ’écart existant entre 'age de développement
de 'enfant et son age réel. Ainsi, en ce qui concerne I’échelle dans son ensemble, c’est-a-dire les
compétences communicatives globales des enfants de notre échantillon, ils ont en moyenne un
retard de 16 mois entre leur age de développement et leur age réel (o = 12.5). Plus précisément, par
rapport a la sous-échelle des Interactions Sociales (IR), le retard des enfants de notre échantillon
est en moyenne de 15.7 mois (o = 11.0), il est de 16.1 mois (c = 11.2) pour la Régulation du

Comportement (RC) et de 17.69 mois (o = 13) pour I’ Attention Conjointe (AC).
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Sur la base de I’écart entre I’age de développement des enfants et leur age réel, 19% des
enfants présentent des « habiletés adéquates » (N = 9), 27% des « habiletés modérément faibles »

(N = 13) et 54% des « habiletés faibles » (N = 20).

6.2.2 — Les habiletés adaptatives

LLa moyenne des scores globaux des enfants de notre échantillon au 1”..4.B.§ témoigne d’un
niveau d’adaptation faible (m = 68.69 ; o = 12.5; Min = 48 ; Max = 109). L’outil permet alors de
définir le degré de déficit a partir d’une classification en 4 catégories allant de « déficit moyen » a
« déficit profond ». Ainsi, au regard de la moyenne des scores globaux, les enfants se situent dans
la zone de de déficit moyen. Les moyennes des scores aux sous-échelles pour les domaines de
I'autonomie (m = 63.44 ; o = 12.5), de la motricité (m = 63.92 ; 6 = 20.1), et de l]a communication
(m = 69.08 ; 6 = 13.1) révelent également des niveaux de déficit moyen. Seule la moyenne relative
au domaine social rend compte d’un niveau d’adaptation modérément faible mais non déficitaire
(m =73.25;0=144).

Les scores globaux indiquent que 6% des enfants montrent des « habiletés adéquates » (N

= 3), 38% d’entre eux des « habiletés modérément faibles » (N = 18), et 56% « des habiletés faibles »
(N = 27).

6.3 — LES PROCESSUS PROXIMAUX RELATIFS A LA FAMILLE

6.3.1 — La qualité de vie familiale

6.3.1.1 — La satisfaction de la qualité de vie familiale

Les parents de notre échantillon (N = 48)® se disent en moyenne satisfaits de leur qualité
de vie familiale (m = 92.04 ; 6 = 11.3). Néanmoins, I'analyse des sous-dimensions qui la composent
permet de préciser que le « bien-étre émotionnel » apparait comme 'aspect le moins satisfaisant
contrairement au « soutien li¢ au handicap » qui est le secteur évalué le plus favorablement.

Il est important de noter que si aucun parent ne manifeste d’insatisfaction a I’égard de la
qualité de vie familiale dans son ensemble, 35% se situent dans la catégorie « moyennement

satisfait » (N = 17), mais une grande majorité (65%) se déclare « satisfait » (N = 31).

8 Ayant deux enfants en situation de handicap, un parent a rempli deux questionnaires, un pour chacun d’entre eux.
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6.3.1.2 — L'impact du handicap de l'enfant sur la gualité de vie familiale

Les familles rencontrées témoignent, en général, d’un impact positif important du handicap
de l'enfant sur la vie familiale (m = 28.63; 0 = 5.6) en méme temps que d’un impact négatif
important (m = 23.48 ; o = 7.2). Des retentissements a la fois positifs et négatifs semblent se
manifester de fagon concomitante chez les parents de notre échantillon.

La répartition des parents en fonction de I’évaluation de I'impact positif du handicap de
I’enfant sur la famille précise toutefois que 48% des parents rendent compte d’un « impact modéré »
(N = 23), 44% d’un « impact important » (N = 21), et 8% d’un « impact faible » (N = 4). Pour ce
qui est de 'impact négatif du handicap, ils sont 44% a considérer qu’il s’agit d’un « impact modéré »
(N = 21), 33% d’un «impact faible » (N = 106), et 23% d’entre eux percoivent un « impact
important » (N = 11).

A partir de I’étude des sous-échelles, nous pouvons constater que les attitudes familiales a
I'égard du handicap sont les plus impactées positivement (r = 0.83, p < 0.01), de méme que la
solidarité entre les membres de la famille (r = 0.51, p < 0.05). Quant aux domaines de vie les plus
impactés négativement, ils concernent le manque de temps et de disponibilité (r = 0.85, p < 0.01),
les relations sociales (r = 0.79, p < 0.01), et la santé (r = 0.69, p < 0.01) notamment psychologique
(r=0.71, p < 0.01) des membres de la famille.

6.3.2 — Les représentations parentales

6.3.2.1 — Les descriptions de I'enfant

Les descriptions des enfants a partir de la liste d’adjectifs proposés aux parents montrent
que ces derniers se focalisent sur les compétences des enfants et manifestent donc des descriptions
« positives ». En effet, au regard de la moyenne des scores, les descriptions parentales (N = 57%)
sont plutot valorisantes (m= 62.28 ; ¢ = 7.5; Min = 38 ; Max = 75). Néanmoins, si aucune
description des enfants par les parents de notre échantillon ne se situe dans la catégorie
« description négative », C’est-a-dire davantage centrée sur les difficultés de I'enfant, 33.3% des
parents font des descriptions ambivalentes. Ce pourcentage demeure d’ailleurs similaire qu’il

s’agisse des descriptions des meres ou des peres.

¥ Leffectif (N = 57) comprend 47 méres, dont une qui a répondu deux fois pour chacun de ses enfants, et 9 péres.
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6.3.2.2 — Les affects liés anx représentations de ['enfant

Les parents de notre échantillon déclarent ressentir des affects positifs lorsqu’ils sont avec
ou pensent a leur enfant (m = 40.8 ; 6 = 6 ; Min = 16 ; Max = 50) et ce, autant pour les meres (N
= 48" que pour les peres (N = 9).

Ainsi, 75% des parents disent ressentir des « affects positifs » (N = 43) et 23% d’entre eux
des affects ambivalents (N = 13). Seul un parent témoigne d’« affects négatifs » quand il est avec
son enfant ou pense a lui.

La «joie » est le sentiment le plus exprimé par les deux parents (m = 4.67 ; o =0.8), vient
ensuite la « fierté » pour les meéres (m = 4.58 ; 6 = 0.8) et la « curiosité » pour les peres (m = 4.22 ;
o = 1.4). En ce qui concerne les émotions négatives, « 'anxiété et la peur », sont les affects les plus
présents pour les deux parents (m = 3.4 ; 6 = 1.4). En second, les péres font part de « culpabilité »

(m = 2.56 ; 6 = 1.4) et les meres de « tristesse » (m = 2.75; 0 = 1.5).

6.3.2.3 — Les représentations des effets de ['accueil

Effets sur lenfant.

Les entretiens menés aupres des parents ont permis, entre autres, de saisir leur point de vue quant
aux effets et apports que I'expérience d’accueil de leur enfant en structure petite enfance a pu
générer (Cf. Figure 10). Ainsi, ils évoquent massivement la socialisation et les bienfaits du contact
avec les pairs et I’épanouissement de enfant avec son accueil au sein de la structure. L.a majorité
des parents observe également une évolution positive globale du développement de leur enfant
notamment dans le domaine de 'autonomie, mais aussi dans celui du langage et de la motricité. Ils
sont aussi nombreux a mentionner I'intérét de la collectivité comme source de comportements
imitatifs a origine de nouvelles acquisitions. En revanche, certains autres aspects abordés par les
parents présentent des disparités en fonction du type de structure ou est accueilli 'enfant. Ainsi,
dans les structures mixtes, les parents témoignent de bénéfices indéniables pour enfant lorsque
ses prises en charge thérapeutiques se déroulent sur le lieu d’accueil (32% - cet aspect n’est pas
abordé par les parents de structure traditionnelle). I’apprentissage des regles de vie en collectivité,
avec les limites et le cadre que cela implique, est souvent cité (29% versus 7% pour les parents de
structure traditionnelle), de méme le fait que 'enfant soit considéré « comme les autres » (21% -
cet aspect n’est pas évoqué par les parents de structure traditionnelle). Les parents des structures

traditionnelles, quant a eux, mettent 'accent sur la diversité des activités proposées comme

10 Une mere a répondu deux fois car ses deux enfants font partie de I’échantillon
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favorisant Iéveil et la découverte chez 'enfant (36% contre 29% des parents de structure mixte).
Enfin, les parents des structures traditionnelles constatent qu’avec cette expérience d’accueil leur
enfant a plus confiance en lui et s’affirme davantage (29% et 21% pour les parents en structure

mixte).
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Figure 10. Principales thématiques des effets de I’accueil sur enfant abordées par les parents

Effets sur les parents.

Les parents expriment un soulagement important avec I'accueil de leur enfant en structure petite
enfance, qui leur confere des temps de répit pour « souffler » ou «se reposer ». Néanmoins,
beaucoup évoquent que ces temps sont en réalité surtout utilisés pour effectuer plus facilement
certaines taches domestiques ou administratives. I’apaisement et le bien-étre des parents grace a
’écoute, au soutien et aux conseils des professionnels font partie des effets les plus fréquemment
cités. Il en est de méme du maintien ou de la reprise de P'activité professionnelle des parents qui est
notamment conditionné par 'accueil de 'enfant en structure. Les distinctions qui apparaissent dans
les discours des parents, selon le type de structure portent sur la mise en place des prises en charge
rééducative au sein de la structure, qui soulage et facilite le quotidien des parents (moins de
déplacement, de fatigue, de contraintes, etc.), et sur la vie sociale des parents qui sont alors moins

isolés.
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Figure 11. Principales thématiques des effets de I’accueil sur les parents abordées par les parents

6.4 — LES PROCESSUS PROXIMAUX RELATIFS AUX PROFESSIONNELS

6.4.1 — Les valeurs éducatives

Parmi les domaines éducatifs explorés, les professionnels de notre échantillon privilégient
avant tout « ’écoute » de 'enfant, la disponibilité et la patience (m = 3.89 ; ¢ = 0.5). La deuxi¢me
dimension a laquelle les professionnels accordent un degré d’'importance élevé est « la chaleur » qui
renvoie au fait que I'adulte est sensible et soucieux du bien-étre de 'enfant (m= 3.54 ; o = 0.7).
Enfin, « 'autonomie » de 'enfant s’avere également étre un aspect éducatif que les professionnels

valorisent particuliecrement (m= 3.39 ; o = 0.5).

Tableau 7. Classement hiérarchique des valeurs éducatives des professionnels

Valeurs éducatives N Moyenne Ecart-type

Ecoute 79 3.89 0.5

Chaleur 79 3.54 0.7

Autonomie 79 3.39 0.5

Sécurité 79 3.21 0.7

Fermeté 79 2.13 0.5

Apprentissage 79 1.74 0.5

Emulation 79 1.39 0.5 H
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Par ailleurs, on observe que ce classement hiérarchique des domaines éducatifs est identique

que les professionnels exercent dans une structure mixte ou dans une structure traditionnelle (Cf.

Figure 12).
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Figure 12. Classement hiérarchique des valeurs éducatives des professionnels de structures
mixtes vs traditionnelles

6.4.2 — Les représentations de accueil

Les représentations de I’accueil des enfants en situation de handicap chez les professionnels
portent a la fois sur la définition que ces derniers ont d’'une part, de leur role et d’autre part, du
handicap. Il s’agit également d’analyser les effets qu’ils percoivent de ces accueils a la fois sur

Penfant, la famille et la structure dans son ensemble.

6.4.2.1 — Les représentations du role des professionnels

A partir des entretiens réalisés aupres des professionnels, trois axes ont pu étre identifiés
lorsqu’ils abordent la question de leur role aupres des enfants en situation de handicap a savoir leur

role aupres de enfant lui-méme, de sa famille et de 'équipe.

Les professionnels des structures mixtes mettent d’abord en évidence que leur réle aupres
des enfants en situation de handicap ne différe pas de celui qu’ils ont aupres des autres enfants

(48%o). 1ls définissent alors leur réle comme accueillir et accompagner I'enfant (38%) en veillant a
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étre disponibles et attentifs (29%) afin de s’adapter a leurs besoins (31%). Lorsque les
professionnels des structures traditionnelles définissent leur role aupres des enfants en situation de
handicap, ils évoquent en premier lieu le fait d’assurer le bien-étre, la sécurité et le confort de
I'enfant (47%). I accueil et 'accompagnement de I'enfant s’avere également récurrent (38%). Pour
eux, 'essentiel de leur role auprées de ces enfants réside dans leur socialisation et leur intégration au
sein du groupe (35%) et dans le fait d’étre source de stimulation afin de pouvoir les faire progresser

(32%).

 Mixtes M Traditionnelles

Méme réle que pour les autres 48%
Accueillir, accompagner
S'adapter aux enfants
Etre disponible et attentif
Assurer le bien-étre, la sécurité 47%

Stimuler, faire progresser

Socialiser, intégrer

Figure 13. Principales thématiques abordées par les professionnels sur leur role aupres des
enfants

Lorsque les professionnels définissent leur role aupres des familles ayant un enfant en
situation de handicap, ils déclarent, en premier lieu, 'accompagnement et I'aide dans I’acceptation
du handicap, et ce, quel que soit le type de structure. Les professionnels des structures mixtes
évoquent ensuite la nécessité d’étre disponibles, a 'écoute (53%) et de tisser des liens de confiance
pour favoriser les échanges (37%). Nombreux sont les professionnels qui considerent que valoriser
les parents et I'enfant et dédramatiser la situation font également partie de leurs missions (32%).
En ce qui concerne les professionnels des structures traditionnelles, I’établissement d’une relation
de confiance et d’un dialogue ouvert avec les familles fait partie de leur préoccupation premiere
(48%). Ils estiment aussi ¢tre la pour conseiller, informer et orienter les familles (35%) et

s’appliquent a étre disponible et a I'écoute (29%).
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Figure 14. Principales thématiques abordées par les professionnels sur leur role aupres des
familles

Dans la définition de leur réle, les professionnels traitent aussi de la question de I’équipe.
Ils mentionnent 'importance de leur role dans les échanges pour favoriser la communication entre
collegues, de facon identique sur les deux types de structure. Le deuxieme aspect le plus évoqué
par les professionnels des structures mixtes est leur role de « relais » (31%), c’est-a-dire prendre la
main ou seconder un collegue §’il se trouve en difficulté aupres de I'enfant, alors que pour les
professionnels des structures traditionnelles, il s’agit davantage d’un role de « guide », de conseiller
(40%). Ce role arrive en troisieme position chez les professionnels des structures mixtes (23%), de
méme que celui de « sécurité » (23%), a savoir le fait d’étre la pour rassurer les membres de I’équipe
(23%). Pour les professionnels des structures traditionnelles, le role de « relais » ainsi que le role de

« soutien » arrive a égalité en troisieme position (20%).

146



M Mixtes HTraditionnelles

70%

380A) 40“/0

31%

0, 0
20% 23% 23% 20%

15%

0%
Echanges Relais Guide Sécurité Soutien

Figure 15. Principales thématiques abordées par les professionnels sur leur réle aupres de
I’équipe

6.4.2.2 — Les représentations du handicap chez les professionnels

Un des objectifs des entretiens aupres des professionnels étaient de tenter d’appréhender
leur représentation du handicap (Cf. Figure 16). On constate alors que la majorité des
professionnels (53% pour les deux types de structures) définit le handicap en termes de déficience,
de maladie. Le handicap est souvent abordé dans sa dimension médicale par exemple en fonction
du type et du degré de handicap, de son caractére permanent ou temporaire. Du coté des structures
mixtes, 45% des professionnels associent le handicap a une différence, a un écart de la norme, et
pour 26% a une lourdeur dans le quotidien. En ce qui concerne les structures traditionnelles, le
handicap est le plus souvent abordé comme une défaillance de l'individu (25%) avec l'idée de
« manque », de « limite », mais aussi comme un écart de la norme (22%). Par ailleurs, de nombreux
professionnels, 34% pour les structures mixtes et 36% pour les structures traditionnelles,
manifestent une difficulté a définir le handicap et ne parviennent pas a en donner une définition
claire. Ils sont 11% en structure mixte a expliquer le handicap comme résultant d’une inadaptation
de Tlenvironnement et 19% en structure traditionnelle. Seulement 3% des professionnels
définissent le handicap a partir du cadre législatif, qu’il s’agisse des structures mixtes ou des
structures traditionnelles. Enfin, alors que 8% des professionnels des structures mixtes allient la
notion de handicap a la similitude, c’est-a-dire au fait d’étre semblable, identique, cette dimension
n’est jamais évoquée par les professionnels des structures traditionnelles. En revanche, ce sont les
professionnels des structures traditionnelles (11%) qui mettent le plus souvent en avant les aspects

positifs du handicap en parlant de « richesse » et « des capacités de la personne ».
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Figure 16. Thématiques des définitions du handicap chez les professionnels

Dans les descriptions d’un enfant en situation de handicap, les professionnels soulignent
massivement qu’il s’agit avant tout d’un enfant, que c’est un enfant comme un autre (95% des
professionnels de structure mixte et 85% des professionnels de structure traditionnelle).
Néanmoins, au-dela des ressemblances évoquées, la moitié des professionnels des structures
traditionnelles et 45% de ceux en structure mixte précisent également que ce sont des enfants qui
présentent une différence, un décalage par rapport a ce qui est normal. 43% des professionnels de
structure mixte font alors référence aux limites et incapacités de 'enfant, contre 29% de ceux en
structure traditionnelle. Toutefois, ce sont aussi les professionnels des structures mixtes qui
décrivent le plus les enfants positivement (avec 25% versus 18% des professionnels en structure
traditionnelle), c’est-a-dire en se centrant davantage sur leurs compétences et leurs capacités. Enfin,
21% des professionnels de structure traditionnelle ont des difficultés ou ne parviennent pas a
donner une description d’'un enfant en situation de handicap, alors que le pourcentage de

professionnels en structure mixte concernés par cette caractéristique est de 10%.

Pour ce qui est de la question des conséquences du handicap pour enfant lui-méme, et de

fagon similaire pour les deux types de structure, les professionnels parlent surtout de son
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intégration et/ou d’exclusion sociale, du vécu émotionnel que le handicap peut engendrer pour ce
dernier en termes notamment de souffrance, de lutte, et de frustration. Ils mentionnent également

souvent les difficultés a réaliser certains actes courants et la lourdeur du quotidien (Cf. Figure 17).
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Figure 17. Principales thématiques des conséquences du handicap pour 'enfant abordées par les
professionnels.

Lorsque les professionnels sont interrogés sur les conséquences du handicap, ils sont 55%
sur les structures mixtes a évoquer les répercussions pour la famille et 70% sur les structures
traditionnelles. Dés lors, tous les professionnels mentionnent ce qui releve du vécu émotionnel des
parents, comme la souffrance, le mal-¢tre, le déni et I'acceptation du handicap. Nombreux sont
ceux qui témoignent des difficultés rencontrées au quotidien par les parents (43% des
professionnels sur les structures mixtes et 23% sur les structures traditionnelles) et de I'inadaptation
de lenvironnement, de la société en générale, source d’obstacle pour la famille (42% des
professionnels de structures traditionnelles et 13% des professionnels de structures mixtes). Enfin,
les problématiques liées a lintégration et/ou Pexclusion des enfants en situation de handicap
émergent aussi de fagon récurrente dans les discours des professionnels (chez 22% des

professionnels de structures mixtes et 19% des professionnels de structures traditionnelles).
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Figure 18. Principales thématiques des conséquences du handicap pour les parents abordées par
les professionnels

Pour finir, 31% des professionnels des structures mixtes et 41% de ceux des structures
traditionnelles abordent également les conséquences du handicap de Tenfant sur son
environnement. Parmi eux, ils sont 93% en structure mixte et 87% en structure traditionnelle a
faire référence, notamment, aux aménagements nécessaires et aux représentations du handicap qui
se surajoutent aux difficultés quotidiennes. Ia lourdeur du handicap dans la gestion du quotidien
apparait d’ailleurs chez de nombreux professionnels des structures mixtes (29% contre 7% pour
ceux en structure traditionnelle). Les professionnels des structures traditionnelles parlent davantage
des problemes liés a 'exclusion des personnes en situation de handicap et du regard stigmatisant
qui pese sur elles (40%), et qui est aussi relativement présent dans les témoignages des
professionnels des structures mixtes (21%). Toutefois, les professionnels des structures
traditionnelles mentionnent beaucoup plus les questions relatives aux droits des personnes en
situation de handicap ainsi qu’a la dimension affective (20% contre 7% des professionnels de
structure mixte), comme la peur que suscite le handicap ou les expériences personnelles vécues qui

conditionnent dans une certaine mesure le rapport des individus au handicap.
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6.4.2.3 — Les représentations des effets de l'accueil chez les professionnels

Les professionnels ont été interrogés sur les effets qu’ils ont pu constater de I’accueil des
enfants en situation de handicap sur enfant lui-méme, la famille, les professionnels et la structure

d’accueil.

En ce qui concerne les effets de 'accueil sur les enfants en situation de handicap, il n’existe
pas de différence dans les discours des professionnels selon leur type de structure d’appartenance.
Ainsi, une large majorité des professionnels (82%) évoque une évolution positive des enfants avec
I'observation de progres dans différents domaines de développement et d’un épanouissement de
Ienfant au sein de la structure. 63% des professionnels font part d’effets notamment dans le
domaine de la socialisation et 26% dans celui de la communication et du langage. Les professionnels
mentionnent fréquemment I'intérét qu’offre ’accueil en structure petite enfance comme source de
stimulations multiples (29%) mais aussi d’ouverture, de découverte et d’exploration (21%). Ils
mettent également 'accent sur 'importance que enfant soit considéré avant tout comme les autres
et qu’il puisse avoir son propre univers (21%). Toutefois, les professionnels sont aussi nombreux
(40%) a aborder les limites de I'accueil et d’éventuels impacts négatifs notamment au regard de la
prise en charge globale des enfants qui entrainent parfois un rythme soutenu et des effets de

saturation.

Les professionnels percoivent des effets sur les enfants en situation de handicap et au-dela,
sur les autres enfants (Cf Figure 19). Ils rapportent ainsi des comportements d’aide, de protection,
et de bienveillance des pairs. S’ils indiquent globalement que les enfants qui ne sont pas en situation
de handicap comprennent et percoivent la différence, de nombreux professionnels disent aussi ne
pas observer d’impact particulier. Par ailleurs, ils expliquent que les enfants qui ne sont pas en
situation de handicap s’adaptent aux enfants qui le sont, notamment dans leur maniére d’interagir
avec eux. Ils précisent que, bien que le handicap suscite des questionnements, les enfants acceptent
et sont habitués a cotoyer des enfants en situation de handicap. Si pour ces différents éléments, il
n’y a pas de réelle distinction entre les deux types de structure, en revanche des disparités émergent
sur d’autres observations. Les professionnels des structures mixtes rendent davantage compte
d’effets positifs sur les autres enfants (29%), comparativement a ceux des structures traditionnelles
(8%), mais constatent aussi plus de comportements de rejet et de mise a distance de la part des
enfants non en situation de handicap vis-a-vis de leurs pairs qui le sont, 26% versus 14% pour les

professionnels des structures traditionnelles. Toutefois, pour ces derniers, I’accueil des enfants en
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situation de handicap occasionnent des effets négatifs de peurs et d’inquiétude sur les autres enfants

(35% en parle contre 21% pour les professionnels des structures mixtes).

 Mixtes M Traditionnelles

Attention, aide protection

Compréhension, perception de la différence
Pas d'impact

Adaptation a l'enfant en situation de handicap
Questionnement sur le handicap

Acceptation du handicap

Mise a distance, Rejet

Effets positifs

Effets néfastes

Figure 19. Principales thématiques des effets du handicap sur les autres enfants abordées par les
professionnels

S’agissant des effets sur les familles ayant un enfant en situation de handicap (Cf. Figure
20), les professionnels des structures mixtes déclarent que cet accueil apaise et soulage les parents
(69%), leur apporte du mieux-étre (43%), et permet un cheminement dans l'acceptation du
handicap (38%). Beaucoup de ces professionnels (36%) ont également exprimé les effets sur les
autres familles a la fois pour sensibiliser les autres parents au handicap mais surtout du travail
nécessaire a réaliser sur les représentations chez certains parents pour qui le handicap a suscité des
peurs et des incompréhensions. Les professionnels des structures traditionnelles, quant a eux,
évoquent en premier lieu le bien-étre des parents avec I'accueil de I'enfant (51%) ainsi que les
échanges qu’il provoque avec les professionnels et les autres parents de ’établissement (43%), et
qui permettent aux familles de rompre avec un certain isolement. 35% d’entre eux soulignent un
apaisement et un soulagement des familles et 32% font part du temps libre que cela procure pour
que les parents puissent « souffler » et faire autre chose. Parmi les autres effets identifiés aupres des
professionnels des deux types de structure, les parents auraient davantage confiance en eux, de
méme qu’envers les professionnels de la structure d’accueil. Ces derniers notent également un
changement de regard des parents sur leur enfant et 'émergence d’angoisses et d’inquiétudes chez

les parents quant a I’avenir de leur enfant.
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 Mixtes M Traditionnelles

Apaisement

Bien-étre

Acceptation du handicap
Effets sur les autres parents
Echanges

Temps libre

Confiance

Changement de regard sur l'enfant

Inquiétudes pour I'avenir

Figure 20. Principales thématiques des effets du handicap sur les familles abordées par les
professionnels

Pour ce qui est des effets sur les professionnels eux-mémes (Cf. Figure 21), en structure
mixte, ils sont 68% a mentionner que I'accueil des enfants en situation de handicap favoriserait le
travail et la cohésion d’équipe. Pour 61% d’entre eux, ces accueils sont sources d’enrichissement et
de valorisation professionnelle bien que conjointement générateurs de peurs et d’inqui¢tudes quant
a parvenir a répondre aux besoins de I'enfant et de sa famille (56%). Les professionnels des
structures mixtes reconnaissent que 'accueil des enfants en situation de handicap implique un
investissement et une motivation accrus. En ce qui concerne les professionnels des structures
traditionnelles, 59% admettent que ce sont des accueils qui nécessitent une adaptation particulicre
a 'enfant en situation de handicap et a sa famille et une remise en question professionnelle globale
(57%). 1ls font part de pratiques différenciées d’avec les autres enfants (54%) et expriment, eux
aussi, un enrichissement professionnel (43%). Enfin, d’autres aspects sont évoqués par les
professionnels des deux types de structures, comme le fait que ces expériences participent au
changement de regard des professionnels sur le handicap et a son acceptation, la nécessité d’avoir
des temps de réflexion et de préparation autour de I'accueil, et de penser autrement 'organisation

de la journée.
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 Mixtes M Traditionnelles

Cohésion de I'équipe

Valorisation professionnelle

Peur et inquiétude

Investissement professionnel
Remise en question

Adaptation a l'enfant et aux familles
Pratiques différentes

Acceptation du handicap

Temps de préparation et de réflexion

Organisation différente

Figure 21. Principales thématiques des effets du handicap sur les professionnels

Pour la majorité des professionnels et quel que soit le type de structure, accueil des enfants
en situation de handicap n’a pas d’impact particulier sur établissement (Cf. Figure 22). Toutefois,
32% des professionnels des structures mixtes et 41% de ceux en structure traditionnelle indiquent
des changements dans le fonctionnement et I'organisation de la structure dans son ensemble
comme par exemple la gestion du temps, 'organisation des différents moments de la journée, des
activités, etc. Dans les structures mixtes, les professionnels expriment surtout des effets sur
Peffectif (34%) avec un renforcement de I’équipe pour certains temps, comme pour les repas ou
lors de la sieste, ainsi que la nécessité de faire preuve de flexibilité et d’adaptation (34%). Ainsi,
pour eux, l'accueil des enfants en situation de handicap requiert davantage d’accompagnement
individuel, dans les activités ou lors des repas par exemple (27%), impliquant un travail de réflexion
commun a ’équipe pour que ces accueils fassent pleinement partie du projet global de la structure
(27%). Quant aux professionnels des structures traditionnelles, les effets évoqués portent
principalement sur 'aménagement de 'espace (38%) et dépendent surtout, selon eux, du type et du
degré de handicap de Penfant (32%). Ils signalent également des effets sur le nombre d’encadrants
(26%) ainsi que sur 'organisation des groupes d’enfants avec parfois un allégement du nombre

d’enfants (21%).
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 Mixtes M Traditionnelles

Pas d'impact patticulier

Fonctionnement et organisation générale
Effectifs des professionnels

Adaptation et flexibilité
Accompagnement individuel

Réflexion et projet de le structure
Dépend du handicap

Aménagement de l'espace

Organisation des groupes d'enfants

Figure 22. Principales thématiques des effets du handicap sur la structure

6.5 — LES CARACTERISTIQUES DU CONTEXTE

6.5.1 — Le mode d’accueil des enfants en situation de handicap

Comme précisé précédemment, 27 structures ont participé a ’étude et sont réparties en
deux sous-groupes :
- les structures proposant un accueil individuel, dites « structures traditionnelles » (N = 13)

- les structures proposant un accueil collectif, appelées « structures mixtes » (N = 14).

Les analyses concernant les influences éventuelles du mode d’accueil sur les différentes

variables seront abordées dans le chapitre VII.

6.5.2 — Les relations entre les parents et les professionnels

6.5.2.1 — Le point de vue des parents

De facon globale, les parents de I’échantillon sont satisfaits de leurs relations avec les
professionnels de la structure d’accueil (m = 78.78 ; o = 10.9). Les scores aux sous-échelles
permettent d’observer la satisfaction des familles a la fois dans les relations que les professionnels
ont avec leur enfant (m = 38.52 ; 6 = 5.6) mais surtout avec les parents eux-meémes (m = 40.02 ;0

=5.8).
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Les parents déclarent étre parfois d’accord et parfois en désaccord avec les professionnels
de la structure (m = 55.48 ; 6 = 6.9) témoignant d’un degré de collaboration modérée entre les

deux partenaires.

6.5.2.2 — Le point de vue des professionnels

Globalement, les professionnels (N = 48'") semblent satisfaits de leurs relations avec les
parents des enfants en situation de handicap qu’ils accueillent (m = 77.9 ; 6 = 5.4). L’analyse des
scores aux sous-échelles montre que cette satisfaction concerne a la fois les relations qu’ils
entretiennent avec les enfants en situation de handicap (m = 38.21 ; o = 2.8) et avec les familles (m
=40;0=3.1).

Les professionnels stipulent étre parfois d’accord et parfois en désaccord avec les parents
des enfants en situation de handicap (m = 52.4 ; 6 = 6.2) indiquant ainsi un degré de collaboration
modéré. Aucun professionnel ne mentionne un degré de collaboration faible, en revanche, 71%
déclarent un degré de collaboration modéré (N = 34) et 29% un degré de collaboration élevée (N
= 14).

Par conséquent, nous pouvons constater que les parents et les professionnels ont plutot

une perception similaire des relations qu’ils entretiennent.

6.6 — LE FACTEUR TEMPS

6.6.1 — L’ancienneté et la durée de ’accueil

Au sein de notre échantillon, la durée d’accueil des enfants en situation de handicap dans
les structures est en moyenne de 23.34 heures par semaine (o = 14.1), avec une durée moyenne un
peu plus élevée quand il s’agit des structures mixtes (m = 24.61 ; o = 12.5) que quand il s’agit des
structures traditionnelles (m = 20.25 ; 6 = 17.7).

En effet, 35% des enfants en structure mixte sont accueillis moins de 10 heures par semaine
contre 43% des enfants en structure traditionnelle. Les accueils d’une « durée moyenne », c’est-a-
dire compris entre 10 heures et moins de 30 heures par semaine, concernent 38% des enfants en
structure mixte et 36% en structure traditionnelle. Enfin, 27% des enfants ont des contrats d’accueil

de plus de 30 heures par semaine en structure mixte versus 21% en structure traditionnelle.

11 Peffectif compte uniquement les professionnels référents des enfants en situation de handicap
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L’ancienneté de 'accueil de enfant dans la structure a également été examinée et est en
moyenne de 13.56 mois (Min = 2 mois ; Max = 34 mois ; 0 = 8.8) avec une majorité d’enfants

accueillis depuis 1 an ou moins, et ce, quel que soit le type de structure (Cf. Figure 23).

Par ailleurs, la fréquence d’accueil est de 3.02 fois par semaine en moyenne (o = 14.1), avec
la encore une légere différence au regard de la proportion d’enfants accueillis puisque dans les
structures mixtes 61.8% des enfants cotoient I’établissement au moins trois fois par semaine alors

que dans les structures mixtes ce pourcentage est de 57.1%.

M Mixtes B Traditionnelles

64,7% 0
5170 61.8% 64,2%
57,1% 57,1% 55,9%

§ 10
E 42.8% N 20/42,8% 44,1%
T 353% - 35,7%
=
S
5
S
ja¥

1-9h 10h et plus 1-2 fois plus de 3 fois 1an Plus de 1 an

Durée Fréquence Ancienneté

Figure 23. Répartition des enfants selon leur temps d’accueil et le type de structure

D’autres informations ont été recueillies comme ’'age moyen des enfants a l'arrivée dans
Iétablissement qui est de 20.02 mois (Min = 3 mois ; Max = 44 mois ; 6 = 9.9) et sans réelle
distinction selon le type de structure. Enfin, parmi les enfants rencontrés 25% combinent I’accueil
en structure avec un autre mode de garde (assistante maternelle, créche, centre de loisirs,

établissement spécialisé) ou avec ’école maternelle.

6.6.2 — L’approche longitudinale

Dans le cadre de 'approche longitudinale, nous avons rencontré 8 enfants pour un second
recueil de données, a 9.5 mois d’intervalle en moyenne (o = 3.6 ; Min = 7 mois ; Max = 18 mois),
dont 4 sont accueillis en structure mixte et 4 en structure traditionnelle. Initialement, I'intervalle de

temps entre les deux recueils était fixé a une dizaine de mois. Cependant, les délais n’ont parfois
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pas pu étre respectés du fait de la réalité du terrain. En effet, la variabilité du recueil au Temps 2
s’explique par le fait que certains enfants ont pu intégrer ’école ou un établissement spécialisé les
amenant a quitter la structure plus tot que prévu d’ou un second recueil prématuré. D’autres
enfants, en raison de périodes d’absence sur la structure pour des raisons médicales, ont, par contre,

été vus au T2 plus tardivement.

6.6.2.1 — Les caractéristiques socio-démographiques des enfants

Age et sexe des enfants

Parmi les 8 enfants concernés par le second recueil de données, 5 sont des garcons et 3 des filles,

et ils sont agés de 33 a 55 mois (m = 41 mois ; o = 6.9).

Nowibre et type de difficultés développementales

Les types de difficultés développementales rencontrés par les enfant sont identiques sur les deux
temps de recueils de données. En revanche, si pour 2 meéres le nombre de difficultés est similaire
entre le Temps 1 (T1) etle Temps 2 (T2), 4 meres mentionnent un nombre de difficultés plus faible

au T2, et 2 meres un nombre de difficultés plus élevé.

Appartenance a une fratrie et rang de naissance
Au T1, seulement 2 enfants sont des enfants uniques, alors qu'au T2, tous font ou vont faire partie
d’une fratrie, ou ont vu la fratrie grandir, deux mamans sont enceintes et une troisieme a accouché

récemment.

Lienx: de socialisation fréquentés et prise en charge spécialisée

Entre le T1 et le T2, la moitié des enfants (N = 4) fréquente un lieu en plus de celui de la créche.
Pour 2 d’entre eux, il s’agit d’une scolarisation a ’école maternelle a temps partiel, pour 1 enfant
d’un accueil dans un établissement spécialisé, et pour un autre d'un mode de garde chez une
assistante maternelle.

Tous les enfants ont une prise en charge spécialisée au T1 et au T2. Pour 5 enfants, la prise en
charge a augmenté entre les deux recueils, pour 2 d’entre eux elle est similaire, enfin pour 1 enfant

elle a diminué.
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6.6.2.2 — Les caractéristiques socio-démographiques des parents

Age des meres et des peres.

Parmi les méres rencontrées dans le cadre de 'approche longitudinale, 2 d’entre elles ont entre 20
et 29 ans, 3 sont agées entre 30 et 39 ans, et 3 autres font parties de la catégorie 40 ans et plus. En
ce qui concerne les peres, la moitié a entre 30 et 39 ans (N = 4), et autre moitié 40 ans et plus (N

= 4).

Nivean d’étude des parents.
3 meres ont un niveau d’étude allant de Bac a Bac+2, et 5 meéres un niveau d’étude supérieur a

Bac+2. Quant aux peres, 2 d’entre eux ont un niveau d’étude inférieur au Bac, et 6 supérieur a

Bac+2.

Catégorie socio-professionnelle des parents.

En ce qui concerne lactivité professionnelle des meres, des changements apparaissent pour 4
d’entre elles entre le T1 et le T2. En effet, 2 méres, qui déclaraient ne pas travailler au T1, exercent
une activité professionnelle au T2, et a I'inverse, 2 meres qui indiquaient travailler au T1, ont
interrompu leur activité professionnelle au T2. Les peres qui exercaient tous une activité
professionnelle a temps complet au T1, se maintiennent dans leur emploi au T2, a 'exception d’un

pere dont la situation a changé et est sans emploi au T2.

Situation conjugale.
Les parents rencontrés sont tous en couple (N = 8). ’ensemble des enfants (N = 8) vit au domicile

familial avec leurs deux parents.

6.6.2.3 — Le développement socio-affectif des enfants entre le Temps 1 et le Temps 2

Les habiletés communicatives.

Les résultats a I'échelle d’Evaluation des Compétences Sociales Précoces (E.C.S.P) des enfants
montrent une progression importante de leurs acquisitions au niveau communicatif. En effet, tous
les enfants (N = 8) ont des scores nettement supérieurs au T2. La comparaison des moyennes des
scores globaux en témoigne puisqu’au Temps 1, la moyenne des enfants était de 99.63 (o = 48.3)
et qu’au Temps 2, elle est de 145.38 (o = 35). Cette progression se constate a 'ensemble des sous-
échelles, surtout sur le domaine de lattention conjointe, puis celui de la régulation du

comportement et enfin dans le domaine des interactions sociales (Cf. Tableau 8).
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Tableau 8. Moyennes et écarts-type a 'ECSP au temps 1 et au temps 2

Domaines de I'E.C.S.P Temps 1 Temps2
N 8 8
Moyenne 99.63 145.38
Score global Ecart-type 48.3 35
Attention conjointe Moyenne 31.25 205
Ecart-type 19.2 16.2
Régulation du Moyenne 26.88 40.25
comportement Ecart-type 10.9 5.1
Interactions Moyenne 41.63 54.75
sociales Ecart-type 21.2 16.1

Les habiletés adaptatives.

En ce qui concerne le niveau adaptatif des enfants, les résultats indiquent que 5 enfants voient leurs
scores diminuer entre le T1 et le T 2, et pour seulement 3 d’entre eux, leurs scores augmentent.
Précisons toutefois que les scores au 1 ineland Adaptive Bebavior S cale relatifs aux habiletés adaptatives
des enfants sont calculés en fonction de leur age, contrairement a I'E.C.S.P. Ainsi, les enfants
peuvent étre en progression entre les deux observations, comme I'indique 'E.C.S.P, mais présenter
des retards plus importants du fait de I’écart qui se creuse entre leurs habiletés et les habiletés

attendues pour leur age.

06.6.2.4 — Les processus proximanx relatifs d la famille

Le nivean de satisfaction de la qualité de vie familiale.

Les scores obtenus au Temps 1 et au Temps 2 different pour 'ensemble des meres. Pour 4 d’entre
elles, on constate une amélioration de la satisfaction de la qualité de vie familiale (dont 3 ont leur
enfant en structure mixte et une en structure traditionnelle), alors que pour les 4 autres on observe
une légere dépréciation. La sous-échelle concernant la satisfaction du role de parent réfere au

domaine qui a le plus progressé au Temps 2.

Limpact du handicap de lenfant sur la qualité de vie familiale.

La comparaison des scores des meres (N = 8), a ’égard des conséquences positives du handicap
de I'enfant sur la vie de la famille, entre le Temps 1 et le Temps 2, indique une progression pour 4
d’entre elles (dont 2 ont leur enfant en structure mixte et les 2 autres en structure traditionnelle),

ce qui signifie qu’elles percoivent davantage les effets positifs du handicap sur la qualité de vie
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familiale. Cependant, pour 2 meres, leurs scores sont en diminution (les enfants sont en structure
traditionnelle), et pour 2 autres, ils sont identiques (enfants accueillis en structure mixte). Par
ailleurs, 'observation des scores évaluant 'impact négatif du handicap de I'enfant sur la famille
montre que 4 meéres témoignent d’effets négatifs moins importants au Temps 2 qu’au Temps 1
(toutes ont leur enfant accueilli en structure mixte), 2 meres rendent compte d’effets négatifs plus
importants au T2, et pour 2 d’entre elles, les scores sont similaires (dans les deux derniers cas, les

enfants sont accueillis en structure traditionnelle).

Les descriptions parentales de l'enfant.

Au Temps 1, 5 meres font des descriptions « ambivalentes » de leur enfant et 3 des descriptions
« positives » de leur enfant. Au temps 2, la tendance s’inverse puisqu’elles sont 6 a décrire
positivement leur enfant alors que les descriptions de deux meéres demeurent dans la catégorie
« ambivalente ». De plus, nous pouvons noter que pour toutes les meres (N = 8), les scores relatifs

aux descriptions de enfant ont progressé attestant de descriptions plus valorisantes au Temps 2.
p prog p p p

Les affects liés anx représentations de ['enfant.

L’observation des scores entre le T'1 et le T2 permet de préciser que 5 meéres expriment des affects
plus positifs lorsqu’elles pensent a leur enfant ou sont avec lui, 2 meres des affects moins positifs
sans pour autant que les affects négatifs dominent (toutes deux ont leur enfant en structure mixte),

et pour une d’entre elles le vécu émotionnel reste le méme.

6.6.2.5 — Les caractéristiques du contexte

Le mode d'accueil.

Dans le cadre de l'approche longitudinale, 4 enfants sont accueillis au sein de 4 structures
traditionnelles différentes et 4 enfants sont accueillis dans 3 structures mixtes distinctes, 2 enfants
étant accueillis au méme endroit.

Les structures mixtes sont toutes des structures associatives de type multi-accueil avec en moyenne
34 places agrées. En revanche, les structures traditionnelles sont toutes des structures municipales
qui comptent 2 multi-accueils et 2 creches avec une moyenne de 53 places. Toutes les structures se
situent en zone urbaine a I'exception d’une structure mixte qui est en milieu rural.

Les équipes apparaissent comme étant plus stables sur les structures mixtes de I'approche

longitudinale que celles des structures traditionnelles. Les éducateurs de jeunes enfants sont les
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professionnels les plus représentés sur les structures mixtes, alors que sur les structures
traditionnelles, ce sont les auxiliaires de puériculture. Sur une des structures mixtes, la particularité
de I’équipe est d’etre également composée de professionnels qui assurent les prises en charge des
enfants (kinésithérapeute, psychomotricien, ergothérapeute).

I’ensemble des structures avait envisagé I'accueil des enfants en situation de handicap dés leur
ouverture mais seulement 2 d’entre elles ont un nombre de places qui leur est réservé (dont une

structure mixte et une structure traditionnelle).

Les relations entre parents et professionnels.

Les meéres font part d’un niveau de satisfaction de leur relation avec les professionnels plus élevé
au Temps 2 qu’au Temps 1 pour 4 d’entre elles (dont 2 ont leur enfant en structure mixte et 2 en
structure traditionnelle). Pour 3 meres, la satisfaction est en baisse, et pour une mere, le score aux
deux passations est identique.

En ce qui concerne le degré de collaboration parents-professionnels, 6 meres indiquent une entente
plus importante au Temps 2, alors que pour 2 d’entre elles, le degré de collaboration est plus faible

(toutes deux ont leur enfant en structure traditionnelle).

6.6.2.6 — Le factenr Temps

1 ancienneté de l'accueil.

Les enfants sont en moyenne accueillis depuis plus longtemps en structure mixte (m = 12.25 mois ;

o = 8.3) qu’en structure traditionnelle (m = 8.5 mois ; 6 = 7).

La durée de l'accueil.

La durée d’accueil des enfants a augmenté pour 5 d’entre eux entre le Temps 1 et le Temps 2 (dont
4 sont en structure traditionnelle), pour 1 enfant elle a diminué et pour les 2 autres elle est restée
semblable. La moyenne d’heure d’accueil par semaine est passée de 17 heures au Temps 1 (o6 =
12.7) a 23 heures au Temps 2 (6 = 11.1). Précisons toutefois, que la durée moyenne d’accueil des
enfants par semaine est nettement plus faible dans les structures traditionnelles au T1 (m = 9 heures
par semaine ; o = 5.5) que celle des structures mixtes (m = 24.25 heures par semaine ; 6 = 14) d’ou

I'augmentation du temps d’accueil au T2 pour tous les enfants accueillis en structure traditionnelle.
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CHAPITRE VII — ANALYSE DES RESULTATS : STATISTIQUES INFERENTIELLES

L’ensemble des analyses statistiques a été effectué a 'aide du logiciel statistique Statistical
Package for the Social Sciences (S.P.S.S). Dans cette partie nous présenterons donc les résultats obtenus
a partir des analyses statistiques inférentielles. De fagon globale, nous avons appréhendé les
différentes variables comme des variables d’intervalle afin de ne pas restreindre I’échantillon a des

catégories quand les valeurs numériques sont disponibles.

Nous avons réalisé des analyses de corrélation bivariées a partir du coefficient »de Pearson.
Ce type d’analyse permet de mettre en évidence l'existence d’un lien entre deux variables. Il ne
s’agit de définir un lien de causalité entre deux variables mais d’observer sila variation d’une variable
entraine celle de lautre dans un sens prévisible c’est-a-dire positif ou négatif. Lorsque des
corrélations s’averent significatives, des régressions linéaires ont été effectuées afin de saisir 'effet
d’une variable sur une autre et la force de ce lien. Pour chaque analyse nous ne présenterons que

les résultats significatifs a p < .05.

Nous avons également réalisé des analyses de variances (ANOVA) afin d'évaluer l'influence
des caractéristiques du contexte (structures mixtes vs structures traditionnelles) sur 'ensemble des
variables examinées. Dans le cas ou les analyses de variances sont significatives, des tests post-hoc

LSD (test de Fisher) sont effectuées.

7.1 — LE DEVELOPPEMENT SOCIO-AFFECTIF DES ENFANTS ACCUEILLIS EN STRUCTURE

PETITE ENFANCE

7.1.1 - Développement socio-affectif et caractéristiques individuelles des enfants

7.1.1.1 - Lien entre les habiletés communicatives et les caractéristiques individuelles des enfants

Age.

A partir de Pobservation des compétences communicatives des enfants a 'aide de ’E.C.S.P, nous
pouvons constater Pexistence d’une corrélation significative entre ’age réel des enfants et I’écart
avec leurs ages de développement (Cf Tableau 9). La régression linéaire indique que I'age des

enfants explique 68% des variations des retards de développement global observés selon le
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coefficient de détermination R? ajusté (R* ajusté = 0.68). Ainsi, plus les enfants sont agés, plus les
retards de développement sont importants et ce, sur ’ensemble de Iéchelle mais aussi sur chacune
des trois dimensions : les Interactions Sociales (IS), I’Attention Conjointe (AC) et la Régulation du

Comportement (RC).

Tableau 9. Corrélation entre les retards de développement des enfants aux échelles de 'E.C.S.P
et leurs ages réels

Retard global Retard IS Retard AC Retard RC
N 48 48 48 48
Goztdhiion 6e 0.83%* 0.88+* 0.80%* 0.86+*
Pearson
R? ajusté 0.68 0.77 0.64 0.73
**p <.01
Nombre de difficultés.

Les scores d’évaluation des compétences communicatives affichent des corrélations négatives avec
le nombre de difficultés développementales rencontré par les enfants (Cf. Tableau 10). Plus les
difficultés sont nombreuses, plus les habiletés communicatives sont faibles. Ia régression linéaire
souligne que le nombre de difficultés explique 23% des variations des scores d’évaluation globale
selon le coefficient de détermination R* ajusté (R* ajusté = 0.23). Par ailleurs, des liens significatifs

sont également présents avec toutes les sous-échelles de I’E.C.S.P.

Tableau 10. Corrélation entre les compétences communicatives aux échelles de 'E.C.S.P et le
nombre de difficultés développementales

Score global Score IS Score AC Score RC
N 48 48 48 48
Corrélation de -0.49%* -0.45%* 047+ 0.48%+
Pearson
R? ajusté 0.23 0.20 0.20 0.21
**p <.01
Type de difficultés.

Les habiletés communicatives des enfants de notre échantillon témoignent de corrélations
négatives avec certains types de difficultés développementales. Ainsi, la présence de difficulté
intellectuelle, psychique, du langage, ou de I’épilepsie, est associée a de faibles compétences
communicatives globales (Cf Tableau 11). Pour le type de difficulté intellectuelle, la régression

linéaire conduit toutefois a certaines précautions car ce type de difficulté n’éluciderait que 8% des
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variations des scores a partir du coefficient de détermination R* ajusté (R* ajusté = 0.08). En
revanche, pour les difficultés langagicres et de la parole, la régression linéaire indique que ces
difficultés expliqueraient 25% des fluctuations des scores globaux relatifs aux habiletés
communicatives.

Par ailleurs, les mémes types de difficultés énoncés précédemment sont aussi corrélés aux sous-
échelles des Interactions Sociales (IS ; excepté pour les difficultés de type intellectuelles), de

I’Attention Conjointe (AC) et de la Régulation du Comportement (RC).

Tableau 11. Corrélation entre les compétences communicatives aux échelles de 'E.C.S.P et le
type de difficultés développementales

Score global Score IS Score AC Score RC
Type de difficulté
N 48 48 48 48

Intellectuel Corrélation de 0.31* 0.30% 0.33*

Pearson

R? ajusté 0.08 0.08 0.09
Psychique  Corrélation de 0.38%* 0.35+ 0,30 0.44%

Pearson

R? ajusté 0.13 0.11 0.07 0.18
Langage Corrélation de L0.50%* 0.48%* 0,57 0,38+

Pearson

R? ajusté 0.25 0.22 0.31 0.12
Epilepsie Corrélation de 0.50%* 0435+ 0.46++ L0554+

Pearson

R? aqjusté 0.23 0.16 0.20 0.29

< 01;%p<.05

7.1.1.2 - Lien entre les habiletés adaptatives et les caractéristiques individuelles des enfants

Age.

Les compétences socio-adaptatives apparaissent corrélées négativement a 'age des enfants, ce qui
signifie que plus les enfants sont agés, plus ils présentent de difficultés adaptatives (Cf. Tableau 12).
La régression linéaire précise que I'age des enfants intervient dans 61% des variations des scores
d’adaptation socio-affective a partir du coefficient de détermination R? ajusté (R? ajusté = 0.61).
Ce constat s’applique également a chacune des sous-échelles du V.A.B.S. En effet, les domaines de
la communication, de 'autonomie, de la socialisation, et de la motricité, dans une moindre mesure
pour ce dernier, sont liés négativement a I’age des enfants. De ce fait, plus les enfants sont agés,

plus ils rencontrent de difficultés dans ces quatre domaines.
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Tableau 12. Corrélation entre I'adaptation socio-affective des enfants aux échelles du V.A.B.S
et I'age

A'daptanp Communication Autonomie  Socialisation = Motricité
socio-affective
N 48 48 48 48 48

Cosilpion ke L0.78%* L0.75%* L0.71%* L0.78%* -0.60%

Pearson

R? ajusté 0.61 0.56 0.50 0.60 0.35
**p <.01

Nowbre de difficultés.

Les analyses corrélationnelles montrent un lien négatif entre I'adaptation socio-affective des enfants
et le nombre de difficultés développementales, a la fois pour le score global et pour les scores aux
sous-échelles (Cf Tableau 13). La régression linéaire, pour les scores d’adaptation globale, met en
évidence que le nombre de difficultés développementales justifie 14% des fluctuations des scores
au regard du coefficient de détermination R? ajusté (R* ajusté = 0.14). Par conséquent, plus les
enfants présentent de difficultés développementales, plus leurs habiletés adaptatives générales sont
faibles. Il en est de méme pour les domaines spécifiques de la communication, de 'autonomie, de

la socialisation, et de la motricité.

Tableau 13. Corrélation entre I’adaptation socio-affective des enfants aux échelles du V.A.B.S
et le nombre de difficultés développementales

A.daptatlop Communication Autonomie  Socialisation  Motricité
socio-affective
N 48 48 48 48 48
Corrélation de
-0.40** -0.34* -0.46** -0.36* -0.45%*
Pearson
R? ajusté 0.14 0.10 0.20 0.11 0.19

< .01, %p<.05

Types de diffienltés.

En ce qui concerne les habiletés adaptatives, des liens corrélationnels négatifs émergent avec trois
types de difficultés développementales : les troubles du langage et de la parole, I’épilepsie, et les
difficultés motrices. Cela signifie que la présence de troubles du langage et de la parole, ainsi que
de Iépilepsie est liée a une faible adaptation socio-affective. Les régressions linéaires mettent en

évidence que les difficultés langagieres interferent dans 34% des fluctuations des scores et dans
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13% des variations des scores quand il s’agit de I'épilepsie, au regard du coefficient de détermination
R? ajusté (Cf. Tableau 14). Les difficultés de langage et I'épilepsie sont aussi corrélées négativement
aux scores de la communication, de autonomie, de la socialisation, et de la motricité. Par
conséquent, lorsque les enfants rencontrent ce type de difficultés, leurs scores a ces différents
domaines sont faibles. Enfin, les difficultés motrices sont, quant a elles, en lien avec la sous-échelle
évaluant les habiletés motrices des enfants. Lorsque les enfants ont des troubles moteurs, ils

obtiennent de faibles scores a cette sous-échelle.

Tableau 14. Corrélation entre I’adaptation socio-affective des enfants aux échelles du V.A.B.S
et le type de difficultés développementales

Adaptation .. . o C .,
Type de difficultés socioaffective Communication Autonomie Socialisation Motricité
N 48 48 48 48 48
Langage ~Corrélation ) 59, -0.65%* 0565 0.50%% 053
de Pearson
R? ajusté 0.34 0.40 0.30 0.23 0.27
Epilepsie - Corrclation =) 35, 0,34+ 0426 041F% 0435
de Pearson
R? ajusté 0.13 0.09 0.16 0.15 0.17
Moteur Corrélation 0,37
de Pearson
R? ajusté 0.12

< 01 %p<.05

Si ces premiers résultats apparaissent finalement de fagon assez logique et attendue, leur

présentation permet de rendre compte de la pertinence des outils mobilisés.

7.1.2 - Développement socio-affectif et qualité de vie familiale

7.1.2.1 - Lien entre les habiletés communicatives et la qualité de vie familiale

Satisfaction de la qualité de vie familiale.

Des corrélations existent entre les compétences communicatives des enfants et les sous-échelles de
la satisfaction de la qualité de vie familiale qui concernent le role de parent et le bien-étre
émotionnel. Ainsi, plus les enfants présentent un retard de développement dans I'acquisition de
compétences communicatives, plus les parents se déclarent insatisfaits dans leur role de parent et

dans leur bien-étre émotionnel (Cf. Tableau 15).
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Tableau 15. Corrélation entre les retards de développement aux échelles de 'E.C.S.P et la
satisfaction de la qualité de vie familiale (F.Q.O.L)

Retard global Retard IS Retard AC Retard RC
Domaines de la qualité
de vie familiale

N 48 48 48 48
Role de Corrélation de 0.31* 0.31* 0.20% i
parent Pearson
R? ajusté 0.08 0.08 0.07
],31en-etre Corrélation de 0.31% 0.30% L0.30% _0.29%
émotionnel Pearson
R? ajusté 0.08 0.07 0.07 0.06

*p<.05

Impact du handicap sur la qualité de vie familiale.

En outre, les habiletés communicatives de I’enfant apparaissent corrélées a I'évaluation d’impacts
négatifs du handicap sur la qualité de vie familiale (Cf. Tableau 16). En effet, plus le retard de
développement dans Iacquisition de compétences communicatives est important, plus les parents
rapportent de conséquences négatives globales sur la vie de la famille. La régression linéaire précise
que les habiletés communicatives de 'enfant expliquent 15% des variations des scores mesurant
les retentissements négatifs du handicap sur la vie familiale a partir du coefficient de détermination
R? ajusté (R? ajusté = 0.15). Les sous-échelles des Interactions Sociales, de I’ Attention Conjointe et
de la Régulation du Comportement sont aussi liées aux répercussions négatives globales du
handicap sur la vie de la famille. De ce fait, plus les enfants présentent de retard dans ces domaines,
plus les parents mentionnent des effets négatifs du handicap sur la vie familiale.

Enfin, les retards de développement au niveau de la communication sont associés a un manque de
temps et de disponibilité, a la fois pour les scores globaux et pour les scores aux différentes sous-
échelles. Par conséquent, de faibles compétences communicatives chez 'enfant entralnent un

mangque de temps et de disponibilité chez les parents.
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Tableau 16. Corrélation entre les retards de développement aux échelles de 'E.C.S.P et
I'impact du handicap sur la qualité de vie familiale (F.I.C.D+4)

Domaines d’impact du Retard global Retard IS Retard AC Retard RC
handicap
N 48 48 48 48

Impact négatif ~ Corrélation o ok st Kok
(Seors global) de Pearson 0.41 0.40 0.38 0.39

R? ajusté 0.15 0.14 0.12 0.15
Temps Corrélation 0.35* 0.32% 0.33* 0.31%

de Pearson
R? ajusté 0.10 0.09 0.09 0.07

< 01 %p<.05

Signalons que la recherche de corrélations sur ces mémes données, en distinguant le mode d’accueil
avec d’une part les structures mixtes, et d’autre part les structures traditionnelles, fait ressortir les
mémes liens entre les variables' mais en se rapportant spécifiquement a 'un ou I'autre des modes
d’accueil. Ainsi, les résultats qui montrent que les retards de développement aux échelles de
I’E.C.S.P sont associés a une insatisfaction des parents dans leur role de pére ou de mére ainsi qu’a
un certain mal-étre émotionnel (F.Q.O.L ; Cf. Tableau 15) relévent des structures traditionnelles
alors que les retards de développement aux échelles de 'E.C.S.P corrélés a une évaluation négative
du handicap de enfant sur la qualité de vie familiale et particulicrement au manque de temps et de

disponibilité¢ (F.I.C.D+4 ; Cf. Tableau 16) concernent les structures mixtes.

7.1.2.1 - Lien entre les habiletés adaptatives et la qualité de vie familiale

Satisfaction de la qualité de vie familiale.
Aucune corrélation n’a été identifiée entre les habiletés adaptatives des enfants et la satisfaction des

parents a ’égard de leur qualité de vie familiale.

Impact du handicap sur la qualité de vie familiale

Les analyses corrélationnelles entre 'adaptation socio-affective des enfants et 'impact du handicap
sur la qualité de vie de la famille ont permis d’identifier des liens significatifs avec d’une part,
I’évaluation des retentissements négatifs du handicap sur la famille et d’autre part, avec les domaines

du temps et du manque de disponibilité, des ressources financicres et de Iactivité professionnelle

12 Les dimensions corrélées sont identiques, en revanche les coefficients de corrélation, bien que significatifs, sont
différents. En effet, ils sont en général plus élevés sur les groupes « accueil individuel » 25 « accueil collectif » que ceux
mentionnés dans les tableaux 15 et 16 qui portent sur 'ensemble des sujets.
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(Cf- Tableau 17). Ainsi, plus les enfants présentent de compétences adaptatives, moins les parents
percoivent de conséquence négative du handicap de 'enfant sur la vie familiale de facon générale.
La régression linéaire montre que les habiletés adaptatives des enfants interviennent dans 16% des
variations des scores rendant compte de 'impact négatif du handicap sur la vie de la famille d’apres
le coefficient de détermination R? ajusté (R? ajusté = 0.16). Ils disent également moins manquer de
temps et déclarent moins d’impact négatif sur leurs ressources financieres ainsi que sur leur activité
professionnelle lorsque 'enfant développe des compétences adaptatives globales.

De plus, si chacun des domaines de I'adaptation socio-affective a savoir, la communication,
'autonomie, la socialisation, ainsi que le domaine de la motricité sont corrélés aux scores d’impact
négatif du handicap sur la vie familiale, ils apparaissent également reliés plus précisément a certaines
dimensions. Le domaine de la communication se révele, par exemple, particulicrement lié¢ a la
dimension « Travail», ce qui signifie que plus les enfants acquicrent de compétences
communicatives, moins les parents sont affectés dans leur vie professionnelle. Enfin, les domaines
de l'autonomie, de la socialisation et de la motricité sont, quant a eux, notamment en lien avec la
dimension « Temps », ce qui se traduit par : plus les enfants sont autonomes, ou sociables, ou ont

des compétences motrices, moins les parents disent manquer de temps et de disponibilité.

Tableau 17. Corrélation entre I’adaptation socio-affective des enfants aux échelles du V.A.B.S
et 'impact du handicap sur la qualité de vie familiale (F.1.C.D +4)

Adaptation Communication Autonomie Socialisation Motricité
Domaines d’impact socio-affective
du handicap
N 48 48 48 48 48
Impact négatif  Corrélation e sz s Sk Sk
Sl de Pearson -0.42 -0.37 -0.46 -0.39 -0.43
R2 ajusté 0.16 0.12 0.19 0.13 0.16
Temps Corrclation ) 5 033% 030 033 039%
de Pearson
R2 ajusté 0.11 0.09 0.13 0.09 0.14
Finance (Ciorrelatlon _0.33% -0.35% . 0.32% _(0.37%*
e Pearson
R2 gjusté 0.09 0.10 0.08 0.12
Travail Corrélation _0.33% _0.37%* ~0.34* _ _0.33%
de Pearson
R2 ajusté 0.09 0.12 0.10 0.09

< 01 %p<.05
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7.1.3 - Développement socio-affectif et représentation parentale de ’enfant

Si aucune corrélation n’a été observée entre le développement socio-affectif des enfants et
les descriptions que les parents font de ce dernier, en revanche des liens avec les affects liés aux
représentations parentales de Ienfant ont été mis en évidence aussi bien avec les habiletés

communicatives qu’avec les habiletés adaptatives.

7.1.3.1 - Lien entre les habiletés communicatives et les affects liés anx représentations de 'enfant

Un lien significatif apparait avec la sous-échelle relative aux Interactions Sociales (IS)
indiquant que plus 'enfant mobilise de compétences dans ce domaine, plus les parents expriment
des sentiments positifs quand ils sont avec leur enfant ou pensent a lui. De plus, des corrélations
négatives avec les retards de développement dans les habiletés communicatives, a ’échelle globale
ainsi qua chacune des sous-dimensions, viennent conforter ce résultat. Par conséquent, plus les
enfants présentent de retard de développement dans les habiletés communicatives, moins les

parents font part d’affects positifs quand ils sont avec leur enfant ou pensent a lui (Cf Tableau 18).

Tableau 18. Corrélation entre les retards de développement aux échelles de 'E.C.S.P et les
affects liés aux représentations de 'enfant (Entretien « R »)

Score IS Retard global Retard IS Retard AC Retard RC
N 48 48 48 48 48
i
Corre ;“On de 0.29% 0,445 0,484 10,39+ 0,44
carson
R? gjusté 0.06 0.17 0.22 0.13 0.18

< 01;%p<.05

7.1.3.2 - Lien entre les habiletés adaptatives et les affects lics aux représentations de 'enfant

Les scores concernant les habiletés adaptatives de I'enfant, c’est-a-dire I’échelle globale
¢évaluant ladaptation socio-affective ainsi que les sous-domaines qui la compose (la
communication, I'autonomie, et la socialisation), sont corrélés aux scores relatifs aux affects que
ressentent les parents quand ils sont avec leur enfant ou pensent a lui (Cf Tableau 19). Ainsi, plus
les enfants ont de compétences socio-adaptatives, plus les parents déclarent ressentir des émotions
positives. La corrélation est d’ailleurs particulicrement élevée avec le sous-domaine de la

socialisation pour laquelle la régression linéaire souligne que les habiletés sociales des enfants
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justifient 23% des fluctuations des scores témoignant des affects positifs des parents a ’égard de

leur enfant.

Tableau 19. Corrélation entre I'adaptation socio-affective des enfants aux échelles du V.A.B.S
et les affects liés aux représentations de enfant (Entretien « R »)

Adaptanop Communication Autonomie  Socialisation  Motricité
socio-affective
N 48 48 48 48 48
Cosilaion e 0.47%* 0.46%* 0.36* 0.50%* :
Pearson
R? ajusté 0.19 0.19 0.11 0.23 -

6 p < 01 ;%p<.05

Notons que les analyses corrélationnelles effectuées sur chacun des deux groupes constitués
par le mode d’accueil, individuel #s collectif, signalent que les liens établis entre le développement
socio-affectif des enfants, aussi bien pour les habiletés communicatives que pour les habiletés
adaptatives, et les affects liés aux représentations de 'enfant n’apparaissent que sur le groupe
proposant un accueil collectif des enfants en situation de handicap, soit sur les structures mixtes".
En effet, sur le groupe des structures traditionnelles, il n’existe aucune corrélation entre ces deux

variables.

7.1.4 - Développement socio-affectif et valeurs éducatives des professionnels

7.1.4.1 - Lien entre les habiletés communicatives et les valenrs éducatives des professionnels

Les retards de développement dans les dimensions des Interactions Sociales (IS) et de
I’Attention Conjointe (AC) affichent des liens corrélationnels négatifs similaires avec la dimension
éducative de la « fermeté » (r = -0.30 ; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.07). Cela signifie que plus les enfants
présentent des retards de développement dans les domaines des Interactions Sociales et de
I’Attention Conjointe, moins les professionnels accordent de I'importance a la « fermeté » dans

leurs valeurs éducatives.

13 Les corrélations apparaissent sur les mémes domaines mais avec des coefficients supérieurs lorsqu’elles concernent
uniquement le groupe des structures mixtes comparées a celles indiquées dans les tableaux 18 et 19 qui portent sur
I’ensemble de I’échantillon.
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7.1.4.2 - Lien entre les habiletés adaptatives et les valenrs éducatives des professionnels

Par ailleurs, les scores appréhendant le niveau d’autonomie des enfants sont corrélés
négativement a la dimension éducative de « 'apprentissage » (r = -0.29 ; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.00).
De ce fait, plus les enfants sont autonomes, moins les professionnels valorisent la dimension de

I'apprentissage.

7.1.5 - Développement socio-affectif et temps d’accueil

7.1.5.1 - Lien entre les habiletés communicatives et le temps d accueil

Durée.
Il n’existe aucune corrélation entre le développement socio-affectif des enfants et la durée de leur

accuelil au sein de la structure.

Ancienneté de laccuerl

Des liens corrélationnels ont été identifiés entre les retards de développement de I'enfant aux
¢chelles évaluant les habiletés communicatives globales, et spécifiquement celle des Interactions
Sociales (IS) ainsi que celle de la Régulation du Comportement (RC), et I'ancienneté de 'accueil de
I'enfant dans la structure (Cf Tableau 20). Par conséquent, plus 'enfant présente de retard dans
P'acquisition de compétences communicatives, plus son accueil dans la structure est ancien. Ce
constat doit étre mis en lien avec les précédents résultats qui portent sur I’age des enfants. En effet,
nous avons constat¢ que plus les enfants étaient agés, plus ils présentaient de retards de
développement. Or les enfants accueillis depuis longtemps sont aussi ceux qui sont les plus agés,

expliquant ces résultats. Les analyses de corrélation et de régression linéaire effectuées le confirme

dailleurs (r = 0.42 ; p < 0.01 ; R? ajusté = 0.10).

Tableau 20. Cortélation entre les retards de développement aux échelles de 'E.CS.P et
I'ancienneté de I'accueil de 'enfant au sein de la structure

Retard global Retard IS Retard AC Retard RC

N 48 48 48 48
Ancienneté Corrélation de 0.29% 0.33% i 0.35%
Pearson
R? ajusté 0.06 0.08 - 0.10

*p<.05
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7.1.5.2 - Lien entre les habiletés adaptatives et le temps d’accuer!

Duree.
Il n’existe pas de liens significatifs entre les habiletés adaptatives des enfants et leur durée d’accueil

par semaine.

Abncienneté de laccueil.

Au niveau des compétences adaptatives, le domaine de 'autonomie est corrélé négativement a
I'ancienneté de 'accueil de Penfant (r = -0.42; p < 0.01 ; R* ajuté = 0.16). De surcroit, la sous-
échelle de la motricité affiche une corrélation avec 'ancienneté de I'accueil (r = -0.40 ; p < 0.01
R? ajust¢é = 0.15). Cependant, les raisons invoquées au paragraphe précédent concernant
larticulation entre 'ancienneté de laccueil et I'age de l'enfant pour expliquer ces résultats

s’appliquent également ici.

Drautres analyses corrélationnelles ont été effectuées entre le développement socio-affectif
des enfants et les relations entre les parents et les professionnels (du point de vue des deux
partenaires) mais aucun lien significatif n’a été mis en exergue. De méme, les différences de
moyenne des scores relatifs aux habiletés communicatives et adaptives entre les enfants accueillis
en structure mixte et les enfants accueillis en structure traditionnelle sont faibles. Le test de Student
pour échantillons indépendants confirme que, dans notre échantillon, les enfants accueillis en
structure mixte n’ont pas davantage de compétences socio-adaptatives que ceux accueillis en

structure traditionnelle, et vice versa.

7.2 — LES CARACTERISTIQUES INDIVIDUELLES DE L’ ENFANT

Nous allons désormais aborder les analyses portant sur les caractéristiques de I'enfant a
savoir I'age, le nombre et le type de difficultés rencontrés, au regard des différentes variables qui

constituent notre cadre de recherche.
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7.2.1 — Caractéristiques individuelles des enfants et qualité de vie familiale

7.2.1.1 — Lien entre ['dge des enfants et la qualité de vie familiale

Satisfaction de la qualité de vie familiale.
I’age des enfants apparait corrélé a la satisfaction des parents dans I'exercice de leur réle parental
F.Q.O.L;r=0.29;p <0.05; R*ajusté = 0.00). Ce lien étant négatif, on peut en déduire que plus

les enfants sont agés, moins les parents se disent satisfaits dans leur role de pere ou de mere.

Impact du handicap sur la qualité de vie familiale.

Les analyses corrélationnelles montrent un lien significatif négatif entre I’age des enfants et les
scores évaluant P'impact positif du handicap sur la vie de la famille (F.I1.C.D+4;r = -033; p <
0.05; R* ajusté = 0.09). Cela signifie que plus les enfants sont agés, moins les parents évaluent

positivement les conséquences du handicap sur leur vie familiale.

7.2.1.2 — Lien entre le nombre de difficultés développementales et la qualité de vie familiale

Satisfaction de la gualité de vie familiale.

Il n’existe pas de corrélation entre les variables.

Impact du handicap sur la qualité de vie familiale.

La seule corrélation repérée ici associe le nombre de difficultés et I'impact du handicap sur la
dimension du temps et de la disponibilité des membres de la famille. II s’avere donc que plus
Penfant présente de difficultés développementales, plus les parents mentionnent un manque de

temps et de disponibilité (r = 0.33 ; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.09).

7.2.1.3 — Laien entre le type de difficultés développementales et la qualité de vie familiale

Satisfaction de la qualité de vie familiale.
Parmi les 13 types de difficultés développementales, 5 révelent des corrélations significatives avec

la satisfaction des parents a I’égard de leur role de parent, de leur bien-étre physique et matériel,
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ainsi que de leur bien-étre émotionnel (Cf. Tableau 21). En effet, les troubles auditifs sont associés
aux parents ayant les scores de satisfaction dans leur role de parent les plus élevés, alors que la
présence de troubles intellectuel ou de I'alimentation est liée aux scores de satisfaction dans le role
parental les plus faibles. Par ailleurs, les troubles de I'alimentation sont liés aux parents dont les
scores témoignent d’un bien-étre physique et matériel le plus satisfaisant tandis que les troubles du
comportement sont associés aux scores du bien-étre physique et matériel le moins satisfaisant.
Enfin, la présence de difficultés motrices est corrélée aux parents affichant les scores de bien-étre

émotionnel les plus élevés.

Tableau 21. Corrélation entre les types de difficultés développementales et la satisfaction de la
qualité de vie familiale (F.Q.O.L)

Auditif  Intellectuel Alimentation Comportement Moteur
Domaines de la qualité
de vie familiale

N 48 48 48 48 48

Role de (Cjorrélation 0137 e 037
parent e Pearson

R? ajusté 0.11 0.08 0.12
Bien-étre Corrélation
physique de Pearson 0.43%* -0.33%

R? ajusté 0.16 0.09
Bien-étre Corrélation 0200
émotionnel de Pearson .

RZ q/ﬂ&fé” 0 64

*p <05, %p<.01

Impact dn handicap sur la qualité de vie familiale.

Certains types de difficultés émergent comme étant corrélés a plusieurs dimensions mesurant
I'impact du handicap sur la qualité de vie familiale (Cf Tableau 22). Les troubles de I'alimentation
sont significativement et négativement associés aux scores évaluant les répercussions positives du
handicap sur la vie de la famille, notamment aux sous-échelles relatives aux relations conjugales et
aux attitudes familiales vis-a-vis du handicap. Par conséquent, la présence de troubles de
'alimentation chez les enfants entraine une faible perception de 'impact positif du handicap sur la
famille, sur le couple et sur les attitudes des membres de la famille a I’égard du handicap. Les
difficultés motrices sont en revanche liées aux scores rendant compte de retentissements positifs
sur les relations conjugales. Par ailleurs, les troubles gastro-intestinaux et digestifs sont corrélés aux

scores relatifs au temps, aux relations sociales et a la santé physique de la famille. Ainsi, lorsque

177



Ienfant souffre de troubles gastro-intestinaux et digestifs, les parents font davantage part d’un
manque de temps et de disponibilité, d’effets négatifs sur leurs relations sociales et sur la santé
physique des membres de la famille. De plus, des corrélations ont également été identifiées entre
les troubles de ’humeur, de I'anxiété et la dépression chez enfant, et les domaines de la santé des
membres de la famille et de la solidarité familiale. En effet, ce type de difficulté est en lien avec
I'expression d’une solidarité familiale élevée mais aussi avec des retentissements néfastes importants
sur la santé, et particuliecrement sur la santé physique des parents. Enfin, les troubles du langage et
de la parole affichent un lien corrélationnel avec P'activité professionnelle des parents, ce qui signifie
que lorsque Penfant présente des difficultés langagicres, les parents mentionnent davantage de

répercussions négatives sur leur travail.

Tableau 22. Corrélation entre les types de difficultés de I'enfant et 'impact du handicap de
I'enfant sur la qualité de vie familiale

Alimentation =~ Moteur Gastro- Anxiété,  Langage
intestinal, = dépression
digestif

N 48 48 48
Impact positif Cortélation 0.30%

(Score global) de Pearson :

R? ajusté 0.07

Attitudes familiales COTEREOR g 304

de Pearson

R? ajusté 0.07
Re{ations Corrélation 041+ -
conjugales de Pearson
R? ajusté 0.15 0.07

Temps Cotrélation 0.20%

de Pearson
R? gjusté 0.04

. . Cortrélation
Relations sociales 0.34*
de Pearson

R? ajusté 0.10
Corrélation

Santé physique 0.29% 0.39%

de Pearson
R? ajusté 0.06 0.13

Santé Cotrrélation 0.37%

de Pearson
R? ajusté 0.12
Cortrélation

Solidarité familiale 0.31*

de Pearson
R? ajusté 0.08
Travail Corrélation 0.30%
de Pearson
R? ajusté 0.07

Domaines d’impact du
handicap

*p <05, %p< .01
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7.2.2 — Caractéristiques individuelles des enfants et représentations parentales de

Penfant

7.2.2.1 — Lien entre ['dge des enfants et les représentations parentales de l'enfant

Description de !'enfant.

Aucune corrélation n’a été trouvée entre I’age des enfants et les descriptions par les parents de ce
dernier.

Affects liés aux: représentations de lenfant.

L’étude des liens entre les variables indique une corrélation négative entre I'age des enfants et les
affects liés aux représentations de celui-ci (r = -0.44 ; p < 0.01 ; R? ajusté = 0.18). Par conséquent,
plus les enfants sont agés, moins les parents expriment des affects positifs quand ils pensent a leur

enfant ou sont avec lui.

7.2.2.2 — Lien entre le nombre de difficultés et les représentations parentales de ['enfant

Il n’y a pas de lien corrélationnel établi entre le nombre de difficultés rencontrées par
Ienfant et les représentations parentales que ce soit pour /a description de l'enfant que pour les affects

liés anx représentations de ce dernier.

7.2.2.3 — Lien entre le type de difficultés et les représentations parentales de ['enfant

Description de !'enfant.

Deux types de difficultés montrent des corrélations négatives similaires avec les descriptions de
Ienfant : les troubles du comportement, et les troubles de '’humeur, 'anxiété et la dépression (r =
-0.33 ; p <.05; R? ajusté = 0.09). Ainsi, ces types de troubles entraineraient des descriptions moins

« positives » de 'enfant, c’est-a-dire moins centrées sur ses capacités mais plus sur ces difficultés.

Alffects liés aux représentations de l'enfant.
Les analyses corrélationnelles n’ont pas fait émerger de liens entre le type de difficultés présent

chez les enfants et les affects parentaux liés aux représentations de ce dernier.
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7.2.3 — Caractéristiques individuelles des enfants et relations entre parents et

professionnels

L’age et le nombre de difficultés rencontrés par I'enfant ne sont pas corrélés aux relations

entre parents et professionnels tant du point de vue des parents que des professionnels.

7.2.3.1 — Lien entre le type de difficultés et les relations parents et professionnels

Point de vue des parents.

Aucune corrélation n’apparait entre le type de difficultés et les relations parents-professionnels.

Point de vue des professionnels.

Trois types de difficultés, auditives, motrices et cardiaque, indiquent des liens significatifs avec
d’une part, les scores appréhendant le degré de satisfaction des professionnels dans leurs relations
avec les parents, et d’autre part, avec les scores évaluant le degré de collaboration entre les deux
partenaires a partir du point de vue des professionnels. Les troubles auditifs sont ainsi corrélés
spécifiquement aux scores de satisfaction des relations centrées sur les « parents » ainsi qu’a ceux
rendant compte de la collaboration professionnels-parents. Cela signifie que la présence de ce type
de trouble est associée aux scores des professionnels témoignant d’une satisfaction élevée dans leur
relation avec les parents (r = 0.32 ; p < 0.05 ; R? ajusté= 0.09) et d’un haut niveau de collaboration
(r=0.30; p <0.05; R*ajusté= 0.07). Par ailleurs, les troubles cardiaques sont associés a un degré
de collaboration élevé avec les parents (r = 0.33 ; p < 0.05 ; R* ajusté= 0.09). Cependant, la présence
de difficultés motrices est en lien avec les scores des professionnels manifestant une faible

satisfaction de leur relation globale avec les parents (r = -0.29*% ; < 0.05 ; R* ajusté= 0.00).

7.2.4 — Caractéristiques individuelles des enfants et valeurs éducatives des

professionnels

Les valeurs éducatives des professionnels ne sont ni corrélées a I’age des enfants, ni au

nombre de difficultés qu’ils rencontrent.
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7.2.4.1 — Lien entre le hipe de difficultés et les valenrs édncatives des professionnels

La recherche de corrélations entre les types de difficultés présentes chez les enfants et les
valeurs éducatives des professionnels met en évidence des liens significatifs. Ainsi, la présence de
trouble auditif est associée aux professionnels accordant une forte importance a la dimension de
«Iécoute » (r = 0.38 ; p < 0.01 ; R* ajusté = 0.13). La régression linéaire précise que la présence de
ce type de difficulté explique 13% des variations des scores rendant compte de I'importance
accordée a la valeur éducative de « I’écoute ». Par ailleurs, I’épilepsie apparait liée a la dimension de
« 'apprentissage », c’est-a-dire que lorsque les enfants ont ce type de pathologie, les scores des
professionnels concernant 'importance donnée aux apprentissages est élevée (r = 0.33 ; p < 0.05;
R? ajusté¢ = 0.09). Un autre lien significatif émerge entre les troubles du comportement et la
dimension de la « sécurité ». Ce lien est toutefois négatif ce qui signifie que lorsque les enfants
présentent des difficultés comportementales, les scores des professionnels témoignent d’une faible
importance allouée a la sécurité de 'environnement et a ’hygiene (r = -0.31 ; p < 0.05 ; R? ajusté
= 0.07). Enfin, 'asthme et les troubles respiratoires sont corrélés négativement a la dimension de
la « chaleur ». Par conséquent, lorsque les enfants ont des difficultés de ce type, les scores des
professionnels indiquent une faible importance attribuée au fait que l'adulte soit sensible et

soucieux du bien-étre de 'enfant (r = -0.30 ; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.07).

7.3 — LA QUALITE DE VIE FAMILIALE

7.3.1 = Qualité de vie familiale et représentation parentale de ’enfant

7.3.1.1 — Lien entre la satisfaction de la qualité de vie familiale et les représentations parentales

de 'enfant

Description de I'enfant.

En ce qui concerne les liens entre la satisfaction de la qualité de vie familiale et les descriptions
parentales de enfant, nous pouvons observer certaines corrélations (Cf. Tableau 23). En effet,
lorsque les parents mentionnent une satisfaction globale de leur qualité de vie familiale alors les
descriptions de ’enfant sont davantage « positives » c’est-a-dire qu’elles valorisent ses compétences.
En outre, plus les parents se disent satisfaits de leur bien-étre émotionnel, plus les descriptions que

les parents font de leur enfant mettent accent sur ses habiletés. La régression linéaire permet de
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souligner que le bien-étre émotionnel des parents interfere dans 21% des variations des descriptions
de I'enfant selon le coefficient de détermination R? ajusté. Enfin, la satisfaction des parents dans
leur réle ainsi qu’a propos des interactions au sein de la famille participent a une description positive

de ’enfant.

Tableau 23. Corrélation entre la satisfaction de la qualité de vie familiale (F.Q.O.L) et les
descriptions parentales de 'enfant (entretien « R »)

Satisfaction Bien-étre Réle de Interactions
globale émotionnel parent familiales
N 48 48 48 48
Description Corrélation ok . " "
de Penfant de Pearson st Uase bz B2t
R? ajusté 0.15 0.21 0.08 0.07

Affects liés aux: représentations de lenfant.

Les analyses corrélationnelles indiquent des liens significatifs entre la satisfaction de la qualité de
vie familiale et les affects liés aux représentations de enfant. Plus précisément, le domaine du bien-
étre émotionnel apparait corrélé aux ressentis d’affects positifs, c’est-a-dire que plus les parents se
disent satisfaits de leur bien-étre émotionnel, plus ils font part d’émotions positives, comme la joie,
la fierté, et la curiosité, quand ils sont avec leur enfant ou pensent a lui (r = 0.36 ; p < 0.05 ; R?
ajusté = 0.11). Par ailleurs, la satisfaction des familles au regard de leur role de parent contribuent

également aux ressentis d’affects positifs (r = 0.29 ; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.07).

7.3.1.2 — Lien entre l'impact du handicap sur la qualité de vie familiale et les représentations

parentales de l'enfant

Description de I'enfant.

De facon globale, plus les parents témoignent d’impacts négatifs sur leur qualité de vie familiale,
plus les descriptions de 'enfant sont centrées sur ses difficultés (Cf Tableau 24). Certains domaines
de la qualité de vie sont spécifiquement concernés. En effet, quand les parents rendent compte
d’un manque de temps et de disponibilité du fait du handicap de 'enfant, les descriptions de ce
dernier sont alors moins « positives ». La régression linéaire signale que I'impact du handicap sur le
« temps » intervient dans 24% des fluctuations des descriptions de 'enfant faites par les parents.

En outre, lorsque les scores révelent que le handicap de enfant a généré davantage de solidarité
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entre les membres de la famille, les descriptions parentales de I'enfant font également moins
référence a ses capacités et tendent a se focaliser sur ses difficultés. Les domaines des ressources
financiéres, des relations sociales, et de la santé des membres de la famille, notamment de la santé
physique, indiquent aussi des corrélations négatives avec les descriptions parentales ce qui signifie
que plus les parents manifestent de conséquences négatives sur ces domaines, moins les

descriptions des enfants sont valorisantes.

Tableau 24. Corrélation entre 'impact du handicap sur la qualité de vie familiale (F.I.C.D+4) et
les descriptions parentales de 'enfant (entretien « R »)

Temps Solidarit¢ Finance Impact  Relation  Santé Santé
familiale négatif sociale physique
(score global)
N 48 48 48 48 48 48 48
Description  Corrélation gy g1 _03g% 035+  -034% -030%  -0.30*
de Penfant de Pearson
R? gjusté  0.24 0.15 0.13 0.10 0.10 0.07 0.07

*p <05, %p<.01

Affects liés aux: représentations de lenfant.

Les scores traduisant des répercussions négatives globales sur la qualité de vie familiale ainsi que
ceux relatifs au manque de temps et de disponibilité des parents sont corrélés aux affects liés aux
représentations de enfant. Ainsi, plus les parents évoquent de retentissements négatifs sur leur
qualité de vie familiale, plus ils expriment d’affects négatifs tels que la tristesse, la culpabilité, ou la
colere, quand ils sont avec leur enfant ou pensent a lui (r = -0.35; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.11). De
méme, lorsque les parents font part d'un manque de temps et de disponibilité important, ils ont

davantage tendance a déclarer des émotions négatives (r = -0.35 ; p < 0.05 ; R? ajusté = 0.10).

7.3.2 — Qualité de vie familiale et relations parents-professionnels

Les résultats présentés ici portent sur les relations entre les parents et les professionnels du

point de vue des parents.
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7.3.2.1 — Lien entre la satisfaction de la qualité de vie familiale et les relations parents-

professionnels

Satisfaction des relations parents-professionnels.
Aucune corrélation significative n’a été observée entre la satisfaction de la qualité de vie familiale

et la satisfaction des relations parents-professionnels.

Collaboration parents-professionnels.

Le soutien lié au handicap, qui est une des sous-dimensions de la qualité de vie familiale, est corrélé
au degré de collaboration parents-professionnels (r = 0.33; p < 0.05; R? ajusté = 0.10). Par
conséquent, plus les parents sont satisfaits du soutien regu en ce qui concerne le handicap de

I'enfant, plus ils évoquent un degré de collaboration important avec les professionnels.

7.3.2.2 — Lien entre l'impact du handicap sur la qualité de vie familiale et les relations parents-

professionnels

Satisfaction des relations parents-professionnels.

Plusieurs corrélations ont été identifiées entre I'impact du handicap de 'enfant sur la qualité de vie
familiale et la satisfaction des relations parents-professionnels (Cf. Tableau 25). Les scores indiquant
un impact négatif global montre un lien significatif avec la satisfaction globale des parents a I’égard
des relations qu’ils entretiennent avec les professionnels, ainsi qu’avec la sous-échelle centrée sur la
famille. Par conséquent, plus les parents font part de répercussions négatives du handicap de
Penfant sur leur qualité de vie familiale, plus ils se disent satisfaits de leurs relations avec les
professionnels. Par ailleurs, le domaine du « temps » apparait également corrélé a la satisfaction des
relations parents-professionnels ce qui signifie que plus les parents mentionnent un manque de
temps et de disponibilité, plus ils se déclarent satisfaits de leurs relations avec les professionnels.
Enfin, le domaine de la « santé », et notamment de la « santé psychologique », présente des liens
significatifs avec les relations parents-professionnels sur 'ensemble des échelles. De ce fait, plus les
parents signalent d’impacts sur leur santé, en particulier psychologique, plus ils expriment de
satisfaction a propos des relations avec les professionnels, qu’il s’agisse des relations centrées sur

I’enfant ou sur les parents.
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Tableau 25. Corrélation entre 'impact du handicap sur la qualité de vie familiale (F.1.C.D+4)
et la satisfaction des relations parents-professionnels

Impact négatif , Santé
(score global) Temps Santé psychologique
N 48 48 48 48
Relation globale Corrélation de ) 54, 0.40% 0420 0.48%
Pearson
R? ajusté 0.10 0.14 0.16 0.21
Relation avec Penfant Corrélation de - - 0.38** 0.44%*
Pearson
R? ajusté 0.12 0.17
Relation avec les Corrélation de 0.34% 0.40%* 0.42%% 0.48%*
parents Pearson
R? ajusté 0.13 0.20 0.15 0.19

*p<.05;%p< .01

Collaboration parents-professionnels.

En ce qui concerne la collaboration parents-professionnels, des corrélations émergent avec certains

domaines de la qualité de vie familiale, identiques a ceux précédemment cités (Cf. Tableau 20).

Ainsi, plus les parents rapportent d’impact négatif global du handicap sur la vie de la famille, plus

le degré de collaboration avec les professionnels est élevé. Aussi, lorsque les parents manifestent

un manque de temps et de disponibilité important, ils expriment un haut degré de collaboration

avec ces derniers. Il en va de méme pour I'impact sur la santé, et plus spécifiquement sur la santé

psychologique, qui sont associés a des degrés élevés de collaboration avec les professionnels.

Tableau 26. Corrélation entre 'impact du handicap sur la qualité de vie familiale (F.1.C.D+4)

et la collaboration parents-professionnels.

Impact négatif , Santé
(score global) Temps Santé psychologique
N 48 48 48 48
Collabqratlon parents- Corrélation de 0.40%% 0,407 0.33* 0.45%%
professionnels Pearson
R? ajusté 0.16 0.14 0.09 0.19

*p<.05;%p< .01

Apres avoir exposé les résultats relatifs aux liens entre la qualité de vie familiale et les

relations parents-professionnels, nous allons a présent nous intéresser aux points de vue des
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professionnels en ce qui concerne leur relation avec les parents et les liens éventuels avec la qualité

de vie familiale.

7.3.3 — Qualité de vie familiale et relations professionnels-parents

7.3.3.1 — Lien entre la satisfaction de la qualité de vie familiale et les relations professionnels-

parents

Si aucune corrélation n’émerge entre la satisfaction de la qualité de vie familiale et les
relations professionnels-parents, en revanche un lien négatif apparait entre le domaine des
«interactions familiales » et le degré de collaboration entre les deux partenaires (r = -0.39 ; p 0.0.1 ;
R? ajusté = 0.13). De ce fait, lorsque les parents se disent satisfaits des interactions familiales, les

professionnels indiquent un faible degré de collaboration avec les parents.

7.3.3.2 — Lien entre limpact du handicap sur la qualité de vie familiale et les relations

professionnels-parents

Satisfaction des relations professionnels-parents.

Les corrélations mettent en lien la dimension des « relations conjugales » et la satisfaction des
relations professionnels-parents. Plus précisément, 'impact positif du handicap de 'enfant sur les
relations conjugales est associé¢ a une faible satisfaction des professionnels de leur relation avec les
parents, a la fois sur 'échelle globale (r = -0.37 ; p < 0.01 ; R? ajusté = 0.12) ainsi que sur la sous-
échelle centrée sur les parents (r = -0.47 ; p < 0.01 ; R? ajusté = 0.20). Ainsi, plus les parents
déclarent un renforcement de leurs relations conjugales avec le handicap de 'enfant, moins les
professionnels disent étre satisfaits de leur relation avec les parents. La régression linéaire indique
que les scores témoignant de P'impact positif du handicap de 'enfant sur les relations conjugales
expliquent 20% des variations des scores a la sous-échelle rendant compte de Iinsatisfaction des

professionnels a I’égard de leur relation avec les parents.

Collaboration professionnels-parents.

La dimension des « relations conjugales » est, la aussi, liée au degré de collaboration entre les
> 3

professionnels et les parents. D’une part, les scores manifestant une amélioration des relations au

sein du couple avec le handicap de lenfant sont corrélés négativement avec le degré de
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collaboration professionnels-parents (r = -0.38 ; p < 0.01 ; R? ajusté = 0.13), ce qui se traduit par :
plus les parents évoquent un retentissement positif du handicap de I'enfant sur leurs relations
conjugales, plus les professionnels mentionnent un faible niveau de collaboration avec les parents.
D’autre part, les scores exprimant une dégradation des relations conjugales sont corrélés
négativement avec le degré de collaboration professionnels-parents (r = 0.31 ; p < 0.05 ; R? ajusté
= 0.07) ce qui rejoint le résultat précédemment énoncé. En effet, cela signifie que plus les parents
font part d’une altération de leur vie de couple, plus les professionnels indiquent un niveau de

collaboration élevé avec les parents.

La recherche de corrélation entre la qualité de vie familiale et le temps d’accueil n’a abouti
a aucun résultat significatif. Par ailleurs, le test de S#udent pour échantillons indépendants confirme
que, dans notre échantillon, les parents des enfants accueillis en structure mixte n’ont pas une
meilleure qualité de vie que ceux dont les enfants sont accueillis en structure traditionnelle, et

réciproquement.

7.4 —LES REPRESENTATIONS PARENTALES DE L’ENFANT

7.4.1 - Représentations parentales de DPenfant et valeurs éducatives des

professionnels

74.1.1 — Lien entre les descriptions parentales de l'enfant et les valeurs éducatives des

professionnels

Les descriptions que les parents font de leur enfant montrent des corrélations avec deux
dimensions éducatives : la « fermeté » et la « sécurité ». En effet, on constate que lorsque les parents
décrivent positivement leur enfant, les professionnels accordent peu d’importance a la dimension
de la « fermeté », c’est-a-dire au fait d’'imposer un cadre et des limites a 'enfant (r = -0.31; p <
0.05 ; R* ajusté = 0.08). En outre, plus les descriptions des parents se focalisent sur les habiletés de
Ienfant, plus les professionnels semblent donner de 'importance a la sécurité et a ’hygiene de

Ienvironnement de celui-ci (r = 0.39 ; p < 0.01 ; R* ajusté = 0.13).

En revanche, il n’existe pas de liens significatifs entre les affects parentaux liés aux

représentations de enfant et les valeurs éducatives des professionnels.
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7.4.2 — Représentations parentales de ’enfant et temps d’accueil

7.4.2.1 — Lien entre les descriptions parentales de l'enfant et l'ancienneté de ['accueil

I’émergence de lien corrélationnel entre les descriptions parentales de lenfant et
l'ancienneté de I'accueil permet de conclure que plus les parents décrivent positivement leur enfant,
plus P'accueil de ce dernier au sein de la structure est ancien (r = 0.30 ; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.07).
Par ailleurs, I’analyse plus précise de ce résultat révele qu’il s’applique exclusivement au groupe des
structures mixtes. En effet, la recherche de corrélations sur chacun des groupes montre un lien
significatif entre les descriptions parentales de ’enfant et I'ancienneté de 'accueil lorsqu’il s’agit des

structures mixtes'’, et non lorsqu’il s’agit des structures traditionnelles.

Pour ce qui est des affects liés aux représentations de I'enfant, aucune corrélation n’a été

observée. Il en va de méme avec la durée de ’accueil.

7.5 —LES VALEURS EDUCATIVES DES PROFESSIONNELS

7.5.1 — Valeurs éducatives des professionnels et qualité de vie familiale

Parmi les sept valeurs éducatives évaluées aupres des professionnels, six apparaissent

corrélées a la qualité de vie familiale.

7.5.1.1 = Lien entre « I'éconte » et I'impact dn handicap sur le domaine des « relations conjugales »

La dimension de «I’écoute » est corrélée au domaine des relations conjugales impactées
positivement (r = 0.42 ; p < 0.01 ; R? ajusté = 0.106). La corrélation étant négative, cela signifie que
lorsque les professionnels accordent de 'importance a « I’écoute », les parents rapportent peu

d’amélioration de leurs relations conjugales du fait du handicap de 'enfant.

14 1.a corrélation est sensiblement supérieure lorsqu’elle est calculée uniquement sur le groupe des structures mixtes
en comparaison a celle indiquée dans le texte qui porte sur ensemble de I’échantillon.
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7.5.1.2 — Lien entre « l'émulation » et limpact du handicap sur le domaine des « ressonrces

financiéres »

« ’émulation » correspond au fait que ladulte stimule, encadre I'enfant, et lui donne
confiance en lui. Cette dimension éducative chez les professionnels apparait en lien avec le domaine
de la qualité de vie familiale des « ressources financieres » (r = 0.31 ; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.08).
Ainst, plus les professionnels donnent de 'importance a « ’émulation » de 'enfant, plus les parents

expriment des répercussions négatives sur leurs ressources financieres dues au handicap de 'enfant.

7.5.1.3 — Lien entre « la fermeté » et impact du handicap sur le domaine des « attitudes

Sfamiliales »

La dimension de la « fermeté » renvoie a 'importance que les professionnels accordent a ce
que I'enfant évolue dans un environnement structuré, c’est-a-dire avec des limites et des regles. Les
«attitudes familiales » font, quant a elles, référence a la fagon dont les membres de la famille
réagissent face au handicap de I'enfant. Ces deux variables indiquent un lien significatif (r = 0.36 ;
p <0.05; R?ajusté = 0.11). Par conséquent, plus les professionnels privilégient la « fermeté », plus
les parents témoignent d’attitudes positives des membres de la famille vis-a-vis du handicap de

Penfant.

7.5.1.4 — Lien entre « la chalenr » et limpact du handicap sur le domaine de « l'activité

professionnelle »

Ia sensibilité de I’adulte au bien-étre, notamment émotionnel, de ’enfant référe a la
dimension de la «chaleur». Cette valeur éducative montre une corrélation avec lactivité
professionnelle des parents (r = 0.33 ; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.09). En effet, plus les professionnels
estiment que la « chaleur » est une dimension importante, plus les parents signalent des effets

négatifs du handicap de 'enfant sur leur activité professionnelle.
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7.5.1.5 — Lien entre « 'apprentissage » et les domaines d'impact du handicap sur la qualité de

vie familiale

La valeur éducative centrée sur les apprentissages de l'enfant est corrélée a plusieurs

domaines d’impact du handicap sur la qualité de vie familiale.

Impact négatif global.

La dimension de « 'apprentissage » est ainsi en lien avec les scores témoignant d’impact négatif
global du handicap de 'enfant sur la vie de la famille (r = 0.37 ; p < 0.05 ; R? ajusté = 0.12). De ce
fait, plus les professionnels accordent de I'importance a tout ce qui favorise les apprentissages chez

Ienfant, plus les parents font part d’impact négatif global du handicap sur leur vie familiale.

Temps et disponibilite.

La sous-échelle « apprentissage » est également associée a 'expression d’un manque de temps et de
disponibilité chez les parents (r = 0.39; p < 0.01; R* ajusté = 0.13). Ainsi, lorsque les
professionnels portent une attention particuliere a cette valeur éducative, les parents évoquent un

manque de temps et de disponibilité important li¢ au handicap de enfant.

Relations conjugales.

Enfin, la dimension de «lapprentissage » montre une corrélation significative avec les scores
rendant compte d’'une détérioration des relations conjugales avec le handicap de 'enfant (r = 0.33 ;
p < 0.05; R? ajusté = 0.09). En conséquence, plus les professionnels valorise les apprentissages

aupres de Penfant, plus les parents rapportent une dégradation de leur vie de couple.

7.5.1.6 — Lien entre « la sécurité » et les domaines d'impact du handicap et de satisfaction de la

qualité de vie familiale

Solidarité familiale.

La valeur éducative privilégiant « la sécurité » et ’hygiene de environnement apparait corrélée
négativement avec la solidarité familiale (r = -0.32; p < 0.05 ; R? ajusté = 0.08). Cela signifie que
lorsque les professionnels accordent une forte importance a la sécurité, les parents mentionnent

davantage un manque de solidarité entre les membres de la famille.
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Bien-étre émotionnel.
La dimension de la « sécurité » est liée a celle du bien-étre émotionnel des parents (r = 0.34 ; p <
0.05 ; R* ajusté = 0.10). En effet, on observe que plus les professionnels valorisent la dimension de

la sécurité aupres de enfant, plus les parents se disent satisfaits de leur bien-étre émotionnel.

Soutien lié an handicap.

En outre, une corrélation émerge entre «la sécurité » de environnement et la satisfaction du
soutien lié au handicap (r = 0.31 ; p < 0.05; R? ajusté = 0.08). Ainsi, lorsque les professionnels
mettent en avant 'importance de la sécurité parmi leur valeur éducative, les parents manifestent

une forte satisfaction a ’égard du soutien lié au handicap dont ils bénéficient.

7.6 — LES RELATIONS ENTRE LES PARENTS ET LES PROFESSIONNELS

Les relations entre les parents et les professionnels sont systématiquement abordés a partir
du point de vue des parents, « relations parents-professionnels », et a partir du point de vue des
professionnels, « relations professionnels-parents ». Toutefois, seuls les résultats significatifs sont

exposés.

7.6.1 — Relations entre parents et professionnels et caractéristiques individuelles de

Penfant

Ici, les liens observés avec les caractéristiques individuelles de l'enfant concernent
uniquement les relations avec les parents du point de vue des professionnels. Aucune corrélation

n’a été mise en évidence quand il s’agit du point de vue des parents.

7.6.1.1 — Lien entre les relations professionnels-parents et le hipe de difficultés

Satisfaction des relations professionnels-parents.

La satisfaction des professionnels a propos de leur relation avec les parents affichent des liens
significatifs avec deux types de difficultés : moteur et auditif. En effet, la satisfaction globale des
professionnels quant a leur relation avec les parents est corrélée négativement avec les difficultés

motrices (r = -0.29; p < 0.05; R* ajusté = 0.06). Cela signifie que les professionnels sont
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globalement satisfaits de leur relation avec les parents lorsque 'enfant ne présente pas ce type de
troubles. Par ailleurs, la satisfaction des professionnels a la sous-échelle centrée sur les relations
avec les parents est associé a la présence des troubles auditifs chez 'enfant (r = 0.32 ; p < 0.05 ; R?

ajusté = 0.09).

Collaboration professionnels-parents.

Le degré de collaboration entre les professionnels et les parents est corrélé aux troubles cardiaques
(t=0.33;p < 0.05; R* ajusté¢ = 0.09) et auditifs (r = 0.31 ; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.07). Ainsi, les
professionnels rapportent un degré élevé de collaboration avec les parents en présence de ce type

de troubles.

Les autres caractéristiques individuelles prises en compte dans le cadre de notre recherche,
a savoir I’age et le nombre de difficultés développementales, n’apparaissent pas liées aux relations

entre les parents et professionnels.

7.6.2 — Relations entre parents et professionnels du point de vue des deux

partenaires

7.6.2.1 — Lien entre la perception que les parents et les professionnels ont de leur relation

La recherche de corrélation entre le point de vue des parents et des professionnels a propos
de la satisfaction que les uns et les autres ont de leur relation ainsi que leur degré de collaboration
révele une corrélation négative. En effet, on observe que lorsque les parents déclarent un degré
¢levé de collaboration avec les professionnels, ces derniers expriment une faible satisfaction de leur

relation avec les familles (r = -0.29 ; p < 0.05 ; R? ajusté = 0.00).

7.6.3 — Relations entre parents et professionnels et valeurs éducatives des

professionnels
Les liens constatés avec les valeurs éducatives des professionnels se rapportent

exclusivement aux relations du point de vue des professionnels. Lorsqu’il est question des relations

du point de vue des parents, aucune corrélation n’a été relevée.
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7.6.3.1 — Lien entre les relations professionnels-parents et « ['écoute »

Satisfaction des relations professionnels-parents.

Les scores montrant la satisfaction globale des professionnels par rapport a leur relation avec les
parents indiquent un lien significatif avec la dimension de « ’écoute » (r = 0.49 ; p < 0.01 ; R? ajusté
= 0.22). En conséquence, plus les professionnels éprouvent de la satisfaction dans leur relation
avec les parents, plus ils accordent de 'importance a « ’écoute », c’est-a-dire au fait d’étre patient,
disponible et compétent. Ce résultat se trouve conforté par la corrélation émergeante entre les
scores a la sous-échelle des relations centrées spécifiquement sur les parents et la valeur éducative
de Iécoute (r = 0.57 ; p < 0.01 ; R? ajusté = 0.31). La régression linéaire souligne que la satisfaction
des professionnels a 'égard de leur relation avec les parents expliquent 31% des variations des

scores témoignant de 'importance accordée a la dimension de « ’écoute ».

Collaboration professionnels-parents.

Le degré de collaboration professionnels-parents est corrélé également a la dimension de
«Iécoute » (r = 0.54; p < 0.01 ; R* ajusté = 0.28). En effet, plus les professionnels mentionnent
un degré de collaboration élevé avec les parents, plus ils valorisent la dimension de « ’écoute ». La
régression linéaire précise qu'un fort degré de collaboration exprimé par les professionnels justifie

28% des scores donnant de 'importance a « écoute ».

7.7 —LE TEMPS D’ACCUEIL

7.7.1 — Temps d’accueil et caractéristiques individuelles des enfants

Le temps d’accueil fait référence d’une part, a la durée d’accueil par semaine de 'enfant au

sein de la structure et d’autre part, a son ancienneté. Les résultats qui suivent portent exclusivement

sur Pancienneté puisqu’aucune corrélation n’a été constatée avec la durée de I'accueil.

7.7.1.1 — Lien entre 'ancienneté de accneil et le nombre de difficultés

L’ancienneté de 'accueil de Penfant sur la structure est liée au nombre de difficultés qu’il

présente (r = 0.54, p < 0.01 ; R* ajusté = 0.12). En conséquence, plus I'accueil de Penfant est ancien,
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plus il présente de difficultés. Ce résultat est a mettre en correspondance avec ceux portant sur

'augmentation des difficultés développementales de I'enfant avec son avancée en age.

7.7.1.2 — Lien entre 'ancienneté de 'accueil et le type de difficnltés

Trois types de difficultés sont en lien avec I'ancienneté de I'accueil de I'enfant dans la
structure. Il s’agit des troubles psychiques (r = 0.30 ; p < 0.05 ; R* ajusté = 0.07), de I’épilepsie (r
= 0.30 ; p <0.05 ; R* ajusté = 0.07) et des troubles de 'alimentation (r = 0.31 ; p < 0.05 ; R* ajusté
= 0.08). La présence de ce type de difficultés est donc associée aux accueils les plus anciens au sein

des structures.

7.7.2 — Temps d’accueil et relations entre parents et professionnels

Les résultats présentés ici se rapportent aux relations du point de vue des parents. Aucune

corrélation n’a été observée lorsqu’il s’agit du point de vue des professionnels.

7.7.2.1 — Lien entre 'ancienneté de 'accueil et les relations parents-professionnels et

Satisfaction des relations parents-professionnels.

L’ancienneté de I'accueil de Penfant au sein de la structure montre une corrélation avec la
satisfaction des parents a ’égard de leurs relations avec les professionnels spécifiquement avec la
sous-échelle centrée sur les relations avec 'enfant (r = 0.29; p < .05; R? ajusté = .06). Par

conséquent, plus 'accueil de 'enfant au sein de la structure est ancien, plus les parents sont satisfaits

des relations que les professionnels entretiennent avec leur enfant.

Collaboration parents-professionnels.
Il n’existe pas de corrélation entre le degré de collaboration parents-professionnels et le temps

d’accueil.

7.8 —LE MODE D’ACCUEIL

Contrairement a ce que nous attendions, les analyses effectuées entre le mode d’accueil et
I'ensemble des variables n’ont pas permises d’observer de différences significatives entre le groupe

des structures mixtes et celui des structures traditionnelles. En effet, les tests de Student pour
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¢chantillons indépendants réalisés indiquent, dans notre échantillon, qu’il n’y a pas de différences

significatives entre les deux groupes.
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CHAPITRE VIII : DISCUSSION DES RESULTATS

L’objectif de cette recherche était d’étudier I'accueil des enfants en situation de handicap
dans les structures de la petite enfance, a partir d’'une approche écosystémique, afin de saisir
comment les différentes variables examinées s’influencent réciproquement. Ainsi, nous nous
sommes intéressés a ce qui releve d’'une part, de I'enfant et de sa famille, et d’autre part, des
professionnels qui sont en relation avec eux. Plus précisément, nous avons porté notre attention
sur I'adaptation socio-affective des enfants, sur la qualité de vie familiale et les représentations
parentales de I'enfant, puis sur les valeurs éducatives des professionnels et leurs représentations de
I'accueil des enfants en situation de handicap. La multiplicité des variables prises en compte
s’inscrivait dans une volonté d’appréhender le role et 'incidence des facteurs individuels, familiaux

et environnementaux sur les parameétres précédemment énoncés.

Dans cette partie, nous mettrons donc en perspective les principaux résultats issus de notre
¢tude au regard de ceux issus d’autres travaux. Nous commencerons par évoquer les éléments qui
concernent I'enfant, ensuite ceux relatifs aux parents, puis les résultats qui se rapportent aux

professionnels. Enfin, nous aborderons les aspects du contexte et du temps.

8.1 — LE DEVELOPPEMENT SOCIO-AFFECTIF DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP

ACCUEILLIS EN STRUCTURE PETITE ENFANCE

Sur la base des résultats que nous avons obtenus, les enfants rencontrés présentent tous un
retard de développement, plus ou moins important, au regard de leurs habiletés adaptatives et/ou
communicatives. Pour ces enfants, étre accueillis en structure collective de la petite enfance leur
offre 'opportunité de maintenir et/ou d’accroitre leurs compétences sociales de par les expériences
entre pairs mais aussi avec d’autres adultes présents. Les entretiens menés aupres des parents (N =
48) et des professionnels (N = 79) en témoignent pour une large part. En effet, parents et
professionnels mettent en avant I'intérét de cet accueil pour la socialisation de 'enfant qui suscite
un épanouissement certain et des évolutions favorables avec de nouvelles acquisitions.

Les données longitudinales nous permettent de constater que les huit enfants rencontrés
connaissent une progression en ce qui concerne leurs habiletés communicatives, puisque tous les
scores sont en hausse, bien que les retards de développement, au regard de leurs ages réels,
s’accentuent au fur et a mesure qulils grandissent, comme I'indiquent les scores relatifs au

développement adaptatif. Cependant, la confrontation de nos résultats avec ceux issus d’autres
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travaux s’avere difficile en raison de leur rareté dans le champ de la petite enfance, notamment en
France. C’est pourquoi, nous nous référerons plus largement a des études menées sur I'inclusion
d’enfants en situation de handicap en milieu scolaire et a des études internationales conduites en
milieu « préscolaire ». Parmi elles, ce sont les effets de 'accueil sur le développement global des
enfants qui sont évoqués. En effet, a partir d’une revue de la littérature réalisée par Odom (2000),
les travaux montrent que les enfants en situation de handicap, de facon générale, progressent dans
tous les domaines, aux niveaux cognitif, moteur, social et du langage (Jenkins, Odom, & Speltz,
1989 ; Lamorey & Bricker, 1993 ; Odom & Diamond, 1998 ; Rafferty, Piscitelli, & Boettcher, 2003),
tout comme le mentionnent les parents et les professionnels de notre échantillon. Par ailleurs, les
résultats de nombreuses études abordent, de fagon plus spécifique, les effets de I'accueil sur le
développement social des enfants et témoignent d’apports positifs, notamment lorsqu’il s’agit d’'un
milieu ordinaire ou les interactions sociales y sont plus fréquentes comparées au milieu spécialisé
(Buysse & Bailey, 1993 ; Gulranick, Connor, Hammond, Gottman, & Kinnish, 1996). En revanche,
en ce qui concerne notre échantillon, aucune différence significative n’a été identifiée entre les deux
types d’accueil (individuel ss collectif) en ce qui concerne les habiletés sociales et adaptatives des

enfants.

Au regard des enfants rencontrés, nous avons pu constater un lien entre leur développement
socio-affectif et certaines caractéristiques individuelles telles que I'age. En effet, les retards de
développement tendent a s’accroitre au fur et a mesure que 'enfant grandit ce qui fait de la période
de la petite enfance une période particulicrement sensible pour les parents parfois confrontés, de
facon répétée, a la découverte de nouveaux problemes de santé chez leur enfant. Dans Iétude de
Martin, Papier, et Meyer (1993), cet aspect apparait également dans les entretiens menés aupres des
parents qui expriment un stress et une angoisse importante face a Papparition et a 'enchainement

des difficultés développementales et médicales chez leur enfant.

Notre recherche indique aussi que 'adaptation socio-affective des enfants est liée de facon
significative a la qualité de vie familiale. En effet, plus les enfants développent de compétences
adaptatives et communicatives, moins les parents percoivent les effets négatifs du handicap de
Penfant sur la famille, et plus ils se disent satisfaits de leur qualité de vie familiale. Ces résultats
rejoignent ceux de Baker-Ericzén, Brookman-Frazee, et Stahmer (2005) qui indiquent également
que le niveau de compétences sociales des enfants a une incidence sur la qualité de vie de la famille.
Du fait des difficultés de Penfant, parfois peu compatibles avec une vie sociale, les parents risquent

d’étre davantage isolés et méme d’interrompre leur activité professionnelle (Brown & a/, 2000 ;
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Hahaut, Castagna & Vervier, 2002), ce qui se retrouve aussi dans nos résultats. En effet, plus les
enfants de notre échantillon mobilisent de compétences communicatives, moins les parents se
disent affectés dans leur vie professionnelle. Le comportement social de enfant et les difficultés
de communication constituent donc un vecteur important de stress parental (Ringler, 1998). Les
parents interviennent souvent pour médiatiser les interactions avec ’entourage mais s’inquictent de
ne pas toujours parvenir a comprendre correctement les besoins exprimés par leur enfant et,
réciproquement, de ne pas se faire comprendre par lui. LLes comportements inadaptés (agressivité,
automutilation, stéréotypie...) accroissent considérablement le stress des parents et affectent les
relations avec les proches qui, souvent, s’éloignent de la famille aggravant ainsi le risque d’isolement
(Martin, Papier, & Meyer, 1993). L’expérience en structure d’accueil collectif apparait ainsi
primordiale pour P'acquisition de compétences socio-adaptatives par 'enfant et, par conséquent,

pour une meilleure qualité de vie de la famille.

Nous avons également montré que le développement des habiletés communicatives et
adaptatives des enfants est lié a 'expression d’affects positifs quand le parent pense a son enfant
ou est avec lui. Ce résultat, uniquement observé sur les structures mixtes, rappelle les considérations
de Herrou et Korff-Sausse (1999) qui constataient un changement de regard des parents sur leur
enfant avec une valorisation de leurs compétences du fait de la diversité développementale des
enfants accueillis dans ce type de structure. En effet, la comparaison de leur enfant avec ceux ayant
un développement typique n’étant plus leur seule base de référence, les parents parviennent
davantage a percevoir les capacités de leur enfant et celles a venir. Ainsi, des travaux indiquent que
la sévérité des troubles comportementaux de 'enfant apparait comme prédictive d’un niveau de
stress parental important (Hastings et @/, 2005). De méme, Ello et Donovan (2005) soulignent que
plus Penfant rencontre des difficultés a communiquer, plus les parents manifestent des niveaux de
détresse émotionnelle élevés. Réciproquement, des variables comme le stress parental, I'anxiété, la
dépression auraient une influence directe sur le niveau de bien-étre des parents qui se répercuterait
sur leurs comportements vis-a-vis de leur enfant. Un haut niveau de stress et de dépression parental
constituerait alors un facteur pouvant aggraver les problemes comportementaux de 'enfant (Attree,
2004 ; Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001 ; Huang, O'Brien Caughy, Genevro, &
Miller, 2005). Les troubles de la socialisation et de la communication affectent ainsi de maniere

importante les relations parents-enfants (Hedenbro, 2007 ; Kasari & Sigman, 1997).

Enfin, le niveau de développement socio-affectif des enfants présente des corrélations avec

certaines valeurs éducatives des professionnels. Il s’avére que plus les enfants rencontrent de
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difficultés dans le domaine de la communication, moins les professionnels font preuve de
« fermeté ». De méme, plus les enfants sont autonomes, moins les professionnels accordent de
I'importance a la dimension de « Papprentissage ». Ainsi, il semble qu’au vu des problématiques et
des compétences des enfants, les professionnels adaptent les dimensions éducatives a privilégier.
Un parallele peut étre fait ici avec I’étude de Julien-Gauthier, Dionne, Héroux et Mailhot (2012)
qui mentionnait que les professionnels des structures petite enfance mettaient en place, de facon
intuitive, des stratégies d’interventions adaptées au niveau de communication des enfants leur

permettant de développer et de consolider leurs habiletés dans ce domaine.

8.2 — LES CARACTERISTIQUES INDIVIDUELLES DES ENFANTS

Les enfants participants a notre étude sont tres jeunes, ils ont entre 11 mois et 55 mois (m
= 35.45; 6 = 9.22). Nous avons constaté un lien entre I’age des enfants et plusieurs variables. En
effet, sur notre échantillon, plus les enfants grandissent et plus les retards de développement
tendent a s’accroitre. Par ailleurs, plus les enfants grandissent, moins les parents se disent satisfaits
dans leur réle de pere ou de mére et moins ils déclarent un impact positif du handicap de I'enfant
sur la vie de famille. Aussi, avec 'avancée en age des enfants, les parents expriment moins d’affects
positifs quand ils pensent a leur enfant ou sont avec lui. Ces éléments confirment ceux énoncés
précédemment concernant I'apparition de nouvelles difficultés au fur et a mesure que enfant
grandit et les tensions que cela générent chez les parents.

Outre l'age des enfants, nous avions également pris en compte le type de difficultés
développementales rencontrées. Les troubles de I'alimentation, gastro-intestinaux et digestifs, de
I’humeur et de 'anxiété, entrainent une évaluation négative de 'impact du handicap de 'enfant sur
la vie de famille. Par ailleurs, les troubles du comportement, de '’humeur et de 'anxiété, sont
associés a des descriptions moins « positives » de 'enfant.

Enfin, pour saisir le degré de gravité du handicap, nous nous sommes intéressés au nombre
de difficultés développementales présent chez ’enfant, et nous avons pu constater que plus 'enfant

présente de difficultés, plus les parents indiquent manquer de temps et de disponibilité.

Ces résultats témoignent de variations dans les contraintes liées aux activités de la vie
quotidienne des familles selon I'age, le type et le degré de handicap, la prise en charge ou non de
Penfant (Zucman, 1982). Tout comme Martin, Papier et Meyer (1993), le mentionnent dans leur
¢tude, la prime enfance est une période particuliecrement sensible pour les parents qui se révele a

travers les effets sur la qualité de vie familiale et les descriptions des enfants que les parents font
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8.3 — LA QUALITE DE VIE FAMILIALE

Le contexte familial est une donnée incontournable lorsque l'on s’intéresse au
développement de 'enfant. C’est pourquoi nous avons choisi de 'appréhender a partir du concept
de qualité de vie familiale puisqu’il permet de saisir la capacité de la famille a répondre aux besoins
de ses membres, a étre ensemble et a réaliser ce qu’ils trouvent important pour eux (Poston & al.,

2003 ; Park & al., 2003).

Ainsi, les parents interrogés dans le cadre de notre étude déclarent, de fagon générale, étre
satisfaits de leur qualité de vie familiale. Ils témoignent de retentissements positifs au niveau des
attitudes de chacun des membres de la famille a ’égard du handicap, évoquent un climat de
solidarité, et de la satisfaction dans le soutien lié au handicap. En revanche, le bien-étre émotionnel,
le manque de temps et de disponibilité, les relations sociales, et la santé notamment psychologique
sont les domaines les plus impactés négativement. Nos résultats relatifs a P'altération de la qualité
de vie des parents ayant un enfant en situation de handicap rejoignent ceux issus de nombreux
travaux (Cappe & a/, 2010 ; Hastings, Daley, Burns, & Beck, 2006 ; Hatzmann, Heymans, Ferrer-
i-Carbonell, Van Praag, & Grootenhuis, 2008), notamment ceux liés a la composante de la santé
physique et mentale (Ha, Hong, Seltzer, & Greenberg, 2008). Cependant, des études rapportent
que la qualité de vie des parents ayant un enfant en situation de handicap est a la fois influencée
par les caractéristiques liées au handicap de 'enfant et aux besoins qu’il génere mais aussi par les
variables psychosociales propres aux parents comme les traits de personnalité, les croyances, le
soutien social, les stratégies de coping, etc. Freeman et ses collaborateurs (1991) ont montré que
les parents dont Penfant avait un handicap mental manifestaient une altération de la santé physique
plus importante. Des auteurs comme Miller et Bishop (1988) ont alors mis en évidence I'existence
d’un lien entre déficience cognitive de 'enfant et stress parental comme majorant le risque d’un
dysfonctionnement familial. Ainsi, méme si des disparités apparaissent, 'ensemble des travaux
s’accorde toutefois sur I'existence de niveaux de stress nettement plus élevés chez les parents ayant
un enfant en situation de handicap que chez les autres parents d’enfants du méme age (Beckman,
1996 ; Shank & Turnbull, 1993). Ce constat est notamment lié a la charge des soins quotidiens
nécessaires a ’enfant, charge qui souvent perdure dans le temps du fait de sa dépendance et de ses

difficultés et qui affecte ainsi la qualité de vie familiale.

Dans le cadre de notre recherche, nous avons aussi démontré ’existence de liens entre la

satisfaction de la qualité de vie familiale et des représentations parentales positives. En effet, plus
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les parents sont satisfaits de leur qualité de vie familiale, et notamment de leur bien-étre émotionnel,
plus d’une part, les descriptions de 'enfant se centrent sur ses compétences et plus d’autre part, les
émotions que les parents déclarent ressentir quand ils sont avec leur enfant ou pensent a lui sont
positives. A contrario, lorsque les parents font part de répercussions négatives globales sur la qualité
de vie familiale, ils tendent a se focaliser sur les difficultés de 'enfant et a davantage exprimer
d’affects négatifs tels que la tristesse, la culpabilité, ou la colére, quand ils sont avec leur enfant ou
pensent a lui. Des résultats similaires ont été observés dans d’autres recherches ne portant pas
précisément sur la qualité de vie familiale mais sur les effets du stress et du handicap sur les
représentations que les parents ont de leur enfant (Habersaat & 4/, 2009 ; Lavigne, 2004). De¢s lors,
la prise en compte du bien-étre de la famille doit faire partie intégrante des dispositifs proposés.
En effet, certains chercheurs mettent en avant I'importance d’accompagner les parents, et non
exclusivement ’enfant, afin de les guider vers des stratégies de cgpingleur permettant une adaptation
optimale a la situation stressante que constitue le fait d’étre parent d’un enfant en situation de
handicap (Hassal, Rose & Mc Donald, 2005). Dans cette perspective, Roskam (2003) qui a mené
une étude aupres de 46 meres d’enfants ayant un handicap, agés de 3 a 6 ans, visait ’évolution des
théories implicites du parent concernant la personnalité et le développement de I'enfant suite a la
mise en place d’un programme de guidance. Il en ressort une évolution positive des représentations
de la personnalité de enfant chez les meres, une amélioration de la relation éducative et des effets

bénéfiques sur les enfants eux-mémes.

Un autre résultat notable que nous avons obtenu concerne le lien entre la qualité de vie
familiale des parents de notre échantillon et les relations parents-professionnels. Ainsi, plus les
parents évoquent des retentissements négatifs du handicap de 'enfant sur la vie de la famille, plus
ils déclarent étre satisfaits et en accord avec les professionnels. On peut émettre ’hypothese que
lorsque les parents se sentent soutenus par les professionnels ils s’autorisent davantage a pointer
les difficultés qu’ils rencontrent dans leur quotidien. La qualité de leur relation avec les
professionnels pourrait aussi constituer une caractéristique du soutien social. Le développement de
soutiens sociaux formels et informels ainsi que 'aménagement de temps de répit apparaissent
primordiaux pour que les familles puissent reconstituer un capital d'énergie et de bien-étre, et
s'occuper de fagon optimale de leur enfant et de leur famille (Brown, MacAdam-Crisp, Wang &
Tarocci, 2006 ; Baghdadli & al., 2008 ; Magerotte & Willaye, 2000 ; Hahaut, Castagna & Vervier,
2002 ; Grimm-Astruc, 2010).
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Enfin, nous avons abordé précédemment les effets du développement socio-affectif de
Ienfant sur la qualité de vie familiale, or, plusieurs études montrent également que la qualité de vie
familiale, notamment la cohésion entre les membres de la famille, a un impact important sur le
développement de I'enfant notamment sur les conduites adaptatives et sociales, les troubles du
comportement, et 'autonomie dans la vie quotidienne (Hauser-Cram, Warfield, Shonkoff, &
Wyngaarden, 2001 ; Baker & 4/, 2003 ; Hastings, Daley, Burns, & Beck, 2000). Il existe donc une
influence réciproque entre la qualité de vie familiale et le développement socio-affectif des enfants.
Des lors, 'accompagnement des familles au cours des premicres années de vie de 'enfant apparait
comme indispensable au devenir de I'enfant et de sa famille. Des travaux précisent que le niveau
de stress subi par les parents peut prédire la qualité de la relation parent-enfant lors de la petite
enfance (Mitchell & Hauser-Cram, 2010), et que, dans la mesure ou il est traité, les enfants

progressent davantage (Rhodes, 2003).

Ainsi, I'utilisation pratique des outils visant 2 mesurer la qualité de vie des familles dont un
membre est en situation de handicap est d’identifier les besoins généraux de la famille mais aussi
de spécifier les besoins individuels de chacun de ses membres afin de les accompagner au mieux

dans leur vie quotidienne (Turnbull et 4/, 2004)

8.4 — LES REPRESENTATIONS PARENTALES DE L’ENFANT ET DE L’ACCUEIL

De maniere générale, les parents de notre échantillon décrivent positivement leurs enfants,
C’est-a-dire en mettant en avant ses capacités et en exprimant des affects positifs lorsqu’ils sont
avec lui ou pensent a lui. On retrouve ces mémes conclusions dans I’étude de Seifer, Sameroff,
Barrett et Krafchuk (1994) qui mettent en évidence que les meres rapportent souvent une
représentation mentale positive et idéalisée de leur enfant. Nous avons vu précédemment quun
faible niveau d’adaptation socio-affective de lenfant influengait négativement le ressenti
émotionnel du parent. Or, I'expression d’affects positifs est une des caractéristiques liée a
'ajustement parental. Dans plusieurs travaux, cet ajustement parental apparait comme d’autant plus
déterminant pour le développement des enfants que ces derniers présentent une difficulté

développementale comparés a ceux ayant un développement typique (Paczkowski & Baker, 2005).

A travers les entretiens menés aupres des parents de notre échantillon, il s’avere que les
enfants tirent bon nombre de bénéfices de leur accueil en structure collective. En effet, les parents

évoquent les bienfaits notamment sur leur développement social et langagier. Or, nous avons vu
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précédemment que les habiletés communicatives sont déterminantes pour Iévolution du
développement de 'enfant mais aussi pour le bien-étre des parents. Ainsi, les parents expriment un
soulagement important avec 'accueil de leur enfant en structure petite enfance mais aussi avec les
opportunités que cela leur donne d’étre en relation avec des professionnels avec lesquels ils peuvent
échanger, étre écouté, soutenu et conseillé. Par ailleurs, Martin, Papier et Meyer (1993) soulignent
que I'accueil de 'enfant dans un milieu extra-familial n’est pas sans influencer la perception et la
représentation que les parents ont de leur enfant. Ainsi, lorsque 'enfant fréquente un établissement
du milieu ordinaire (créeche, école), les parents se focalisent sur ses difficultés notamment
lorsqu’elles sont comportementales ou relatives a la communication et ont du mal a apprécier ses
capacités générales. I’enfant étant accueilli la plupart du temps dans un groupe d’age inférieur au
sien, cette situation exacerbe chez certains parents le sentiment d’infériorisation de leur enfant et
renforce peu la valorisation de ses capacités. Les parents disent craindre également que les
professionnels ne parviennent pas a répondre aux besoins de leur enfant du fait de leur non
spécialisation. Par contre, lorsque 'enfant est accueilli dans un établissement spécialisé, les
principales difficultés avancées par les parents sont la confrontation au handicap des autres enfants
qui est vécu, chez eux, comme un choc. De plus, I'allure parfois tres médicalisée de certaines

structures renvoie aux parents 'image d’une structure hospitaliere plus que celle d’un lieu de vie.

8.5 — LES REPRESENTATIONS DE L’ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP
CHEZ LES PROFESSIONNELS

Une large majorité des professionnels de notre échantillon évoque une évolution positive
des enfants avec l'observation de progres dans différents domaines de développement et d'un
¢épanouissement de ces derniers au sein de la structure. Aussi, ils rapportent 'observation de
comportements d’aide, de protection, et de bienveillance des pairs. En effet, les professionnels
précisent globalement que les enfants qui ne sont pas en situation de handicap comprennent et
percoivent la différence, et s’adaptent aux enfants qui le sont, notamment dans leur manicre
d’interagir avec eux. Ces éléments se retrouvent dans différentes études ou les chercheurs indiquent
qu’entre 3 et 5 ans, les enfants ont un développement cognitif suffisant pour aider 'enfant ayant
un handicap a communiquer. Ainsi, les enfants sans handicap sont capables d’adapter leur
communication a un niveau de compréhension adapté aux enfants en situation de handicap en
utilisant un langage moins complexe, en expliquant le jeu, etc. (Julien-Gauthier, Dionne, Héroux,
& Mailhot, 2012 ; Roberts, Bailey et Nychka, 1991). La présence et l'intérét des autres enfants ont

une grande valeur pour celui qui a un retard global de développement en stimulant le
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développement de ses habiletés (Boulet, 1993 ; Ionescu et a/, 1995). Pour ce qui est des effets sur
les professionnels eux-mémes, ils sont nombreux a évoquer que I'accueil d’enfant en situation de
handicap favorise le travail et la cohésion d’équipe et est source d’enrichissement et de valorisation

professionnelle.

Enfin, quel que soit le type de structure, le handicap reste massivement abordé en termes
de déficience, de maladie, dans sa dimension médicale. Ainsi, il semble que méme dans des
structures se revendiquant de I’éducation inclusive, les modeles de compréhension du handicap
demeurent ancrés du coté de 'intégration. Comme le précisait Ville (1997), ’émergence de nouveau
paradigme ne se substitue pas aux précédents d’ou l'articulation de représentations pouvant étre

contradictoires et qui peinent a étre expliciter.

8.7 — LES RELATIONS ENTRE PARENTS ET PROFESSIONNELS

Les professionnels de notre échantillon se disent satisfaits de leur relation avec les parents
et généralement en accord avec eux, indiquant un niveau de collaboration élevé entre les

partenaires.

Les recherches indiquent que lorsque les équipes mettent en place des actions favorisant
I'implication parentale, les professionnels sont davantage satisfaits de leurs relations avec les
parents, ont moins de préjugés négatifs a leur égard, et entretiennent une collaboration de meilleure
qualité (Dunst, Johanson, Rounds, Trivette, & Hamby, 1992 ; Katz & Bauch, 1999). Bouchard et
Kalubi (2003) se sont intéressés aux difficultés de communication pouvant exister entre les
professionnels et les parents ayant un enfant en situation de handicap. Ils ont interrogé 10 dyades
parents-professionnels, et I'analyse des discours fait ressortir un intérét commun des deux
partenaires pour les besoins de Penfant. Cependant, des différences sont perceptibles dans la
maniere de les appréhender. Il s’avere que les parents vont davantage se centrer sur la question des
besoins prioritaires et spécifiques de leur enfant et sur son développement, alors que les
professionnels vont s’attacher en priorité a la question des sentiments de compétence et de
reconnaissance professionnelle, ce qui va conditionner la perception des besoins des parents et de
Penfant. De ce fait, alors que le parent parle pour son enfant, le professionnel parle de 'enfant car
bien qu’il s’intéresse a lui, pris entre 'individu et le groupe qu’il a a gérer, il doit s’efforcer de trouver

un équilibre entre les deux afin de pouvoir réaliser son travail. Cet aller et retour entre le général et
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le particulier peut entrainer des difficultés relationnels entre les professionnels qui sont centrés sur
un groupe et les parents qui sont focalisés sur le contrat individualisé de leur enfant. Enfin, les
professionnels s’interrogent également sur leurs propres limites a répondre aux demandes des
parents et craignent que les parents ne leur déléguent trop de responsabilités. Il n’est sans doute
pas inutile de rappeler que les professionnels exercent actuellement dans un contexte de restrictions
économiques avec des charges de travail supplémentaires, des suppressions de poste, pouvant
affecter les performances et les sentiments de compétence contribuant parfois a des confusions

avec les craintes qu’ils associent aux parents.

8.8 — LE MODE D’ACCUEIL

Les analyses réalisées ne nous ont pas permis d’établir de liens entre le mode d’accueil,
individuel ou collectif, et les autres variables explorées dans notre étude. Néanmoins, au regard des
conclusions de plusieurs travaux, il semble que le mode d’accueil exerce une influence (Hestenes
& Carroll ; Okagaki et a/, 1998, ). Par ailleurs, dans trois des structures mixtes rencontrées, I'équipe
d’accueil comprenait des professionnels chargés de la prise en charge thérapeutique de enfant et
de la famille (kinésithérapeute, infirmier, psychomotricien, psychologue, ergothérapeute) afin que
les séances puissent se dérouler sur le temps d’accueil de Penfant. Cette prise en charge des soins
sur le lieu de vie de enfant s’incrit dans une volonté de prise en compte globale des besoins de
Ienfant et de sa famille. En effet, les enfants sont parfois amenés a avoir des séances de rééducation
plusieurs fois par semaine, avec parfois des professionnels différents, dans de multiples lieux,
complexifiant Porganisation des rendez-vous pour les parents et démultipliant les déplacements.
Ces contraintes génerent alors souvent une fatigue importante des parents mais aussi de Penfant
pour qui les soins peuvent s’avérer moins efficaces. Une étude a ainsi examiné leffet du lieu ou
sont réalisés les soins thérapeutiques, chez des enfants ayant une déficience motrice cérébrale
scolarisés en maternelle, c’est-a-dire soit en classe ordinaire, soit dans un centre de rééducation
(Picard, Lepage, & Beaupré, 2002). Les résultats indiquent que les enfants ayant recu leurs soins en
classe progressent davantage et dans plus de domaines de développement que ceux ayant regu leurs
soins en établissement spécialisé. Par ailleurs, les enfants qui ont bénéficié de leurs séances de
rééducation en classe montrent une diminution significative de leur besoin d’assistance. Ainsi, un
partenariat plus formalisé entre les professionnels de la petite enfance et ceux qui oeuvrent dans
les structures spécialisées serait souhaitable, d’une part, pour le bien-étre des enfants et leur
développement mais aussi, parce que de telles actions permettraient d’impliquer davantage les

acteurs de terrain, de les soutenir et d’améliorer leur sentiment de compétence.
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CONCLUSION

Ce travail de recherche sur 'accueil des enfants en situation de handicap dans les structures
de la petite enfance visait a analyser, dans un cadre écosystémique (Bronfenbrenner, 2005), les
influences réciproques des variables relatives au développement socio-affectif de I'enfant, a la
qualité de vie de sa famille, et aux représentations des professionnels. Le modele écosystémique de
Bronfenbrenner (2005) et son opérationnalisation P.P.C.T (Bronfenbrenner, 1996) ont permis
d’amener un cadre original de notre objet d’étude. La place centrale qu’accorde ce modele aux
processus familiaux, ici la qualité de vie de la famille, en tenant compte des caractéristiques
personnelles et contextuelles, permet d’examiner de facon plus fine et moins déterministe le
développement socio-affectif des enfants en situation de handicap accueillis en structure petite

enfance.

Avant de conclure, nous souhaitons préciser certaines limites de notre recherche. Tout
d’abord, notre échantillon, composé de 48 enfants en situation de handicap, 56 parents et 79
professionnels, demeure relativement restreint pour qu’il soit considéré comme représentatif de la
population générale. Il en est de méme pour les huit enfants pour lesquels nous avons procédé a
une approche longitudinale. I’analyse et interprétation des résultats obtenus nécessitent donc une
certaine prudence d’autant plus que les données ne refletent que des éléments recueillis a un instant
précis du parcours de vie des participants. Par ailleurs, les outils utilisés n’ont pas tous fait 'objet
d’une validation sur une population francophone ce qui peut induire certains biais. De fagon
générale, nous devons aussi tenir compte de la désirabilité sociale dont l'influence n’est plus a

démontrer lorsque 'on aborde les thématiques du jeune enfant et du handicap.

Les principaux résultats issus de notre recherche témoignent de l'intérét pour les enfants
en situation de handicap d’avoir acceés aux structures de la petite enfance pour 'acquisition
d’habiletés adaptatives et communicatives. Ces acquisitions sont déterminantes pour le devenir des
enfants, en vue de leur future scolarisation et/ou de leur prise en charge en établissement spécialisé,
mais aussi pour leur épanouissement, « pour qu’ils puissent se vivre comme les autres parmi les
autres ». Par ailleurs, si de fagon générale les familles rendent compte d’une qualité de vie familiale
satisfaisante, 'adaptation socio-affective de 'enfant est une variable a considérer puisqu’influencant

le bien-étre des familles.
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Sur le plan des caractéristiques individuelles des enfants, d’une part, 'avancée en age des
enfants apparait corrélée a des retards de développement plus important ce qui entraine chez les
parents une moindre satisfaction dans leur role de mere ou de pere ainsi que des représentations
parentales plus négatives. D’autre part, certaines difficultés chez 'enfant comme ’alimentation, les
troubles gastro-intestinaux, de ’humeur, et du comportement, sont liées a une dépréciation de la
qualité de vie familiale et a des descriptions de 'enfant moins valorisantes. Au regard du jeune age
des enfants de notre échantillon, I’alimentation est bien entendu au cceur des préoccupations pour
leur santé, voire pour leur survie, ce qui explique 'impact important que ces troubles peuvent avoir
sur les parents (Martin, Papier, & Meyer, 1993). Bien qu’il soit admis dans d’autres recherches que
le type de handicap influence différemment la qualité de vie familiale, 'absence de diagnostic pour
de nombreux enfants de notre échantillon (13 enfants sur 48), le fait que certains parents ne
remplissaient pas les parties portant sur le diagnostic ou les difficultés rencontrées par 'enfant (8
meres sur 47), la variabilité des symptomes pour une méme pathologie, ne nous ont pas permis

d’investiguer davantage cet aspect.

En ce qui concerne les processus proximaux relatifs a la famille, nos résultats vont dans le
sens de ce que 'on peut retrouver dans plusieurs travaux. Les parents de notre échantillon sont, en
général, satisfaits de leur qualité de vie particuli¢rement vis-a-vis du soutien qu’ils recoivent par
rapport au handicap de l'enfant. En revanche, leur bien-étre émotionnel apparait comme le
domaine le moins satisfaisant. Il est vrai que les diagnostics ne sont pas encore toujours posés,
certaines difficultés développementales se rajoutent a celles déja existantes avec 'avancée en age de
I'enfant, Porganisation familiale liée au handicap de 'enfant nécessite des réajustements perpétuels,
etc. La période de la petite enfance est, de fagon générale, une phase sensible, elle I'est d’autant plus
quand les conditions sont telles qu’elles générent un stress et un épuisement important chez les
parents. De nombreux parents regrettent de ne pas avoir davantage de services qui leur sont
destinés afin d’étre écoutés, soutenus, conseillés, guidés que ce soit au niveau psychologique,
¢ducatif, administratif, financier. C’est pourquoi, les recherches rapportent lurgence et
I'importance de la mise en place précoce de prises en charge adaptées aux besoins des membres de
la famille dans leur globalité. Summers et ses collaborateurs (2007) ont déja mentionné dans des
¢tudes antérieures, un défaut de prise en charge globale des familles car si les services dirigés vers
I’enfant sont, pour les parents, satisfaisants, ceux destinés aux autres membres de la famille sont
quast inexistants. Le développement de dispositifs permettant un soutien social de 'ensemble des
membres de la famille et des temps de répit afin de lutter contre I'isolement et ’épuisement des

parents semble étre non seulement un facteur de réduction de stress (Chan & Sigafoos, 2001) mais
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favoriserait aussi un ajustement parental adapté a 'enfant (Hahaut, Castagna & Vervier, 2002 ;
Mugno & al., 2007). Les structures de la petite enfance, de par la présence des professionnels et
des autres parents, peuvent étre source de lien et de soutien social pour les familles ayant un enfant
en situation de handicap, notamment lorsqu’ils ont Popportunité d’y rencontrer d’autres parents
confrontés également au handicap, comme au sein des structures mixtes. Ce sont des lieux de vie
ou les parents peuvent laisser leur enfant en toute sécurité et prendre ce répit dont ils ont souvent

tant besoin.

Les expériences d’accueil des enfants en situation de handicap dont rendent compte les
professionnels permettent de constater des évolutions. Les modalités d’accueil des enfants se sont
diversifiées, une réflexion sur ces accueils a été engagée, 'adaptation des structures aux besoins des
enfants et des familles. Néanmoins, ces évolutions demeurent insuffisantes au regard des inégalités
d’acces aux structures qui perdurent et des représentations du handicap qui peinent a se déprendre
du modele médical comme en témoignent les professionnels de notre étude. Ainsi, plusieurs
auteurs recommandent que la formation des professionnels de ’éducation et/ou de la petite
enfance intégre des contenus portant sur les représentations du handicap (Brownlee, 2000), les
différents types de handicap, les compétences communicationnelles et pédagogiques utiles pour
s’adapter aux besoins de I'enfant en situation de handicap et une sensibilisation sur les modes
d’interventions thérapeutiques possibles (Mulvihill, 2002 ; Kamménou, 1994 ; Monjot, 1993). En
outre, existence d’'un nombre de places réservées pour les enfants en situation de handicap engage
les structures et les professionnels a les accueillir et ne resterait pas ainsi soumis au bon vouloir des

uns et des autres.

Si Pensemble des acteurs de la petite enfance reconnait aujourd’hui le bien-fondé et
I'importance d’impliquer les parents dans les projets de la structure d’accueil, on peut toutefois se
demander si cette collaboration est effective ou si elle ne reste qu’un principe général. Bien que des
avancées soient perceptibles, la collaboration entre les familles et les professionnels demeurent
parfois décevante (Pinkus, 2003; Powell, 1998), notamment dans les milieux d’éducation spécialisée
qui interviennent aupres d’enfants en situation de handicap (Kroth & Edge, 1997; Turnbull &
Turnbull, 1997). Plusieurs auteurs soulignent 'importance d’un travail en équipe réunissant le
personnel petite enfance et spécialisé autour des valeurs, des objectifs, des activités, des méthodes,
du projet d’intégration ainsi que des échanges réguliers portant sur chaque enfant (Attinost, 1994,
Odom et a/, 2004, Brown, 2001). Pelchat et ses collaborateurs (1999) ont ainsi constaté une

diminution du stress parental lorsque les parents ont accés a une information adaptée et une
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intervention précoce. De nombreuses études rapportent que I'implication des parents dans les
activités de la structure d’accueil ou de I’école favorise 'adaptation sociale des enfants et la réussite
scolaire (Deslandes, 1999 ; McBride, 1999 ; Shepard & Carlson, 2003). D’autres travaux établissent
un lien entre la participation effective des parents au sein des milieux préscolaires et la qualité de la
relation d’attachement parent-enfant. Ainslie (1990) observe que plus les méres s’'investissent dans
la structure d’accueil, plus les enfants manifestent une sécurité affective a leur mére ainsi qu’a leur
éducatrice, comparés a ceux dont les parents sont peu engagés. Les parents ayant un enfant en
situation de handicap ont davantage de risque de rencontrer des difficultés familiales et
psychosociales d’ou I'importance qu’ils puissent bénéficier d’un soutien approprié des le diagnostic
de la maladie de I'enfant (Lacharité, Moreau, & Moreau, 1999). Enfin, le développement des
réseaux de partenariat entre les acteurs de la petite enfance et ceux du milieu spécialisé s’avere
nécessaire pour répondre aux besoins de 'enfant et de sa famille, et alléger la lourdeur du quotidien
des parents. Par exemple, la coordination des séances de soins sur le temps d’accueil des enfants
permet de ne pas démultiplier les déplacements, d’éviter 'épuisement des parents et la fatigabilité

des enfants, et ainsi optimiser les bénéfices thérapeutiques pour ces derniers.

Le report perpétuel des aménagements et tranformations nécessaires des institutions a la
pleine participation de tous les citoyens contribue au sentiment d’inertie qui existe parfois quand il
est question de handicap. En témoigne d’ailleurs, les constats et recommandations que 'on retrouve
dans des études datant des années 80 mais qui bien qu’anciennes demeurent pertinentes et
d’actualité. Les lieux d’accueil de la petite enfance de par leur fonction éducative, sociale, préventive
sont des espaces propices a 'épanouissement de tous les enfants dans le respect de leur diversité a
condition que les acteurs qui y oeuvrent en aient les moyens humains et matériels pour garantir un

accueil de qualité.
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RESUME

L’objectif de cette recherche est d’étudier, a partir d’une approche écosystémique (Bronfenbrenner, 1996),
Iinfluence de la fréquentation d’une structure collective de la petite enfance sur le développement socio-affectif des
enfants en situation de handicap, sur la qualité de vie de leur famille, et sur les représentations des professionnels.

Pour cela, notre échantillon se compose de 48 enfants en situation de handicap (23 filles et 25 gar¢ons), agés
de 11 mois a 4.7 ans et accueillis en structure collective de la petite enfance, de 56 parents (47 meres et 9 peres) et de
79 professionnels. Le développement socio-affectif des enfants a été appréhendé a I’aide d’une observation (Evaluation
de la Communication Sociale Précoce, Tourette & Guidetti, 1993) et d’un entretien semi-directif (Izneland Adaptive
Bebavior Scale, Sparrow, Balla, & Cicchetti, 1984). Les parents ont renseignés deux questionnaires relatifs a leur qualité
de vie familiale : le Family Quality Of Life scale (Hoffman, Marquis, Poston, Summers & Turnbull, 20006) et le Family
Impact of Childhood Disability (Trute, Hiebert-Murphy & Levine, 2007). Ils ont également répondu a un entretien semi-
directif, 'Entretien « R » (Stern, Robert-Tissot, Besson, in Lebovici, Mazet & Visier, 1989) permettant d’investiguer les
représentations que les parents ont de leur enfant. Les professionnels ont été interrogés, d’une part a partir d’un
questionnaire visant a identifier les valeurs éducatives qu’ils privilégient (CaMIE ; Ramstein, Krucher, El-Najjar, &
Pierrehumbert, 2005) et d’autre part, a 'aide d’un entretien semi-directif afin de saisir leurs représentations du handicap
et de leur réle. Enfin, les relations parents-professionnels ont été analysées a travers le Family-professional partnership Scale
(Summers et af, 2005) et I'Echelle de collaboration parent-professionnel (Lachatité, Moreau & Moreau, 1999).

Nos principaux résultats indiquent que la fréquentation d’une structure collective de la petite enfance permet
aux enfants en situation de handicap de maintenir et/ou d’accroitre leurs compétences socio-adaptatives. Par ailleuts,
plus les enfants mobilisent d’habiletés adaptatives et communicatives, moins les parents rapportent d’impacts négatifs
du handicap sur leur vie de famille. IIs manifestent alors davantage de satisfaction dans leur role de parents et de bien-
étre émotionnel. En outre, plus 'enfant rencontre de difficultés au plan socio-affectif, plus les parents expriment
d’affects négatifs quand ils pensent a leur enfant ou sont avec lui. Aussi, plus les parents sont satisfaits de leutr qualité
de vie familiale, plus, d’une patt, les descriptions de 'enfant se centrent sur ses compétences et plus, d’autre part, les
émotions que les parents déclarent ressentir sont positives. Enfin, les professionnels définissent majoritairement le
handicap dans sa dimension médicale mais ne pergoivent pas de différence dans exercice de leur role que I'enfant soit
en situation de handicap ou non.

Mots-clés : Enfant — Handicap — Structure petite enfance — Développement socio-affectif — Qualité de vie —
Représentation

ABSTRACT

The aim of this research is to study, with an ecological system theory ( Bronfenbrenner, 1996), the influence
of the attendance of day care on socio-emotional development of children with disabilities, on family quality of life,
and the representations of professionals.

With this mind, our sample consists of 48 children with disabilities (23 girls and 25 boys) aged from 11
months to 4.7 years in day care, 56 parents (47 mothers and fathers 9) and 79 professionals. The socio-emotional
development of children has been apprehended using an observation (Evaluation de la Communication Sociale
Précoce, Tourette & Guidetti, 1993) and a semi-structured interview (Vineland Adaptive Behavior Scale, Sparrow,
Balla, & Cicchetti, 1984). Parents have filled two questionnaires on their family quality of life: the Family Quality Of
Life scale (Hoffman, Marquis, Poston, Summers & Turnbull, 2006) and the Family Impact of Childhood Disability
(Trute, Hiebert-Murphy & Levine, 2007). They also answered a semi-structured interview, the interview "R" (Stern,
Robert-Tissot, Besson, in Lebovici, Mazet & Visier, 1989) to investigate the representations that parents have of their
child. The professionals were interviewed, firstly from a questionnaire to identify their preferred educational values
(CaMIE; Ramstein Krucher, El-Najjar, & Pierrehumbert, 2005) and secondly, to using a semi-structured interview to
capture their representations of disability and their role. Finally, parent-professional relationships were analyzed
through the Family-professional partnership Scale (Summers et a/, 2005) and I’Echelle de collaboration parent-
professionnel (Lachatité, Moreau & Moreau, 1999).

The main results show that the attendance of day care allows children with disabilities to maintain and/ot
increase their social adaptive skills. In addition, more children mobilize adaptive and communicative skills, parents
report less negative impact of disability on family life. They then show more satisfaction in their parenting and
emotional well-being. In addition, most children encounter difficulties in socio-emotional, most parents express
negative affect when they think of their child or are with them. Also, most parents are satisfied with their quality of
family life, plus the one hand, the child's descriptions are focused on their skills and on the other hand, the emotions
that parents say they feel are positive. Finally, professionals mainly define disability in its medical dimension but receive
no difference in the performance of their role as the child is living with disabilities ot not.

Keywords: Child - Disability — Day care — Socio-emotional development - Quality of life - Representation
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