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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 suscite 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
lautre 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 comptis
par 'ensemble de la société comme une réalité ordinaire de Iexistence, « comme une particularité

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

Face a4 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, I'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 avait, 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 ¢tre mise en lien aux capacités de ces derniers a vivre en collectivité,
a ¢étre en groupe. Si pour tout enfant, I'expérience 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 sze 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, 1'accueil des enfants en situation de
handicap apparait comme une mission des structutes d'accueil de la petite enfance bien quaucun
cadre spécifique ne soit mentionné : « Les établissements et les services d'accueil veillent a la

Y , . : A . , : : (3N ,
santé, a la sécurité et au bien-étre des enfants qui leur sont confiés, ainsi qu'a leur développement.

IIs 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 I'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 que
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. Bien que ce
champ de recherche ait été par la suite un peu délaissé au profit de celui de la scolarisation, de
I'emploi et de l'accessibilité, les enjeux de '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. L’objectif de notre recherche est donc de préciser, a partir d’'une approche
¢écosystémique (Bronfenbrenner, 1996), 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.

Dans une premiere partie, nous ferons un état des lieux de la question afin de situer notre
objet d’étude, d’une part, dans le contexte francais, et d’autre part, dans celui de la recherche.
Nous aborderons les aspects théoriques ainsi que les objectifs visés. Dans une deuxiéme partie,
nous évoquerons les aspects méthodologiques a savoir les variables étudiées et les techniques de
recueil de données utilisées. Enfin, dans une troisieme partie, nous présenterons les résultats et

les conclusions qui en découlent.



CHAPITRE A : ETAT DE LA QUESTION

En France, 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, ou géographiques qui font que ce choix
demeure parfois relatif. Ainsi, lorsque a la recherche d’une structure d’accueil de la petite enfance
se rajoutent les besoins spécifiques qu’engendre le handicap du jeune enfant, de fortes inégalités

d’acces apparaissent (Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau, 2012).

1. Quelle situation pour le handicap en France ?

1.1 - Loin d’une minorité, tous concernés : « Not yet disabled »

Pour la premiere fois en France, la loi du 11 février 2005 « pour ’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, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, dun
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 1égislatif impliquant que la responsabilité de chacun est engagée dans les facteurs
générant une situation de handicap pouvant donner lieu a des poursuites judiciaires au titre du
préjudice causé. 11 s’agit alors de signifier que le handicap n’est pas la personne mais la situation

dans laquelle elle se trouve.

On constate ainsi une avancée notable au niveau législatif en France qui peine toutefois a
trouver son application au sein des institutions et des individus qui les animent, la question de
l'accessibilité illustre bien, a elle seule, les contradictions sociales existantes. Cependant, la
problématique du handicap est une préoccupation grandissante dans notre société car elle
concerne un nombre croissant de personnes du fait du vieillissement de la population, de
laugmentation de la durée de vie en cas de maladies chroniques, de victimes de violence ou de
conflits. Plusieurs appellations témoignent d’ailleurs de ce phénomene, finalement universel au

cours d’'une vie et auquel tout individu est susceptible d’étre confronté, ne serait-ce avec le



vieillissement. La désignation des personnes valides comme « No# Yet Disabled » ou « Tempory Able
Bodied » rend compte que le handicap et les situations de handicap ne sont plus I'affaire de
quelques-uns. Face a une population de plus en plus concernée par les conséquences 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 contraints d’adopter de nouvelles
stratégies comme en témoigne la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes
handicapées (2008). 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 quune impression générale d’ouverture semble prédominer.

1.2 - Des représentations qui handicapent ¢

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 »

La question de l'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 (2008)
indiquent que les accueillants, quel que soit leur statut, sont tributaires des dispositions et des
stratégies mises en ceuvre par linstitution. 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 pas ignorer car elles contribuent a Pouverture et a Paccessibilité des



¢tablissements aux enfants en situation de handicap. Dans une étude, Giami (1990) observe
également que les représentations des professionnels sont influencées voire déterminées par
linstitution au sein de laquelle ils travaillent avec toutefois certaines positions plus personnelles
du professionnel qui parviennent a émerger. Dans différentes é¢tudes (Morvan, 1997 ; Echivard,
2009), les représentations des professionnels apparaissent donc globalement comme répondant a
I'idéologie institutionnelle a laquelle ils appartiennent. Néanmoins, ces représentations
professionnelles, 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).

Tour a tour «fou», «handicapé», « personne handicapée », « personne porteuse de
handicap », puis « personne en situation de handicap », 'évolution de la terminologie et des
classifications illustre la volonté de tenter de se déprendre de notions devenues péjoratives,
stigmatisantes et dévalorisantes car, bien qu’elles désignent une méme 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.

2. Les modé¢les de compréhension du handicap

Plusieurs approches ont été déclinées 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: I'approche dite médicale du handicap,

I'approche sociale et 'approche systémique.

2.1 — Le modele médical

Le modele médical occupe une place importante et influente dans ’histoire du handicap
dans la mesure ou il reste une référence encore prédominante 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, sur la
défaillance organique et somatique de lindividu. Le handicap est concu comme une réalité
intrinseque a lindividu liée a une déficience corporelle, physique ou mentale, qui exclut toute
cause sociale. C’est pourquoi, on parle aussi de modele 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).

Relevant de la logique médicale, ce modele dissocie I'individu du milieu dans lequel il vit,
et 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.

2.2 - Le modéle social

Le modele social apparait sous U'impulsion des « disability studies », courant de recherches
qui a émergé aux Etats-Unis dans les années 60 suite a2 un mouvement social revendiquant I'acces
aux droits des personnes en situation de handicap. Les disability studies prennent alors le contre-
pied de lapproche 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 dés lors attribuée a la collectivité.

L’attention ne porte donc plus sur la déficience organique de lindividu pour rendre
compte des difficultés rencontrées, comme dans le modele 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
globalit¢ (Hughes & Paterson, 1997 ; Oliver, 1996). En effet, I'identification et la définition des
besoins de la personne impliquent une prise en compte de I'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 'individu et,

d’autre part, de environnement.



2.3 - Le modele systémique

Pour Weber (2004), avec les deux modeles précédemment présentés, a causalité linéaire, le
risque de réductionnisme est important. Cette troisieme approche est donc une conciliation des
réalités médicales et sociales du handicap qui apparait sous la dénomination de modele interactif
(Ravaud, 1999) ou d’approche biopsychosociale (Imrie, 2004). Pour Nagi (in Fougeyrollas,
Cloutier, Bergeron, Coté & St Miche, 1998), le handicap est Iécart entre les capacités d’une
personne, les demandes et les offres de son environnement social et physique. Cependant, pour
Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, Coté et St Miche (1998), les modeles, tout comme les
classifications qui y sont associées, demeurent dans une vision sectorielle de problemes de santé.
Ces chercheurs soulignent, des lors, 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 2 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).

Cette approche rend compte de la complexité et de la multiplicité des facteurs a prendre
en considération pour appréhender les situations de handicap qui émergent de I'interaction des
caractéristiques de la personne et de lenvironnement. 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). Des 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 I’ensemble des individus.

Néanmoins, si ce modele permet de saisir le handicap dans des perspectives différentes
conduisant a I'apparition de nouveau paradigme, il ne se substitue pas pour autant aux précédents

(Ville, 1997). En effet, ’émergence de nouvelles approches, censées mieux intégrer les besoins et



les demandes des personnes en situation de handicap, n’annihile pas des visions plus anciennes
parfois devenues obsolétes au regard du respect de leur intégrité. 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. Des attitudes de rejet envers les personnes en situation
de handicap continuent d’ailleurs 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.

3. Les enfants en situation de handicap dans les Etablissements d’Accueil des Jeunes

Enfants (EAJE)

Malgré 'augmentation réguliere de l'offre de garde, 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 (Candiago, Moreira, Ruffiot, Robin, & Maneveau, 2012) portant sur les
publics d’établissements d’accueil du jeune enfant, lattribution des places et la gestion au
quotidien montre une inégalité de 'accés aux structures petite enfance pour trois types de
familles : les familles a faible revenus, celles ayant des horaires de travail atypiques et celles

familles ayant un enfant en situation de handicap.

3.1 - Les pratiques d accueil

Le décret de juin 2010 relatif aux établissements et services d'accueil des enfants de moins
de 6 ans rapelle que l'ensemble des structures doit étre en capacité d'accueillir des enfants
présentant un handicap ou atteints d'une maladie chronique. 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
l'accueil, ni d'obligation a chatrge de la collectivité mais tend seulement a encourager cet accueil et

a le favoriser dans le cadre des projets d'établissements.



Une enquéte réalisée sur le département de Loire-Atlantique en 2008, sous la direction de
Gardou, sur les conditions d’acces des enfants en situation de handicap a l'ensemble des
¢tablissements 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 (pres de 70% des structures déclarent accueillir ou avoir accueilli
un enfant en situation de handicap). En réalité, le volume de fréquentation des enfants en
situation de handicap ne représente que 1% dans les établissements de la petite enfance. Il semble
que ces données chiffrées refletent la réalité nationale dans la mesure ou ils rejoignent celles
indiquées dans d’autres enquétes départementales (enquéte de la ville de Paris, 2006 ; enquéte de
la Direction Départementale de la jeunesse et des Sports de I'Orne, 2007; enquéte

Départementale de la Haute-Garonne, 2011).

Comment analyser un tel décalage entre le cadre législatif et la réalité de l'accueil ? Du
coté des structures de la petite enfance, une des explications avancée est 'inadéquation du
fonctionnement du lieu au regard des besoins spécifiques de certaines pathologies (inaccessibilité
des locaux, nombre important d’enfants accueillis, types d’activités proposés...) et 'absence de
ressources financicres pour faire face aux adaptations humaines et/ou matérielles nécessaires. Les
professionnels mettent également en avant linsuffisance du personnel d’encadrement, leur
manque de formation sur la connaissance de certains troubles du développement, leur manque de
soutien technique dans le protocole d’accueil ou I'analyse d’une situation difficile et la nécessité de
travailler en partenariat avec les services spécialisés (; Plaisance, 2005 ; Gardou, 2008 ; ACEPP,
2011). En ce qui concerne les familles, elles sont souvent amenées a devoir revendiquer les droits
de leur enfant pour pouvoir bénéficier des mémes services éducatifs que les autres, d’autant plus
lorsqu’il s’agit d’obtenir des services spécifiques liés au handicap de leur enfant (Guedeney,
Grasso & Starakis, 2004). Devant ces difficultés, un grand nombre de familles renonce a effectuer

toute démarche en vue d’un accueil en milieu ordinaire (Gardou, 2008).

En 1981, une enquéte menée par le groupe Assistance éducative et recherches, a 'origine
des Centres d’Aides Médico-Sociaux Précoces (CAMSP), visait a apprécier la réalité et la qualité
de I'intégration des enfants en situation de handicap 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. Les facteurs de réussite tenaient tout
autant a Penfant lui-méme, a linstitution d’accueil, a la famille qu’au soutien du centre spécialisé.

Du c6té de linstitution, le role d’une personne ressource (directrice, éducatrice) avait semblé



essentiel pour la qualité de lintégration. Le centre spécialisé apparaissait comme un « soutien
extérieur conseillant et revalorisant Détablissement, individualisant ’histoire de l’enfant et
accroissant ainsi le seuil de tolérance de son milieu d’accueil » (Assistance Educative et
Recherches, 1981, 107). Du c6té de 'enfant lui-méme, la réussite de I'intégration ne semblait pas
dépendre du degré de gravité de sa déficience mais bien plutot de sa personnalité, de ses habiletés
a communiquer, de son intérét pour 'environnement (Assistance Educative et Recherches, 1981).
Bien qu’ancienne, cette étude demeure cependant fort instructive car elle témoigne de la nécessité

de prendre en compte les différents milieux de vie de 'enfant (famille, creche, service spécialisé).

Déja dans les années 80 (Assistance Educative et Recherches, 1981), 'accueil des enfants
en situation de handicap se pratique dans les creches classiques, dites « traditionnelles » (Gardou,
2008). 11 se fait généralement de manicre 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 dit « normal ». Des
dispositifs de soutien, d’accompagnement, d’appui technique a lintégration des enfants en
situation de handicap dans les structures d’accueil traditionnelles se sont développés. 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 auprés 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
I'encadrement, supervision dans certains cas de I'accueil des enfants. 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 I'accueil
de tous les enfants quelles que soient leurs différences tout en refusant la dénomination de lieu
spécialisé. Il s’agit de structure accueillant de maniere collective des enfants en situation de
handicap parmi les autres. Ces creches appliquent des conditions particulieres 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 'encadrement
ou de la qualification professionnelle, formation des professionnels, adaptation des activités pour
favoriser la pleine participation de chaque enfant... En 25 ans environ, une cinquantaine de

structures « mixtes » ont vu le jour et sont réparties dans toute la France (Gardou, 2008).



3.2 - Les enjenx de accueil

Pour Plaisance (2005, 5), "la précocité des interventions est la condition sine gua non pour
le devenir des enfants". Se pose des lors la question de 'accueil des jeunes enfants en situation de
handicap dans les créeches qui a été pendant longtemps écartée se situant bien apres les
préoccupations comme l'accessibilité, la scolatisation ou l'emploi des personnes en situation de
handicap. Désormais, elle fait 'objet d'une attention grandissante car elle est "au coeur de toute

politique en faveur des personnes en situation de handicap" (Gardou, 2008, 12).

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 poutront étre des atouts
pour sa future scolarisation, elle-méme dépendante du potentiel de socialisation acquis et des
relations qu'il entretient avec ses pairs. Pour les parents, la creche leur offre des temps de répit et
leur permet de voir leur enfant évoluer parmi d'autres. Ils peuvent étre amenés a mieux apprécier
leur enfant et prendre conscience progressivement et concréetement de ses difficultés mais pas
seulement. En effet, dans les créches 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
(Korft-Sausse, 1999). Ainsi, la rencontre d’enfants différents des le plus jeune age dans 'ensemble
des lieux de vie comme les creches contribue a I’évolution des représentations du handicap

(Gardou, 2008 ; ACEPP, 2011).

3.3 - Les effets de l'accueil sur le développement social de I'enfant

L'accueil des enfants en situation de handicap en creche restant peu abordé dans la
littérature scientifique, nous nous appuierons sur des recherches internationales réalisées en
créche aupreés d'enfants tout-venants ainsi que sutr des études menées aupres d'enfants en

situation de handicap scolarisés en milieu ordinaire



La majorité des recherches portant sur les effets des modes d’accueil s'est centrée sur le
développement d’enfants tout-venant. Les enfants accueillis dans les structures collectives de la
petite enfance semblent développer de meilleures habiletés sociales, étre plus indépendants vis-a-
vis des adultes, plus surs d’eux-mémes, ils communiquent, jouent, parlent et cooperent plus
facilement avec des enfants inconnus (McCartney 1984 ; Petitclerc & Saucier, 1985 ; Clarke-
Stewart, 1984, 1987, 1989, 1991 ; Melhuish, Moss, Martin, Hennessy & Mooney, 1992 ; Aureli &
Procacci, 1992 ; Balleyguier, 1996 ; Howes & Sanders, 2006 ; Lemay, Bigras & Tremblay, 2008).
La collectivité 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 (Cohen,
1990, 1995 ; Zazzo, 1984 ; Boulanger-Balleyguier & Melhuish, 1995 ; Belsky, Vandell, Burchinal,
Clarke-Stewart, McCartney, Tresch Owen, & The NICHD, 2007 ; Goeffroy, Coté, Borge, A.ILH.,
Larouche, Séguin & Rutter, 2007 ; Bouchard, Trudeau, Bigras & Sutton, 2008 ; Zaouche-
Gaudron, 2015). Bien que ces études ne portent pas spécifiquement sur des enfants en situation
de handicap, nous pouvons cependant faire 'hypothese que l'expérience de la collectivité poutrait
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 Pexpérience dont
bénéficient « naturellement » les autres puisqu’ils percoivent et recoivent différemment les stimuli
de leur environnement, mais ils se structurent d’une autre fagon 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).

La plupart des travaux qui portent sur les enfants en situation de handicap s'accordent a
dire que le principal intérét pour l'enfant de fréquenter la créche 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). Les études menées en milieu scolaire ordinaire révelent que
Ienfant en situation de handicap évolue dans un ensemble de stimulations sociales, verbales,
motrices, sensorielles et intellectuelles de meilleure qualité qu'en milieu spécialisé (Lantier & al.,
1994 ; Bonjour & Lapeyre, 2000). 11 interagit ainsi avec de nombreux partenaires, enfants et

adultes, qui enrichissent les relations au sein de 'environnement familial.

Par ailleurs, certains auteurs ont mis en évidence 'importance et l'intérét pour enfant
d’évoluer au sein d’un groupe hétérogene de pairs. Les observations issues de la pratique

quotidienne de la creche « La Maison Dagobert », qui accueille collectivement des enfants en



situation de handicap, indiquent que la présence d’enfants différents favorise I'exploitation des
potentialités psychiques et sociales des enfants (Korff-Sausse, 1999). Stamback (1990) montre que
la présence d’enfants tres différents les uns des autres, avec la multiplicité des conduites imitatives
qu’elle implique, est source de stimulation cognitive et intellectuelle. Pour Vayer et Roncin (1986),
au-dela du handicap, les différences, de facon générale, représentent une nécessité vitale car si
Ienfant 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 quun groupe d’individus a peu

pres semblables, la différence nous poussant a nous réajuster en permanence.

Si la majorité des études relatives a l'accueil des enfants dans les structures collectives de la
petite enfance met en avant des effets positifs sur le développement social de I'enfant, les résultats
se révelent parfois contradictoires. 11 s'avere difficile de sépater les effets du mode d'accueil lui-
méme des facteurs propres a 'enfant et des facteurs liés a Penvironnement familial, et qui sont

tous susceptibles d'exercer un effet sur le développement de I'enfant (Zaouche Gaudron, 2015).

4. L’influence 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 ;
Pierrehumbert, 1992 ; Barton & Williams, 1993 ; Lamb, 1998). Il semble dés lors pertinent de
s'intéresser aux circonstances dans lesquelles les enfants se développent favorablement, ou au
contraire souffrent, au sein de ces structures, ainsi qu'aux diverses influences qui vont modeler

son développement (Guedeney, Grasso & Starakis, 2004).

4.1 — Le contexte de la créche

Il ressort des diverses recherches que la qualité des modes d'accueil tient une place
essentielle dans les résultats observés. Les effets positifs d'une qualité satisfaisante de la structure
sur le développement cognitif, langagier et les capacités a communiquer, quel que soit le type
d’accueil, ont été démontrés dans un grand nombre d'études (Lamb, Hwang, Broberg &
Bookstein, 1988 ; Broberg, Hwang, Lamb & Bookstein, 1990 ; NICHD, 2001, 2002, 2003 ;
Shonkoff & Phillips, 2000 ; Romano, Kohen & Findlay, 2010 ; Zaouche Gaudron, 2015).



Ainsi, les recherches vont tenter d'identifier les variables les plus déterminantes dans la
qualité de l'accueil. Macé et Florin (2003) suggerent alors de prendtre en compte la notion d’adulte
référent dans les critéres de qualité des modes d’accueil afin de favoriser I'établissement d'une
relation d’attachement sécurisée entre l'enfant et l'adulte dans la mesure ou la présence de
plusieurs adultes au sein de la créche n'est pas propice a I’établissement d’une relation spécifique
(Balleyguier, Meudec & Chasseigne, 1991). D'autres études considérent que le facteur le plus
important est le ratio adulte-enfant (Clarke-Stewart, 1984 ; Burchinal, Roberts, Riggins, Zeisel,
Neebe & Bryant, 2000) ou encore la stabilité du personnel dans les structures d’accueil (Ritchie &
Howes, 2003 ; De Schipper, Tavecchio, Van Ijzendoorn & Linting, 2003). Aux Etats-Unis et au
Royaume-Uni, des chercheurs ont abordé la question de la formation du personnel (recrutement,
qualification professionnelle, expérience, niveau d'éducation, formation relative a la connaissance
du développement de l'enfant, stabilité du personnel) et de son impact sut la qualité de 'accueil
(Clarke-Stewart, 1984, 1987 ; Mueller & Orimoto, 1995 ; Munton, Mooney & Rowland, 1995 ;
Rhodes & Hennessy, 2001 ; Burchinal, Howes & Kontos, 2002). Ces études indiquent qu'il existe
des corrélations positives entre 'ensemble de ces variables et le développement social et cognitif
des enfants. Toutefois, la sensibilité des professionnels aux besoins de I'enfant et leur capacité a le
stimuler (étre attentif, répondant « responsive », fournir un soutien émotionnel) s'avere avoir un
effet plus important sur leur développement cognitif et langagier (Clarke-Stewart, Vandell,
Burchinal, O’Brien & McCartney, 2002 ; Burchinal & Cryer, 2003 ; NICHD, 2000, 2003). Enfin,
d'autres travaux indiquent que les facteurs influencant positivement les compétences cognitives et
sociales des enfants sont liés aux types d'activités qui leur sont proposés comme les programmes
éducatifs structurés, les jeux cognitifs et sociaux complexes (Kontos, Hsu & Dunn, 1994 ;

Peisner-Feinberg & al., 2001 ; Burger, 2010).

Toutefois, des ¢tudes qui comparent les effets de plusieurs variables sur divers aspects du
> q p p p
développement de lenfant fournissent des résultats plus nuancés et mettent en avant

l'importance de prendre en compte les facteurs relevant de la famille.

4.2 — Le contexte familial

Des recherches menées aux Etats-Unis indiquent des effets négatifs ou une absence
d'effet d'un mode de garde non-parentale (Belsky & Rovine, 1988 ; Thornburg, Pearl, Crompton
& Ispa, 1990 ; Vandell & Corasaniti, 1990 ; Melhuish & al., 1992; Ramey, 1992) mais le statut

socio-économique des familles n'a pas été contrélé. Or, il semble indispensable de considérer le



niveau des ressources disponibles déterminant les biens matériels (livres, matériel éducatif...), tout
comme il est nécessaire de tenir compte des biens non matériels (climat émotionnel, qualité et
quantité de communication entre les parents et I'enfant...). Plusieurs travaux soulignent alors les
effets différenciés de la qualit¢é du mode d’accueil selon les caractéristiques individuelles,
éthniques, de genre de l'enfant (Burchinal & Nelson, 2000 ; Tonyan & Howes, 2003) et familiales
(Clarke-Stewart & Allhusen, 2003). Peisner-Feinberg et al. (2001) précisent que des effets d’'un
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 (Florin, 1997 ; Dunn, Beach & Kontos, 1994 ; NICHD 2003 ; Burchinal &
al., 2000 ; Papero, 2005; Zaouche-Gaudron, 2005 ; Coté, Boivin, Nagin, , Japel, Xu, Zoccolillo,
Junger & Tremblay, 2007 ; NICHD, 2008 ; Burger, 2010 ; Romano, Kohen, & Findlay, 2010).

Ce que vit un enfant dans son lieu d'accueil ne peut étre totalement indépendant de ce
qu’il vit a la maison. Un mode d'accueil de qualité insuffisante constitue un facteur de risque
additionnel pour des enfants en situation de précarité car 'impact de la situation a la maison et a
la creche peuvent étre cumulatif (Zaouche-Gaudron, 2005 ; Burchinal & al., 2008, 2010 ; Romano
& al.,, 2010 ; Votruba-Drzal, Coley, Maldonado-Carenno, Li-Grining, & Chase-Lansdale, 2010).
Les résultats d'une étude de Hausfather et al. (1997) indiquent que la fréquentation réguliere
d’une creche de tres bonne qualité a des effets positifs alors qu'on observe des effets négatifs
(augmentation de la colére et de l'agressivité) de la fréquentation d'une créche qualité insuffisante
(Belsky & al., 2007 ; Vandell, Belsky, Burchinal, Steinberg, & Vandergrift, 2010). C’est le modele
dit transactionnel et écologique de la recherche sur les effets du mode d'accueil (Hungerford,
Brownell & Campbell, 2000 ; Sameroff & Mackenzie, 2003). Ces effets doivent étre mis en
relation avec les parametres du mode d'accueil mais aussi avec les caractéristiques de la famille et
de l'enfant (tempérament, sexe). Ces caractéristiques poutraient alors traduire un effet médiateur
de Penvironnement familial sur les effets du mode d'accueil, comme la qualité de la relation mére-
enfant ou la stabilité de la famille (Boivin, Perusse, Dionne, Saysset, Zoccolillo, Tarabulsy,
Tremblay & Tremblay, 2005 ; Hungerford & Cox, 20006). En effet, des variables comme le stress
parental et le soutien social auraient une influence directe sur le niveau de bien-étre des parents et
se répercuteraient sur leurs comportements vis-a-vis de leur enfant (Attree, 2004 ; Lyons, Henly

& Schuerman, 2005 ; Huang, O'Brien Caughy, Genevro & Miller, 2005).



S'il semble nécessaire de prendre en considération tous les milieux de vie de I'enfant, la
famille et la creche, il parait alors inévitable d'étudier également les relations qu'entretiennent ses

différents systémes entre eux.

4.3 — La collaboration famille-professionnels

Plusieurs travaux mettent l'accent sur lintérét pour 'enfant des interactions patrents-
professionnels (Baldwin & al., 2003 ; Zaouche-Gaudron, Ricaud-Droisy, & Beaumatin, 2001).
Comme le développement de I'enfant est influencé par le milieu familial, il devient impératif de
considérer autant I'enfant que sa famille. De nombreuses études ont tenté d’éclairer ce que
représente un partenatiat entre parents et professionnels, et des auteurs comme Bouchard et al.

(2003) ont basé ce partenariat sur une reconnaissance mutuelle de 'expertise.

Par ailleurs, 'enfant peut étre confronté a des milieux de vie pouvant étre plus ou moins
en conflit. Or, certaines études précisent que lorsqu’il existe une convergence des représentations
¢ducatives 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, pair et adulte
(Zaouche-Gaudron, Ricaud-Droisy, & Beaumatin, 2001). On peut alors comprendre I'intérét de
développer des relations harmonieuses entre le milieu éducatif familial et le milieu éducatif
d'accueil pour que P'enfant tende vers une cohérence et que chacun des milieux se soutienne I'un

lautre (Burchinal & Nelson, 2000 ; NICHD, 2001 ; Clarke-Stewart & Allhusen, 2003).

Le pattenariat parent-professionnel ainsi que 1'adéquation des setrvices proposés semblent
étre des facteurs importants pour la qualité de vie de la famille. Une étude au sein d'un service de
petite enfance aux Etats-Unis a mis en évidence l'existence de relations entre la pertinence des
services offerts, le partenariat parents-professionnels et la qualité de vie des parents (Summers &
al., 2007). L’importance de la qualité de la collaboration entre parents et professionnels comme
influencant la qualité de vie des parents a également été montré par les travaux de Wang et ses
collaborateurs (2004). Bien plus, les programmes de prise en charge précoce dans lesquels les
parents sont respectés et reconnus dans leurs propres capacités semblent permettre une meilleure
intégration sociale de l'enfant (Pelchat & Lefebvre, 2005). Selon Detraux et Di Duca (1992), les
origines d’un processus d’intégration pour des enfants ayant une déficience congénitale ou un

trouble précoce du développement sont a rechercher dans les premiers accordages entre parents



et professionnels. Le regard du professionnel sur 'enfant différent va «autoriser » ou non les

parents a investir leur enfant au plan affectif.

Au vu de ces différentes recherches, on constate qu’aucun des éléments propres a
Ienfant, a sa famille, ou a son lieu d’accueil ne peut, a lui seul, expliquer les effets sur son
développement. L'enfant appartient 2 une pluralité de systémes ne permettant pas de l'identifier
exclusivement a 'un d’entre eux. La prise en compte global de 'enfant dans ses différents milieux
de vie est donc ici appréhendée par le modele écosystémique élaboré par Bronfenbrenner (1986).
Il permet a la fois d’identifier les différents systemes en question ainsi que leur inter-relation et
soutient l'hypothése de la nécessité d'une perspective multidimensionnelle pour mieux
comprendre le développement humain. Centré sur 'enfant, il propose l'articulation de plusieurs

niveaux, ou spheres systémiques, imbriqués les unes aux autres.

5. Le modé¢le écosystémique

Le systeme le plus proche de l'enfant est appelé micro-systeme dans lequel se nouent les
interactions entre l'enfant et son environnement immédiat. Deux ou plusieurs micro-systémes
peuvent s'articuler entre eux et constituer un méso-systeme. L'exo-systeme, plus éloigné, renvoie
a des systemes qui ne sont pas directement liés a 'enfant mais plutét a ses partenaires. Enfin, le
macro-systeme représente le niveau le plus distant. Il intégre les systemes politiques,
économiques, sociaux et culturels, et il a une incidence sur toutes les autres spheres systémiques.
L’ensemble de ces systemes est sous linfluence du «chrono-systemes» qui correspond a

I’évolution dans le temps de 'environnement de 'enfant.

En référence a Odom et al. (2000) qui ont utilisé le modéle écosystémique pour étudier la
scolarisation des éléves en situation de handicap, ce modele apparait applicable au secteur de la
petite enfance. Le micro-systeme fait alors référence aux différentes interactions entre enfant, les
parents, les professionnels de la creche (auxiliaire de puériculture, éducateur de jeunes enfants,
...), les pairs, et les professionnels du secteur spécialisé (éducateur spécialisé, orthophoniste,
psychomotricien...). Le méso-systeme renvoie ici aux relations entre la famille, la creche et le
milieu spécialisé. L’exo-systeme concerne davantage les politiques d’intégration du milieu,
lesquelles affectent 'enfant au regard, par exemple, de la classification de son handicap, des
conditions d'acces 2 la structure, des moyens mis a disposition, qui influencent ainsi son parcours

social et plus tard scolaire. Le macro-systeme correspond alors aux normes et valeurs culturelles,



aux contextes socio-politiques, favorisant 'intégration. Le chrono-systeme se rapporte, enfin, au

temps passé par 'enfant dans la structure d’accueil.

Dans sa version opérationnelle (Bronfenbrenner, 1996), le mod¢le écosystémique va se
décliner en quatre composantes appelées « Processus-Personne-Contexte-Temps » (P.P.C.T).
Les processus dits « proximaux » renvolent a tout ce qui reléve d’interactions réciproques,
constantes et durables entre 'enfant et ses environnements immédiats (Bronfenbrenner & Cecli,
1994). Ils 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 compléxité. 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 lattention, 'exploration, et
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 lindividu. En effet, c’est a partir des processus proximaux que
I'enfant découvre les significations de 'environnement dans lequel il vit, trouve un sens a sa vie et
construit sa place dans ce monde (Tudge, Mokrova, Hatfield & Karnik, 2009). Toutefois, la
forme, la force et la direction de leffet des processus proximaux (P) different selon les
caractéristiques de la personne (P), les caractéristiques du contexte (C), les Résultats
développementaux (Rd) c’est-a-dire Pobjet d’é¢tude examiné, et selon un intervalle de temps (T1,
T2). L’équation qui suit permet donc de résumer le modele dans son ensemble :

RAT2= f(PPC)TI-T2

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. Notre recherche se situant dans ce cadre, nous

avons appliqué le modele PPCT a nos objectifs de recherche.

6. Objectifs de la recherche

Au regard de la littérature scientifique et de notre ancrage théorique, I’étude de I'accueil
des enfants en situation de handicap dans les structures collectives de la petite enfance ne pouvait
se faire sans Danalyse des caractéristiques de lenfant, du contexte de la famille et de
I’établissement d’accueil. Ainsi, nous avons choisi de nous intéresser au développement socio-

affectif des enfants en situation de handicap accueillis dans des structures collectives de la petite



enfance, dans la mesure ou il permet de saisir ce qui releve a la fois des conduites intra- et inter-
personnelles. Comme nous l'avons vu précédemment, les structures d’accueil de la petite enfance
permettent a U'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 pré-requis attendus et
sans exigence de réussite ou de performance (Roux-Levrat, 2000). Ainsi, nous nous intéresserons
aux effets potentiels de ’accueil en créche sur I'acquisition de compétences sociales et 'évolution

des comportements adaptatifs des enfants en situation de handicap.

Par ailleurs, d’apres I’étude de Backer-Ericzén (2005), le niveau de compétence sociale de
l'enfant a un impact important sur la qualité de vie des parents. Werner et al. (2009) ont
également montré que, de facon générale, la qualité de vie de la famille semble étre meilleure avec
la prise en charge de leur enfant en institution. Les chercheurs insistent sur Iimportance
d’organiser des temps de tépit afin d’empécher I'épuisement des membres de la famille. L’accueil
d’un enfant en situation de handicap en creche permettrait aux parents un « droit au répit », ainsi
que le maintien de liens sociaux, ou la reprise d’une activité professionnelle ou d’une formation
(Korff-Sausse 1999 ; Gardou, 2008). Nous nous interrogerons alors sur I'impact de cet accueil sur

la qualité de vie familiale.

Enfin, nous avons pu constater que le partenariat famille-professionnels semble essentiel
dans la qualité de l'accueil de l'enfant, c'est pourquoi nous analyserons les liens qui peuvent exister
entre la qualité des interactions entre la famille et les professionnels qui s'occupent de l'enfant et
son influence a la fois sur le développement socio-affectif de l'enfant et sur la qualité de vie des

parents.

A partir du modele écosystémique de Bronfenbenner (1996, 2000), nous postulons que la
situation de handicap ne touche pas uniquement l'enfant en développement mais aussi son
entourage et donc ses différents milieux de vie. Le sujet ne peut pas étre appréhendé de fagon
isolée, ses conduites sont a ¢tudier a partir de ses interactions avec les différents systemes de vie
dans lesquels il évolue. En effet, les ressources mobilisables dans une sphere de vie peuvent
s'appuyer ou étre entravés par le fonctionnement d'autres spheres (Baubion-Broye & al., 1987 ;
Cazals-Ferre & Lorca, 2002). L'accueil des enfants en situation de handicap en creche aurait donc
un impact sur le développement de 'enfant, sur sa famille et sur le fonctionnement de la structure

d'accueil.



Par conséquent, nous posons l'hypothese générale suivante : I'accueil des enfants en
situation de handicap en creche favorise l'adaptation socio-affective de l'enfant, a une
répercussion positive sur la qualité de vie de la famille, influence les représentations des
professionnels quant a leur réle vis-a-vis de I'enfant en situation de handicap et ce, de maniere

différenciée selon le mode d'accueil, individuel versus collectif (Cf. Figure 1).

EXOSYSTEME
Modalité d’accueil
Individuel vs collectif

MICROSYSTEME MICROSYSTEME
Famille Creéche
Qualité de vig amiliale Rep résentation des

MESOSYSTEME P 1of essionnels
Famille-créche
Relation p arenp rof essionnel

CHRONOSYSTEME
Durée et [ réquence dbaccuei/

Figure 1. Application du modele écosystémique aux variables de notre recherche



CHAPITRE B : METHODOLOGIE

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

de ’échantillon, aux méthodes et outils de recueil de données utilisés.

1. Les variables

Les études menées sur les effets d'un mode de garde extra-familial sur le développement
de Penfant sont peu satisfaisantes 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. Cest pourquoi, le modele
bioécologique de Bronfenbrenner (1996) est mobilisé pour étudier le développement des enfants
en situation de handicap dans les structures collectives de la petite enfance. En effet, le modele
Processus-Personne-Contexte-Temps (P.P.C.T) permet de saisir a la fois les éléments relatifs aux
processus proximaux, les caractéristiques de la personne, les particularités du contexte ainsi que

les données liées au temps.

1.1 — La variable relative au développement de la personne : le développement socio-affectif

La variable relative au développement de la personne, a savoir le développement socio-
affectif des enfants en situation de handicap sera spécifi¢e a partir de deux indicateurs respectifs :
% Les habiletés communicatives qui comportent trois indicateurs :
Iinteraction sociale, I'attention conjointe et la régulation du comportement.
i Les habiletés adaptatives dont les indicateurs sont la
communication, ’autonomie, 1a socialisation et la motricité.
Les habiletés communicatives et adaptatives présentent trois modalités : habiletés

adéquates, habiletés modérément basses, habiletés faibles.

1.2 — Les variables relatives anx « Processus proximanx » : la fanille

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

familial ne peut étre ignoré lorsque lon s’intéresse aux effets d'un mode de garde sur le



développement de 'enfant. Dans le cas des parents ayant un enfant en situation de handicap,
certaines variables apparaissent de facon récurrente dans les conclusions de plusieurs recherches,
C’est pourquoi nous avons fait le choix d’analyser trois variables dont deux centrées sur la famille,

la troisieme concerne les relations parents-professionnels.

Le premier processus proximal référe a la qualité de vie familiale explorée a l'aide :

3 du nivean de satisfaction des parents a I'égard de cinq indicateurs : les
interactions familiales, ’exercice du réle parental, le bien-étre émotionnel, le bien-étre
physique et matériel, et le soutien lié¢ au handicap de 'enfant

¢ de limpact du handicap sur neuf domaines de vie familiale: la
disponibilité, les dépenses financieres, 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 lactivité professionnelle des
parents.

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

faible ».

La deuxi¢éme variable proximale fait référence aux représentations parentales. Elles
sont appréhendées grace :
¢ a la description de l'enfant en trois modalités : description centrée sur
les potentialités de 'enfant que nous nommerons « description positive » pour alléger
la formulation ; ambivalente ; centrée sur les difficultés de lenfant que nous
appellerons « description négative » pour alléger la formulation.
¢ anx affects liés anx représentations de l'enfant. la variable comprend deux
modalités avec d’une part les « affects positifs », et d’autre part, les « affects négatifs ».
¢ anx perceptions des effets de laccneil de Penfant en structure petite

enfance 2 la fois sur Penfant et sur la famille.



Enfin, la troisitme et derni¢re variable proximale concerne les relations parents-
professionnels. Elle est examinée a I'aide :
3 du nivean de satisfaction des parents dans leurs relations a ’égard de
Ienfant et d’eux-mémes en tant que parent. Deux modalités «satisfait» ou
« insatisfait » sont déclinées.
3 du degré de collaboration entre les parents et les professionnels avec deux

modalités « accord » ou « désaccord ».

1.3 — Les variables relatives anx « Processus distanx » : les professionnels

Outre les processus proximaux, le modele écosystémique de Bronfenbrenner postule
I'existence de processus distaux pouvant avoir une influence sur la personne. A la différence des
processus proximaux qui sont a I’ceuvre au sein du microsysteme, c’est-a-dire de 'environnement
immédiat de I'enfant, les processus distaux se produisent dans des environnements plus éloignés

de ’enfant et ont donc une action indirecte.

Dans le cadre de notre recherche, il y a deux processus distaux qui se réferent aux
professionnels. La premiere variable distale correspond aux représentations que les
professionnels ont de ’accueil des enfants en situation de handicap. Pour cela, plusieurs
dimensions ont été¢ investiguées:

S Ja représentation que les professionnels ont de lenr rile

S Ja représentation que les professionnels ont du handicap

S Jes valenrs éducatives des professionnels concernant 'écoute, Pémulation, la fermeté, la

chaleur, 'autonomie, I'apprentissage, et la sécurité, avec deux modalités “important”
ou “peu important”

o Jes représentations des effets de I'accueil sur les enfants et les familles

La deuxiéme variable distale renvoie aux relations professionnels-parents qui sont
également explorées pour avoir le point de vue des deux interlocuteurs a travers :

% le nivean de satisfaction par rapport aux relations dirigées d’une part
vers lenfant et d’autre part vers la famille avec deux modalités « satisfait» ou
insatisfait »

% le degré de collaboration entre les professionnels et les parents avec deux

modalités « accord » ou « désaccord ».



1.4 — Les variables relatives a la « Personne »

Le modele bioécologique tient compte des caractéristiques propres a la « Personne »
observée comme I'age et le sexe. En lien avec notre recherche, nous avons aussi considéré le
nombre et le type de difficultés développementales rencontrés par Penfant: intellectuel,
psychique, du langage et de la parole, moteur, auditif, visuel, comportemental, de ’humeur, de
lanxiété 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 car certaines études
révelent que les parents ne reconnaissent pas leur enfant dans les catégories proposées préférant

patler des problématiques propres et singulieres a leur enfant.

1.5 — Les variables relatives an « Contexcte »

Le «Contexte» renvoie aux caractéristiques de lenvironnement dans lesquels les
processus proximaux sont en action et pouvant interférer dans leurs fonctionnements
(Bronfenbrenner & Ceci, 1994).

Le mode d’accueil des enfants en situation de handicap au scin des EAJE peut ainsi
influencer les différents parametres analysés. Il comporte deux modalités :

S Laccueil individuel, <est-a-dire Paccueil d’'un enfant en situation de handicap parmi
les autres ;
S Laccueil collectsf, 3 savoir Paccueil de plusieurs enfants en situation de handicap dans

un groupe de pairs.

1.6 — Les variables relatives an « Temps »

Dans le modele écosystémique, Bronfenbrenner et Morris (1998) intégrent le facteur
« Temps » par le biais du chronosysteme. Il s’agit d’'un systeme transversal a tous les autres qui
traduit a la fois les continuités et les changements vécus par lindividu au sein de son
environnement. La variable chronosystémique permet ainsi de rendre compte des effets du temps
et des transitions qui ponctuent le déroulement de la vie.

Par conséquent, la durée de I'accueil de 'enfant dans la structure et sa fréquence sont des

données qui réferent au chronosysteme.



De plus, nous réaliserons une approche longitudinale sur huit familles qui ont accepté un
second temps de recueil de données. Nous procéderons donc a un recueil de données sur deux

temps avec un intervalle d’environ 10 mois.

1.7 — Les variables invoguées

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 manipulables par le chercheur mais sont présumées avoir une responsabilité
dans le phénomene observé. Ainsi, des données telles que les caractéristiques socio-
démographiques ont été recueillies et leurs effets potentiels ont été examinés lors de I'analyse des

résultats.

Les variables invoquées dans la présente recherche se rattachent aux :
¢ Caractéristiques socio-démographiques et familiales des
parents : I'age, le sexe, la composition familiale, la situation professionnelle et le
niveau d’¢tude des deux parents.
% Caractéristiques de Penfant : les lieux de socialisation fréquentés
conjointement et la prise en charge spécialisée
% Caractéristiques de la structure: type de structure, composition

de I’équipe, modalités d’accueil des enfants en situation de handicap.

1.8 - Synthese du modele écosystémique

Le tableau 1. synthétise les variables prises en compte.



Tableau 1. Synthese des variables a partir du modele écosystémique

DOMAINES DU Développement socio- Habiletés commmunicatives
DEVELOPPEMENT affectif Habiletés adaptatives

Satisfaction de la de vie familiale

Qualite de vie familiale Impact du handicap sur la vie familiale

PROCESSUS Description de 'enfant
PROXIMAUX Représentations parentales  _Affects liés aux représentations de enfant
Perception des effets de 'accueil
Relation parents- Nivean de satisfaction
professionnels Degré de collaboration
Rdle du professionnel
Représentations des Représentations du handicap
PROCESSUS professionnels Valenrs éducatives
DISTAUX Perception des effets de 'accueil
Relation professionnels-  Nivean de satisfaction
parents Degré de collaboration
Age de 'enfant
PERSONNE Sexe de 'enfant
Difficultés Type
développementales Nowbre
Mode d’accueil des enfants  Individuel
CONTEXTE L : .
en situation de handicap ~ Collectif
TEMPS Durée et fréquence de l'accueil

2. La population

L’objectif de cette recherche est d’analyser comment les variables relatives a I’enfant, a la
famille et a la structure d’accueil s’influencent réciproquement. Les données recueillies
proviennent donc de plusieurs sources : Uenfant, sa famille et les professionnels. Il a ainsi fallu

entreprendre de multiples démarches pour rencontrer les différents acteurs concernés.

2.1 — Criteres 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, plutdt que de nous centrer sur certaines
pathologies ou fonctions spécifiques (motrices, sensorielles, mentales, cognitives, psychiques). Ce
choix se justifie, d'une part, dans une volonté de vouloir 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 encote toujours posé.

Les enfants inclus dans I’étude sont donc des enfants agés de moins de six ans accueillis
en structure collective de la petite enfance présentant une difficulté de développement quelle
qu’elle soit et ayant un suivi spécialisé. Cependant, I'inclusion de I'enfant n’est possible qu’avec
I'accord de 'ensemble des adultes qui 'entoure. En effet, afin de répondre aux finalités de notre
¢tude, au moins un des parents ainsi qu'au moins un des professionnels de la structure d’accueil

qui intervient aupres de 'enfant doivent également étre volontaires pour y participer.

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’acces a notre population. Dans un premier temps, nous avons sollicité les
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’ile de France. Toutefois face au peu
de retours générés par cette démarche celle-ci n’a pas été étendue aux autres territoires.
Parallelement, nous avons donc 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. Des « Appel 2 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.

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 1’élaboration
d’une relation de confiance. Lorsqu’une structure se montrait intéressée, nous rencontrions le
responsable et parfois I'ensemble de I’équipe afin de présenter notre démarche de recherche et
répondre aux interrogations et inquié¢tudes. Ce travail long en temps et en énergie est
fondamental a 'engagement des professionnels, d’autant plus que la recherche leur parait parfois
¢loignée 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 Iéquipe, les
professionnels se concertaient sur les familles pouvant étre sollicitées et leur remettaient une
lettre explicative de notre part. Il s’agissait pour les professionnels de veiller a respecter le
cheminement des familles face aux difficultés de Penfant 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. 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 pere 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 da nous répondre en présence de la direction, tous les autres ont été
rencontrés de fagon 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). Toutefois, nous avons
décidé de les maintenir dans notre échantillon afin de réaliser certaines analyses statistiques qui
concernent spécifiquement les professionnels. Pour deux familles interviewées, les professionnels
n’ont pas souhaité participer a I’étude et nous avons donc di les exclure 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).
3. Description des techniques de recueil de données utilisées
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.

Elodie Fontaine-Benaoum a assuré 'ensemble du dispositif de terrain.



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 : I'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.
3.1.1 — I’Evaluation de la Communication Sociale Précoce (ECSP)

L'ECSP (Cf Annexe 1) est une traduction et adaptation francaise de l'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 l'environnement un role décisif dans I'émergence et l'organisation des savoir-faire de

I'enfant.

Objectif

L'ECSP (Toutrette & Guidetti, 1993) comprend trois dimensions dans I'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'ECSP 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 l'enfant relevent de
l'une ou l'autre de ces fonctions selon le but prédominant de 1'échange.

- L'Interaction Sociale (IS) fait référence a des comportements dont le but principal
est d'attirer l'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'ECSP 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, 'adulte peut

initier l'interaction en sollicitant une réponse de '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 l'ensemble de
I'épreuve afin de repérer les aptitudes ou les déficits spécifiques dans l'une ou l'autre des

compétences communicatives évaluées.

3.1.2 — Le Vineland Bebavior Adaptive Scale (N ABS)

Le Vineland Behavior Adaptive Scale (VABS) (Cf Annexe 2) a été traduit et adapté a la
population francaise par Fombonne, Achard et Truffeau (1995) mais il n'y a pas encore de
traduction officielle. Il en existe plusieurs versions : une version complete (expanded form); une
version abrégée (survey) la plus utilisée et employée dans le cadre de notre recherché ; une version

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

Objectif
Les échelles du VABS permettent d'appréhender le comportement adaptatif d'une personne a un
age donné et se révele particulierement intéressant comme mesure du changement. Le
développement adaptatif est exploré a partir de quatre domaines :
— La communication : la compréhension, I'expression et le langage écrit selon 'age de
Ienfant
— L'autonomie dans la vie quotidienne
— La socialisation : les relations interpersonnelles, les jeux et les loisirs, les responsabilités
dans le groupe

— Les compétences motrices en motricité globale et fine



Descriptif

La version abrégée (survey) du VABS, composée de 297 items, donne une évaluation générale du
comportement.

La passation se fait sous la forme d'un entretien semi-directif avec un adulte qui connait bien
l'enfant. Cet entretien permet la description détaillée de ce qu’il fait effectivement et
habituellement. Les 297 items ne sont pas nécessairement renseignés puisqu'il est possible, selon
le principe des 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 pout l'ensemble de l'échelle. Il est intéressant de dresser le profil
adaptatif a partir des notes standard pour localiser immédiatement les points forts et les points
faibles de l'enfant, analyser la dispersion des résultats et faire apparaitre les comportements
inadaptés éventuels. Le niveau adaptatif général comporte une appréciation plus qualitative de

l'adaptation sociale en cinq classes allant d’une adaptation élevée a faible.

3.2 — Mesure des variables relatives anx « Processus proximanx »

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

de plusieurs outils.

3.2.1 — Le Family Quality Of Life scale (FQOL)

Afin d'évaluer la qualité de vie des familles, nous avons utilisé le Fawily Quality Of Life scale
(Hoffman, Marquis, Poston, Summers, & Turnbull, 2006) traduit en frangais en partenatiat avec

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

Objectif
Cet instrument explore cinq domaines de vie des parents ayant un enfant en situation de
handicap: les interactions familiales, 'exercice des roles parentaux, le bien-étre émotionnel, le

bien-étre physique et matériel, et le soutien lié au handicap.



Descriptif
Le Family Quality of Life Scale (Cf. Annexe 3) se compose de 25 items sélectionnés suite a une

analyse factorielle parmi les 112 items que comptent la version initiale.

Méthode d’analyse

Les réponses aux différents items se font a l'aide d'une échelle de satisfaction en 5 points allant de
« Tres insatisfait » (1) a « Tres satisfait » (5). Un score peut étre calculé pour chacun des domaines
(scote de 4 a 20 ou de 6 a 30 selon le domaine) ainsi que pour l'ensemble de l'échelle (score

compris entre 25 et 120).

3.2.2 - Le Family Impact of Childhood Disability (FICD+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 ¢étudier 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
est quil aborde les répercussions du handicap non pas exlusivement sur un versant négatif mais
aussi sur un versant positif a travers par exemple le développement de nouvelles valeurs ou la

force de caractére.

Descriptif

Le questionnaire (Cf Annexe 4) 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 FICD+4 (Guyard, Michelsen & al., 2012), dans le but d’explorer I'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 »,
« A un degré faible », « A un degré modéré » ou « A un degré important ». Le parent peut ainsi

préciser lintensité des répercussions sur sa vie familiale.



Méthode d’'analyse

Le questionnaire original se décline en deux sous-échelles avec d’une part les 10 items négatifs et
de lautre les 10 items positifs. Il fournit donc deux scores: un score d’impact négatif global
(NFI) et un score d’impact positif global (PFI), qui varie de 0 a 40, un score élevé indiquant un
haut niveau d’impact. Néanmoins, les auteurs de la version FICD+4 proposent une analyse du
questionnaire en étudiant distinctement les dimensions familiales qui peuvent étre influencées par
le handicap de l'enfant (Guyard, Michelsen & al., 2012) : disponibilités, dépenses financicres,
attitude de la famille a ’égard du handicap, solidarité familiale, relations conjugales, relations

sociales, santé physique, conséquence psychologique, activité professionnelle.

3.2.3 — I’entretien « R »

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

thérapeutique.

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

l'enfant et leur vécu parental.

Descriptif.

L'entretien « R » (Cf Annexe 5) 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 caractére, le
role des événements importants du passé de l'enfant, la description du parent lui-méme en tant
que mere ou pere, les ressemblances de l'enfant avec sa famille, 'influence du passé et du présent
du parent, les affects liés aux représentations (émotions), les désirs et les peurs du parent

concernant l'enfant et le concernant, I'estime de soi et enfin un théme libre.

Méthode 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 quantit¢ 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 N'vivo (version 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 Pentretien peuvent étre traitées de manicre 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, d’eux-mémes en tant que parent ou des affects liés aux représentations de leur enfant.
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 plutét centrées sur ses difficultés. De
meme, en ce qui concerne les affects liés aux représentations de I'enfant, la définition d’un score
permet de préciser si les parents ressentent des émotions plutot négatives (score compris entre 9
et 27) ou plutot positives (score compris entre 28 et45) lorsqu’ils sont avec leur enfant ou pensent

2 lui.

3.2.4- Les représentations parentales de I'accueil

Pour répondre aux finalités de notre recherche nous avons élaboré une grille d’entretien

concernant I'accueil de enfant en structure petite enfance.

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 leurs point

de vue par rapport aux intéréts qu’ils ont pu percevoir et d’identifier leurs besoins.

Descriptif.
Neuf questions ont été ajoutées a 'entretien « R » et portent sur le parcours des parents jusqu’a
leur arrivée au sein de la structure, leurs attentes vis-a-vis des professionnels, les intéréts de

'accueil pour 'enfant et le parent, et les besoins de la famille.

Méthode d analyse.
Les réponses ont été traitées a partir d’une analyse de contenu sur le logiciel N'vivo (version 10)

afin de dégager les points réccurrents et prédominants dans le discours des familles interviewées.



3.2.5 — Le Family-professional partnership Scale

Les relations parents-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).

Objectif.

Il 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 linstrument se décline en deux
versions : 'une adressée aux parents et 'autre aux professionnels. Il a fait I'objet d'une traduction
en francais en collaboration avec leurs auteurs, Summer et Turnbull de 1'Université du Kansas

(Etats-Unis). Cependant, il n’est pas encore validé sur la population francaise.

Descriptif.
Le Family-professional partnership Scale (Cf. Annexe 6) est constitué de 18 items également répartis en
deux sous-échelles : la premicre se centre sur les relations avec I'enfant et la seconde sur les

relations avec la famille.

Méthode d analyse.

Le répondant se positionne sur une échelle de satisfaction a cinq point, 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 (de 18 a 90) est ainsi obtenu en additionnant les points en fonction

du niveau de satisfaction exprimé par le parent ou le professionnel.
3.2.6 — L’échelle de collaboration parents-professionnels
Pour enrichir les données recueillies sur la satifaction des relations parents-professionnels,

nous avons également choisi d’administrer I’échelle de collaboration parent-professionnel élaboré

par Lacharité, Moreau et Moreau (1999). Cet instrument a été développé a partir de deux outils



déja existants : le Questionnaire sur le lien institution-famille (McGrew et Gilman, 1991) et le

Fear-of-Intimacy Scale (Descutner et Thelen, 1991).

Objectif.
L’instrument vise la description de la relation que le parent entretient avec un professionnel qui

intervient aupres de son enfant.

Descriptif.

Le questionnaire (Cf Annexe 7) compte 15 items, dont 12 proviennent du questionnaire de
McGrew et Gilman (1991) et se réferent au niveau de collaboration percue par le parent dans leur
relation avec un professionnel ainsi qu’au lieu de contrdle parental, et 3 items sont issus du
questionnaire de Descutner et Thelen (1991) et se rapportent au degré de confiance du parent

envers le professionnel.

Méthode d 'analyse.

Les réponses s’effectuent sur une échelle de Likert en cing points allant de « Fortement en
désaccord », coté 1, a « Fortement d’accord », coté 5. Certains items étant formulés négativement
(item 2, 4, 6, 8, 10, 12), la cotation sur Iéchelle de Likert doit alors étre inversée. Plus le score
obtenu au questionnaire est élevé, plus le parent per¢oit positivement la relation qu’il entretient

avec un intervenant donné (score allant de 15 a 75).

3.3 — Mesure des variables relatives anx « Processus distanx »

Les représentations des professionnels et les relations qu’ils entretiennent avec les parents
ont été examinées a laide de plusieurs techniques mixtes combinant lentretien et le
questionnaire.

3.3.1 — Les représentations des professionnels
Nous avons opté pour un entretien semi-directif visant a recueillir le discours subjectif

d’un individu a propos d’une thématique pré-définie et prenant, en conséquence, la forme dun

échange plus ou moins structuré entre deux interlocuteurs.



Olbyecti.

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 Pensemble des questions a traiter est abordé en veillant a
ce que l'interviewé 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 8) se structure en sept axes :

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

- Les représentations du role 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 '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, DY), la satisfaction
dans le role 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).

Méthode d analyse.
11 s’agit d’'une analyse thématique sur le logiciel N'vivo a partir d’une grille soumise a ’accord

inter-juge.



3.3.2 — 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 I'enfant

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

Objectif.

Il s’agit d’appréhender le degré d’importance qu’accorde le professionnel a ’égard de plusieurs
caractéristiques des lieux de vie de 'enfant. L’instrument utilise la technique du Q-Sorz afin de
sérier les différentes propositions. Il s’agit d’une 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 9) compte 70 items regroupés en sept domaines : I’écoute, I’émulation, la
fermeté, la chaleur, 'autonomie, 'apprentissage et la sécurité. Le sujet doit répartir les cartes sur
lesquelles figurent les items en cinq catégories allant de « Pas ou peu important» a «Tres

essentiel ».

Méthode d analyse.
Chaque carte obtient ainsi un score comptis entre 1 et 5 points (5 correspondant a « Tres
essentiel ») permettant de calculer un score moyen pour les sept échelles, puis un score

standardisé.

3.3.3 — Le Family-professional partnership Scale

De méme que pour les parents, le Family-professional partnership Scale (Summers & al., 2005)
est utilisé pour appréhender le niveau de satisfaction des professionnels dans leurs relations avec
les parents. Les éléments descriptifs et la méthode d’analyse sont similaires a ceux précédemment

présentés.



3.3.4 — L échelle de collaboration professionnels-parents

L’échelle de collaboration professionnels-parents (Lacharité, Moreau & Moreau, 1999) est
mobilisée pour saisir le point de vue des professionnels quant a leur degré d’accord avec les
parents. Les informations relatives a la description de loutil et a sa méthode d’analyse sont

identiques a ceux précédemment présentés.

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

Les parents renseignent une fiche signalétique (Cf Annexe 10) portant sur les
caractéristiques de lenfant (age, sexe, difficulté développementale, lieux de socialisation
fréquentés, type de prise en charge spécialisée) et sur leurs caractéristiques socio-démographiques
(age, sexe, niveau d’étude, situation professionnelle des deux parents) et familiales (statut
matrimonial, composition familiale). Ces données permettent ainsi la prise en compte des

variables invoquées.

3.5 — Mesure des variables relatives an « Contexte »

Un questionnaire permettant d'identifier les caractéristiques des structures collectives de la

petite enfance a été élaboré pour les besoins de notre étude.

Olbyecti.
II s'agit d'un questionnaire rempli par la Direction de I'établissement afin de recueillir des

informations descriptives sur PTEAJE.

Descriptif.
Le questionnaire (Cf. Annexe 11) est composé de 38 items afin d’identifier:
- le type d’établissement : nombre de places agréées, organisme gestionnaire, année
d’ouverture, situation géographique ;
- la composition de I’équipe : nombre de professionnels, formation, année d’expérience,
taux d’encadrement adultes-enfants, stabilité de I’équipe ;
- le projet éducatif : objectifs éducatifs, notion d’adulte-rétérent, composition des groups
d’enfants ;

- Taccueil des enfants en situation de handicap: réflexion sur I'accueil, actions engagées,



adaptations réalisées ;
- les modalités d’accueil des enfants en situation de handicap : conditions requises,
démarche d’inscription, expérience de I'accuelil, places réservées ;

- les perspectives envisagées : évolution des accueils, besoins identifies.

Méthode d 'analyse

Les réponses aux différents items sont comptabilisés afin de proposer une comparaison des

structures en fonction du mode d’accueil des enfants en situation de handicap (individuel vs

collectif).

3.6 — Mesure des variables relatives an « Temps »

La durée et la fréquence de I'accueil sont renseignées par les parents grace a la fiche
signalétique mentionnée plus haut servant au recueil des données sur les caractéristiques de la

personne. Quant a 'aspect longitudinal, il est déterminé par les dates auxquelles sont effectuées

les différentes passations.



CHAPITRE C : PRESENTATION DES RESULTATS

1. Profil de notre échantillon d’étude

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.

1.1 — Les caractéristiques individuelles et familiales des enfants

Notre échantillon se compose de 47 familles et de leurs(s) 48 enfants. Pour une famille,
deux enfants ont été rencontrés sans pour autant qu’il s’agisse d’une fratrie car le répondant est
mere d’une famille d’accuelil, les deux enfants sont donc en situation de placement.

1.1.1. — Age et sexe des enfants

Plus précisément, parmi les enfants participants, 23 filles et 25 garcons, agés entre 11 mois

et 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).

Tableau 1. Age et sexe des enfants

Filles Gargons Total
Age des enfants 23 25 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

1.1.2 — Appartenance a une fratrie et rang de naissance

Les enfants de notre échantillon font majoritairement partis 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 deuxiéme enfant au sein de la fratrie est également en situation de handicap mais les enfants
étant 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 N Pourcentage
Enfant unique 15 31.3%
Fratie de 2 enfants 18 37.5%
Fratie de 3 enfants et plus 15 31.3%

Total 48 100% H

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

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

plus, 25% (Cf. Tableau 4).

Tableau 4. Répartition des enfants selon leur rang de naissance

Rang de naissance N Pourcentage
Ainé 20 41.7%

28me 16 33.3%

3°™ et plus 12 25%

Total 48 100% H

1.2 — Les caractéristiques socio-démographiques et familiales des parents

Notre échantillon se compose de 47 meres 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 maniere individuelle. Par

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



1.2.1 — Age des meres et des peres

Les meres ayant participé a ’étude sont en majorité agées de 30 a 39 ans (48.9%, N = 23).
Pour 27.7% (N = 13) d’entre elles, elles ont 40 ans et plus, et 23.4% (N = 11) des meres 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), pour 42.6% (N = 20), ils ont 40 ans et plus, et 8.5% (N = 4) sont agés entre 20 et 29 ans. Les
parents devaient indiquer leur age 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 2).
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Figure 2. Répartition des parents selon leur tranche d’age

1.2.2 — Niveau d’étude des parents

La répartition des meres et des peres selon leur niveau d’étude est relativement
¢quivalente. En effet, la majorité des meres (40.4%) et des peres (38.3%) ont un niveau d’étude
supérieur a Bac +2, la catégorie de Bac a Bac +2 représente 31.9% des meres et 25.5% des peres.
Enfin, 27.7% des méres et 36.2% des péres possedent un niveau d’étude inférieur au Baccalauréat

(Cf Tableau 5).



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

Meres Peres Total
Niveau d’étude N % N % N %
> 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%

1.2.3 — Catégorie socio-professionnelle des parents

Dans notre échantillon, il semble important de souligner que 40.4% (N = 19) des meres
se déclarent « sans profession » (Cf. Figure 3). Le motif de la non activité professionnelle le plus
invoqué est I’état de santé de 'enfant (56%), viennent ensuite le congé parental ou de maternité
(32%), puis le choémage (12%). De plus lorsque les meres sont en activité professionnelle, 40.9%

d’entre elles précisent I'exercer a temps partiel ou a mi-temps.
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Figure 3. Répartition des parents selon leur catégorie socio-professionnelle

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.



1.3 — Les caractéristiques des professionnels

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

interviewés de maniére individuelle.

1.3.1 — Age et sexe des professionnels

Les participants a notre étude ont entre 21 et 64 ans (m = 39.68 ; 6 = 11.02). Les femmes
sont largement représentées au sein de notre échantillon puisqu’elles composent 97,4% de notre
effectif (N = 77) alors que les hommes sont peu présents 2,6% (N = 2). Cet écart reflete bien la

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

1.3.2 — Formation et fonction 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 infirmieres-puéricultrices (Cf. Figure 4)
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B Educateur de jeunes enfants
H CAP Petite enfance
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B Educateur spécialisé

B Psychologue
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Figure 4. 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 tres variable, elle s’étend de 1 an a 39

ans d’expérience (m = 12.44 ; 6 = 10.02).

1.4 — Les caractéristiques relatives an développement des enfants

1.4.1 — Les habiletés communicatives

Les moyennes des scores obtenus aux échelles de PECSP n’étant pas rapportées a I'age,
nous présenterons les résultats descriptifs a partir de ’écart existant entre 'age de développement
de Penfant 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 (6 = 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 (6 = 11.6), il est de 16.1 mois (c = 11.2) pour la

Régulation du Comportement (RC) et de 17.69 mois (6 = 13) pour ’Attention Conjointe (AC).

1.4.2 — Les habiletés adaptatives

Les moyennes des scores des enfants de notre échantillon aux différentes échelles du
Vineland témoignent d’un niveau d’adaptation relativement bas. En effet, la moyenne des scores
globaux est de 68.69 ce qui indique un niveau moyen de déficit (Min = 48 ; Max = 109; ¢ =
12.5). Les moyennes des scores aux sous-échelles pour les domaines de 'autonomie (m = 63.44 ;
c = 12.5), de la motricité (m = 63.92; ¢ = 20.1), et de la communication (m = 69.08 ; 6 = 13.1)
révelent également des niveaux moyens de déficit. Seule la moyenne relative au domaine social
rend compte d’un niveau d’adaptation modérément bas mais non déficitaire (m = 73.25; ¢ =

14.4).

1.5 — Les caractéristiques des « Processus proximaux » relatifs d la famille

1.5.1 — Le niveau de satisfaction de la qualité de vie familiale

Les parents de notre échantillon se disent en moyenne satisfaits de leur qualité de vie

familiale (m = 92.04; ¢ = 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.

1.5.2 - L’impact du handicap de 'enfant sur la qualité de vie familiale

Les familles rencontrées témoignent dans 'ensemble d’un impact positif important (m =
28.63; 6 = 5.6) du handicap de Penfant sur la vie familiale en méme temps que d’un impact
négatif important (m = 23.48 ; 6 = 7.2). Ainsi, des retentissements a la fois positifs et négatifs
semblent se manifester de facon concomitante chez les parents de notre échantillon. 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) de la famille.

1.5.3 — Les descriptions parentales de Penfant

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 = 56) 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
Ienfant, 33.3% des parents font des descriptions ambivalentes. Ce pourcentage demeure

dailleurs similaire qu’il s’agisse des descriptions des meres que des peres.

1.5.4 — Les affects liés aux représentations de 'enfant

Les parents de notre échantillon déclarent ressentir des affects positifs lorsqu’ils sont avec
ou pensent a leur enfant (m = 36.4; 6 = 5.4 ; Min = 14 ; Max = 45) et ce, qu’il s’agisse des meres
(N = 47) et des peres (N = 9). La «joie » est le sentiment le plus exprimé par les deux parents (m
= 4.67 ; 6 =0.8), vient ensuite la « fierté » pour les meres (m = 4.58 ; 6 = 0.8) et la « curiosité »

pour les peres (m = 4.22; 6 = 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

peres font part de « culpabilité » (m = 2.56 ; 6 = 1.4) et les meres de « tristesse » (m = 2.75; 0 =

1.5).

1.5.5 — Le niveau de satisfaction des relations parents-professionnels

De facon globale, les parents de Iéchantillon sont satisfaits de leurs relations avec les
professionnels de la structure d’accueil (m = 78.78 ; 6 = 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 leurs enfants (m = 38.52; ¢ = 5.6) mais surtout avec les parents eux-mémes (m =

40.02 ;6 = 5.8).

1.5.6 - Le degré de collaboration parents-professionnels

Les parents déclarent généralement étre en accord avec les professionnels de la structure
(m = 5548; 6 = 6.9) témoignant d’'un degré de collaboration satisfaisant entre les deux

partenaires.

1.5.7 — Les représentations parentales des effets de I'accueil

Les entretiens menés aupres des parents ont permis, entre autres, de saisir leur point de
vue quant aux effets et apports que lexpérience d’accueil de leur enfant en structure petite
enfance a pu générer (Cf. Figure 5). Ainsi, ils évoquent massivement la socialisation et les
bienfaits du contact avec d’autres enfants (80%) comme source de comportements imitatifs
(10.6%) de leur enfant et permettant de nouvelles acquisitions. Les parents mentionnent souvent
une évolution positive globale (25.5%) du développement de leur enfant notamment par rapport
a autonomie (21.3%) et au langage (19.1%). Ils mettent également ’accent sur la diversité des
activités dans les structures de la petite enfance avec parfois la possibilité de réaliser les prises en
charges spécialisées sur place (19.1%). L’apprentissage des reégles de vie en collectivité, avec les
limites et le cadre que cela implique, est également souvent mentionné (21.3%). Enfin, les parents
observent fréquemment I’épanouissement et le bien-étre de 'enfant avec son accueil en structure

(25.5%) ainsi que la possibilité pour ce dernier d’étre considéré « comme les autres » (6.4%).
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Figure 5. Thématiques abordées par les parents sur les effets de 'accueil

1.6 — Les caractéristiques des « Processus distanx » relatifs anx professionnels

1.6.1 — 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 réle aupres des enfants en situation de handicap a savoir

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

Tout d’abord, ce que les professionnels mettent le plus fréquemment en avant, c’est que
leur role aupres des enfants en situation de handicap ne différe pas de celui qu’ils ont aupres des
autres enfants (28%). Ils définissent alors leur role comme accueillir et accompagner I'enfant

(21%) en veillant a étre disponibles et attentifs (17%) afin de s’adapter a leurs besoins (17%).



Pareil que pour les autres enfants 28%
Accuallir, accompagner 21%
Etre disponible, attentif 17%
S'adapter aux enfants 17%
Sodaliser, intégrer 12%
Observer 11%
Assurer le bien-étre, sécurité, confort 9%
Stimuler, faire progresser 5%
Détection, prévention du handicap 4%

Soins, hygiéne 4%

S
S

Orienter
Etre un repére, un référent 1%
Faire dulien 1%

Sans réponse 1%

Figure 6. 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 (58%). Ils évoquent ensuite la nécessité d’étre disponibles, a I’écoute (42%) et de
tisser des liens de confiance pour favoriser les échanges (42%). Nombreux sont les professionnels
qui considerent que conseiller, informer et orienter les familles font également partie de leurs
missions (32%). Ils rappellent aussi fréquemment que, 1a encore, leur role aupres des parents
ayant un enfant en situation de handicap ne differe pas de celui quiils ont aupres des autres

parents (25%).



Accompagner, acceptation du handicap 58%
Etre disponible, 4 I'écoute 42%
Tisser des liens, établir la confiance 42%
Conseiller, informer, orienter 32%
Pareil que pour les autres parents 25%
Valoriser, dédramatiser 25%
Respecter les parents, s'adapter 19%
Leur donner du répit 14%
Etre honnéte 10%
Leur faire une place dans la structure 7%
Etre un repére 3%
Autres 1%
Observer 1%

Sans réponse 1%

Figure 7. Thématiques abordées par les professionnels sur leur réle aupres des familles

Enfin, dans la définition de leur rdle, les professionnels traitent aussi de la question de
I’équipe, dans sa dimension affective d’une part, c’est-a-dire dans sa fonction de soutien (17%), de
présence (13%) et de sécurité (13%), et dans ses aspects pratiques d’autre part, par rapport aux
échanges (52%), aux conseils (30%) et aux passages de relais (22%) que le travail en équipe

permet.

Soutien 17%
Présence 13%
Sécurité 13%
Confiance 9%
Echanges 52%
Conseils, guide 30%
Relais 22%

Gestion des conflits 9%

Figure 8. Thématiques abordées par les professionnels sur leur réle aupres de I'équipe



1.6.2 — Les représentations du handicap chez les professionnels

Un des objectifs des entretiens aupres des professionnels étaient de tenter d’appréhender
leur représentation du handicap. On constate alors que la majorité des professionnels (53%)
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 caractere
permanent ou temporaire. Par ailleurs, de nombreux professionnels (35%) manifestent une
difficulté a définir le handicap et ne parviennent pas a en donner une définition. Pour 35%
d’entre eux, le handicap est associé a une différence, a un écart a la norme, et pour 16% a une
lourdeur dans le quotidien. Ils sont 15% a expliquer le handicap comme résultant d’une
inadaptation de 'environnement et un pourcentage équivalent comme résultant d’une défaillance
de I'individu. Seulement 3% des professionnels définissent le handicap a partir du cadre législatif.

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 (91%).
Néanmoins, au-dela de la ressemblance, 47% d’entre eux précisent également que ce sont des
enfants qui présentent une différence, un décalage par rapport a ce qui est normal et 46% font

référence aux limites et incapacités de I'enfant.

En ce qui concerne la question des conséquences du handicap, les professionnels parlent
surtout (45%) des notions d’intégration et/ou d’exclusion sociale de l'enfant, puis du vécu
émotionnel que le handicap peut engendrer pour ce dernier (29%) en termes notamment de
souffrance, lutte, frustration. Parmi les conséquences, 1a encore les professionnels évoquent les
difficultés et la lourdeur du quotidien (17%) ainsi que les incapacités que cela entraine pour
Penfant (15%). 46% des professionnels abordent également les conséquences sur son
environnement et font référence aux aménagements nécessaires, aux représentations du handicap
qui se surajoutent aux difficultés quotidiennes. Lorsqu’il s’agit des conséquences pour la famille,
tous les professionnels mentionnent ce qui releve de leur vécu émotionnel (49%), comme la
souffrance, le mal-étre, le déni et I’acceptation du handicap. Nombreux sont ceux qui témoignent
des difficultés rencontrées au quotidien par les parents (37%) et de linadaptation de

I'environnement, de la société source d’obstacles (33%) pour la famille.



1.6.3 — Les valeurs éducatives des professionnels

Parmi les domaines éducatifs explorés, les professionnels de notre échantillon privilégient
avant tout « Pécoute » de 'enfant, la disponibilité et la patience (m = 3.89 ; 6 = 0.5). La deuxiéme
dimension a laquelle les professionnels accordent un degré d’importance élevé est «la chaleur »
qui renvoie au fait que 'adulte est sensible et soucieux du bien-étre de 'enfant (m= 3.54; ¢ =
0.7). Enfin, «l'autonomie» de l'enfant s’aveére également étre un aspect éducatif que les

professionnels valorisent particuliecrement (m= 3.39 ; 6 = 0.5).

Tableau 6. Classement hiérachique 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

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 9).
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Figure 9. Classement hié¢rarchique des valeurs éducatives des professionnels de structures mixtes

s traditionnelles

1.6.4 — Les représentations des effets de I'accueil chez les professionnels

Les professionnels ont été interrogés sur les effets qu’ils ont pu constater de 'accueil des
enfants en situation de handicap sur Penfant lui-méme, la famille, les professionnels et la structure

d’accueil.

En ce qui concerne les effets de I'accueil sur les enfants en situation de handicap, une
large majorité des professionnels (82%) évoquent 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 I’accueil en structure petite enfance
comme source de stimulations multiples (29%) mais aussi d’ouverture, de découverte et
d’exploration (21%). Ils mettent également l'accent sur 'importance que 'enfant soit considéré
avant tout comme les autres et qulil puisse avoir son propre univers (21%). Toutefois, les
professionnels sont aussi nombreux (40%) a aborder les limites de '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. 59% des professionnels



rapportent ainsi des comportements d’aide, de protection, de bienveillance des pairs, bien que de
facon paradoxale, 48% disent ne pas observer d’impact particulier. On peut donc constater qu’il
existe parfois des éléments contradictoires au sein des discours des professionnels. Par ailleurs,
s’ils indiquent globalement que les enfants qui ne sont pas en situation de handicap comprennent
et percoivent la différence (57%), qu’ils s’adaptent aux enfants en situation de handicap (44%)
notamment dans leur maniere d’interagir avec eux, qu’ils acceptent et sont habitués a cotoyer des
enfants en situation de handicap (30%), d’autres observations viennent les nuancer. Certains
professionnels précisent que le handicap suscite des questionnements de la part des enfants
(38%) pouvant quelquefois occasionner des effets négatifs de peurs et d’inqui¢tude (28%) allant

parfois jusqu’a Pévitement et au rejet (20%).

S’agissant des effets sur les familles ayant un enfant en situation de handicap, les
professionnels déclarent que cet accueil apporte beaucoup de bien-étre aux parents (47%) et qu’il
permet de rompre avec un certain isolement en favorisant les échanges avec les professionnels
mais aussi avec les autres parents de la structure (38%). Ainsi, un grand nombre de professionnels
(37%) fait part d’'un apaisement, d’un soulagement des familles avec I'accueil de leur enfant en
structure petite enfance et d’'un cheminement dans I'acceptation du handicap (33%). Parmi les
effets identifiés, il apparait également souvent (31%) que les parents auraient davantage confiance
en eux, de méme qu’envers les professionnels de la structure d’accueil. 26% des professionnels
patlent aussi d’un changement de regard des parents sur leur enfant et 24% d’entre eux
soulignent que cet accueil donne du temps libre aux parents pour « souffler » et faire autre chose.
Enfin, beaucoup de professionnels (32%) ont exprimé les effets sur les autres familles a la fois
pour témoigner de la sensibilisation des autres parents au handicap mais surtout du travail
nécessaire a réaliser sur les représentations chez certains parents pour qui le handicap suscité des

peurs et des incompréhensions.

Pour ce qui est des effets sur les professionnels eux-mémes, ils sont 53% a admettre que
I'accueil d’enfants en situation de handicap génére une remise en question professionnelle
globale, une adaptation particuliere a 'enfant en situation de handicap et a sa famille (51%), mais
aussi des peurs et des inquiétudes quant a parvenir a répondre aux besoins de enfant et de sa
famille (46%). 45% des professionnels reconnaissent que ces accueils impliquent des pratiques
différentes des autres enfants, de méme qu’un investissement et une motivation accrus (40%). Le
travail et la cohésion d’équipe (36%), la nécessité d’avoir des temps de réflexion et de préparation

autour de I'accueil (26%), et penser autrement 'organisation de la journée (16%) apparaissent de



facon récurrente. La satisfaction et 'enrichissement professionnel que ces expériences d’accueil

procurent sont soulignés par 54% des professionnels interviewés.

Enfin, pour la majorité des professionnels (53%), l'accueil des enfants en situation de
handicap n’a pas d’impact sur la structure dans son ensemble. Toutefois, 36% indiquent des
changements dans son fonctionnement et son organisation de la structure. 31% expriment des
effets sur Peffectif de I'équipe avec un renforcement de professionnels pour certains temps
comme pour les repas ou lors de la sieste et 28% des effets sur 'aménagement de I'espace. Les
professionnels précisent cependant que les effets dépendent souvent du type et du degré de
handicap de 'enfant (27%). Ainsi, I'accueil des enfants en situation de handicap requiert une
adaptation, un ajustement, une flexibilité¢ (27%) et davantage d’accompagnement individuel dans
les activités ou lors des repas. L’organisation des groupes d’enfants est alors parfois reconsidérée
(20%) avec par exemple un allegement du nombre d’enfants. Les professionnels évoquent aussi
ces accueils comme faisant partie du projet de la structure et donc d’un travail de réflexion

commun a équipe (20%).

1.6.5 — Le niveau de satisfaction des relations professionnels-parents

Globalement, les professionnels semblent satisfaits de leurs relations avec les parents des
enfants en situation de handicap qu’ils accueillent (m = 77.57 ; 6 = 7.5). 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 = 38.46 ; 6 = 2.7) et surtout avec les familles (m =

40.16 ;0 = 2.9).
1.6.6 - Le degré de collaboration professionnels-parents
Les professionnels stipulent étre en général d’accord avec les parents des enfants en

situation de handicap (m = 54.13 ; 6 = 7.5) indiquant ainsi un degré plutot élevé de collaboration

entre ecux.



1.7 — Les caractéristiques relatives a la « Personne »

Les enfants de notre échantillon étant jeunes, les diagnostics ne sont, parfois, pas encore
connus et pour une méme pathologie les tableaux cliniques peuvent étre tres variables dun
enfant a l'autre. Ainsi, nous avons porté notre intérét sur le type et le nombre de difficultés
développementales présentes chez les enfants. 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 problemes du comportement

(Cf- Figure 10).

Langage et 75%
Moteur 71%
Intellectuel 42%
Comportement 31%
Alimentation 29%
Gastro-intestinal, 27%,
Psychique 21%
Visuel 15%

Epilepsie
Asthme, trouble
Auditif

Humeur, anxiété,

Cardiaque

10%
10%
8%
6%

4%

Figure 10. 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 (¢ = 1.91 ; Cf. Figure 11).



B 12 difficulté(s)

W 3_4 difficultés

H'5 difficultés et plus

Figure 11. Nombre de difficultés présentes chez les enfants

1.8 - Les caractéristiques relatives au « Contexte »

Au total, 27 structures ont participé a I’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
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 les
moins puisque 34 des enfants de notre échantillon sont accueillis en structure mixte contre 14 en

structure traditionnelle.

1.8.1 - Types de structures

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

lieu d’accueil enfants-parents (Cf Tableau 7).



Tableau 7. Répartition des structures selon leur type

Mixtes Traditionnelles Total
Type de structure N % N % N %
Multi-accueil 10 1% 7 54% 17 63%
Creches 0 0 4 31% 4 15%
Haltes-garderies 4 29% 1 8% 5 18%
Accueil enfants-parents 0 0 1 8% 1 4%
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 = 66) et 39 (Min = 18
Max = 60)
1.8.2 - Statut juridique de organisme gestionnaire
LLa majorité des établissements répondants ont le statut de structures municipales (59%),

33% sont des structures associatives, et sont davantage représentées parmi les structures mixtes

(Cf. Figure 12), et 8% sont gérées par des mutualités.
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Figure 12. Répartition des structures selon leur statut juridique



1.8.3 — Compléments d’informations sur les structures

Les structures mixtes sont un peu plus récentes en moyenne que les structures
traditionnelles. Elles ont ouvert en moyenne depuis 16 ans, la plus ancienne en 1983 (soit 33 ans),
les plus récentes en 2011 (soit 5 ans). Les structures traditionnelles, elles, ont ouvert depuis en

moyenne 20 ans, la plus ancienne en 1965 (soit 51 ans), la plus récente depuis 2010 (soit 6 ans)

Les structures se situent majoritairement en milieu urbain (66.7%), 18.5% sont en milieu
rural et 14.8% se situent en milieu péri-urbain, c’est-a-dire a proximité d’une grande ville. La

répartition est a peu pres équivalente qu’il s’agisse des structures traditionnelles ou mixtes.

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% vs 23%

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

B Mixtes ™ 'Traditionnelles
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Figure 13. Répartition des structures selon leur taux d’encadrement



1.8.4 — Les professionnels 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 Educateurs de Jeunes
Enfants (m = 2.5) et d’auxiliaires de puériculture (m = 3.1) et 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.

1.8.5 — 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.

Les premiers facteurs déclencheurs de ’accueil des enfants en situation de handicap sont,
pour les structures mixtes, le projet associatif ou d'établissement (78,6%) et les demandes de
services ou d’établissements 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% 0), sont les
premiers facteurs déclencheurs de I'accueil d'enfants en situation de handicap.

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 place 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 d’accueil apparaissent également de fagon prioritaire pour la majorité des structures (Cf

Figure 14).
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Figure 14. Actions les plus fréquentes

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.

Quant aux perspectives envisagées dans le cadre de P'action actuelle d’accueil des enfants
en situation de handicap au sein de la structure, toutes souhaitent renouveler I'accueil d’enfants en
situation de handicap. Il n’y a pas de différence ici entre les structures mixtes et les structures
traditionnelles. L’effectif est partagé entre les structures qui souhaitent augmenter/développer
leur capacité d’accueil d’enfants en situation de handicap (N = 14 structures) et celles qui

souhaitent la stabiliser (N = 13 structures).

1.9 — Les caractéristiques relatives an « Temps »

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 (6 = 14.1), avec une durée moyenne
un peu plus élevée quand il s’agit des structures mixtes (m = 24.61 ; 6 = 12.5) que quand il s’agit
des structures traditionnelles (m = 20.25; 6 = 17.7). En effet, 64.7% des enfants en structure
mixte sont accueillis plus de 10 heures par semaine contre 57.1% des enfants en structure

traditionnelle. Par ailleurs, la fréquence d’accueil est de 3.02 fois par semaine en moyenne (G =



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%. 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 ; 6 = 8.8) avec une majorité¢ d’enfants accueillis depuis 1 an ou

moins, et ce, quel que soit le type de structure (Cf. Figure 15).
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Figure 15. 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
I’établissement 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
'accueil en structure avec un autre mode de garde (assistante maternelle, créche, centre de loisirs,

¢tablissement spécialisé) ou avec ’école maternelle.

Dans le cadre de cette recherche, 8 familles (enfants et parents) ont été interrogés a deux
reprises dans un intervalle de 9.5 mois en moyenne (Min = 7 ; Max = 18 ; 6 = 3.0). 5 des enfants

concernés fréquentent une structure mixte et les 3 autres une structure traditionnelle.



2. Statistiques inférentielles

Dans cette partie, nous présenterons les résultats obtenus a partir des analyses statistiques
inférentielles effectuées. La premicre étape a été d’identifier 'existence de liens potentiels entre
deux variables a I'aide des analyses de corrélation bivariées (coefficient r de Pearson) signifiant
que la variation de l'une des variables entraine une fluctuation de l'autre dans un sens qui est
prévisible. Le cas échéant, des régressions linéaires ont été réalisées afin de préciser la force du
lien entre les deux variables. Précisons que lexistence d’une relation de dépendance entre les
variables ne présage pas pour autant de I'existence d’une relation causale. Pour chaque analyse,

seuls les résultats significatifs (p < 0.05) seront exposés.

2.1 — Lien entre le développement socio-affectif et ['age des enfants

Tout d’abord, nous pouvons constater 'existence d’une corrélation significative entre
I'age réel des enfants et écart avec leurs ages de développement observés a partir de 'échelle qui
¢évaluent les compétences communicatives (ECSP). En effet, 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, I’Attention Conjointe (AC) et la

Régulation du Comportement (RC).

Tableau 8. Corrélation entre ’age réel des enfants et leurs retards de développement

ECSP ECSP ECSP ECSP
Retard global Retard IS Retard AC Retard RC
N 48 48 48 48
Corrélation de 820%* 880+ 804+ 858+
Pearson
p <.01

2.2 — Lien entre le développement socio-affectif des enfants et la qualité de vie familiale

11 existe des corrélations significatives entre le développement socio-affectif des enfants et
la qualité de vie familiale. Tout d’abord, les scores globaux relatifs a I’évaluation des habiletés
communicatives (ECSP) et du niveau adaptatif des enfants (VABS) apparaissent corrélés

négativement aux scores mesurant les retentissements négatifs du handicap sur la vie de la famille



(Cf Tabeau 9). En d’autres termes, plus les enfants manifestent des compétences communicatives
et adaptatives, moins les parents indiquent de répercussions négatives sur leur vie familiale. Les
régressions linéaires permettent de préciser que les habiletés communicatives des enfants
expliquent 16% des variations des scores d’impact négatif du handicap sur la famille, selon le
coefficient de détermination RZajusté¢ (Rajusté = 0.10), et seulement 8% des fluctuations de

scores lorsqu’il est question du niveau adaptatif des enfants (R%ajusté = 0.08).

Tableau 9. Corrélation entre le développement socio-affectif des enfants et les retentissements
négatifs du handicap sur la qualité de vie familiale

Indicatenr de I'impact Développement socio-affectif
dan handicap ECSP - Score global ~ VABS - Score global
Impact négatif o N 48 48
(Score global) Corrélation de Pea.rson - 419%* -315%
R? ajusté 16 .08

#p < 01;*p<.05

Plus précisément, I’'adaptation socio-affective des enfants est corrélée a plusieurs des sous-
échelles de la qualité de vie familiale. En ce qui concerne I’évaluation de I'impact du handicap sur
la vie de la famille, des corrélations négatives émergent avec les dimensions du temps et de la
disponibilité, ainsi quavec celle de I'activité professionnelle (Cf. Tableau 10). En effet, plus les
enfants semblent avoir des compétences communicatives et adaptatives, moins les parents
rapportent de conséquences négatives sur leur manque de temps et de disponibilité, de méme que

sur leur travail.

Tableau 10. Corrélation entre le développement socio-affectif des enfants et les sous-échelles de
I'impact du handicap sur la qualité de familiale

Indicatenr de I'impact Développement socio-affectif
dan handicap ECSP - Score global ~ VABS - Score global
N 48 48
Disponibilité Corrélation de Pea.rson -.344% -.360*
R? ajusté 10 A1
Travail Corrélation de Pearson -327*
R? ajusté .09
*p <.05

Enfin, d’autres corrélations existent entre le développement socio-affectif des enfants et
les sous-échelles de la satisfaction de la qualité de vie familiale a savoir ’exercice du réle parental

et le bien-étre émotionnel. Ainsi, plus les enfants présentent un retard de développement dans



I'acquisition de compétences communicatives, plus les parents se disent insatisfaits dans leur réle

de parent et au niveau de leur bien-étre émotionnel (Cf Tableau 11).

Tableau 11. Corrélation entre le développement socio-affectif des enfants et les sous-échelles de
satisfaction de la qualité de vie familiale

Développement socio-affectif

Indicatenrs de la gqnalité Retard Retard IS Retard AC Retard RC
de vie familiale global
N 48 48 48 48
Role de Corrélationde 554, _314% _293*
arent Pearson
P R? ajusté 08 08 66
Bien-étre Corrélation de -310% - 297% -303* -289%
émotionnel Pearson
R? ajusté .08 .07 .07 .64
*p < .05

2.3 — Lien entre le développement socio-affectif des enfants et les représentations parentales 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 'enfant ont été mis en évidence. En effet, les scores concernant les
habiletés adaptatives de 'enfant sont corrélés positivement a ceux témoignant des affects positifs
que ressentent les parents quand ils sont avec leur enfant ou pensent a lui. Un lien significatif
apparait également avec la sous-échelle relative aux interactions sociales indiquant que plus
I'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 viennent conforter les constats
précédemment énoncés puisque plus les enfants présentent de retard de développement, moins
les parents font part d’affects positifs quand ils sont avec leur enfant ou pensent a lui (Cf. Tableau

12).



Tableau 12. Corrélation entre le développement socio-affectif et les affects liés aux
représentations de I'enfant

ABS ECSP
Score global Score IS Retard Retard IS Retard Retard
global AC RC
N 48 48 48 48
Corrélation *ok * *ok *ok *ok *ok
Affects de Pearson 379 .306 -427 -471 -.365 -435
R? ajusté 13 .07 16 21 A1 A7

*p<.05;%p<.01

2.4 — Lien entre les caractéristiques des enfants et la qualité de vie familiale

2.4.1 — Age des enfants et qualité de vie familiale

Les analyses corrélationnelles montrent des liens significatifs entre 'age des enfants et les
scores évaluant I'impact positif du handicap sur la vie familiale ainsi que sur la satisfaction des
parents dans 'exercice de leur role parental (Cf Tableau 13). Ces liens étant négatifs cela signifie
que plus les parents évaluent positivement les conséquences du handicap sur la famille et plus ils

se disent satisfaits dans leur role de parents et plus les enfants sont jeunes.

Tableau 13. Corrélation entre I'age des enfants et la qualité de vie familiale

Indicatenr de la qualité de vie familiale Age des enfants
N 48
Impact positif Corrélation de Pearson -.330%*
(Score global) R? ajusté .09
Réle parental Corrélation de Pearson -.285%
R? ajusté .06

*p < .05

2.4.2 — Type de difficultés développementales et qualité de vie familiale

Certains types de difficultés apparaissent corrélés a plusieurs dimensions de la qualité de
vie familiale (Cf Tableau 14). Les troubles de lalimentation 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 I'impact positif du handicap sur la famille, sur le couple et sur
les attitudes des membres de la famille a I’égard du handicap. En outre, les troubles gastro-
intestinaux et digestifs sont liés aux scores témoignant des impacts négatifs du handicap sur la
qualité de vie de la famille, et plus précisément sur la dimension des relations sociales et de la
santé physique. Ainsi, lorsque Penfant souffre de troubles gastro-intestinaux et digestifs, les
parents font davantage part d’effets négatifs sur la vie familiale, sur les relations sociales et la
santé physique des membres de la famille. Enfin, des corrélations ont également été identifiées
entre les troubles de 'humeur, de '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 expression d’une solidarité familiale élevée mais aussi avec des retentissements néfastes

importants sur la santé, et particuliecrement sur la santé physique des parents.

Tableau 14. Corrélation entre les types de difficultés de Penfant et la qualité de vie familiale

Type de difficultés
Iﬂdifgz‘eﬂmj fig la qualité Ali . 7’ Gasz-intestinal, Anxiété,
de vie familiale imentation digestif dépression
N 48 48 48
Impact positif Corrélation de Pearson -.29¢6*
(Score global) R? ajusté .07
Attitudes Corrélation de Pearson -.296%*
familiales R? ajusté 07
Relations Corrélation de Pearson _A405%*
conjugales R? ajusté 15
Impact négatif Corrélation de Pearson 286*
(Score global) R? ajusté .04
Santé phvsiaue Corrélation de Pearson 289% .385%*
a u o,
physiq R? ajusté .07 13
Relations Cortélation de Pearson 342%
sociales R? ajusté .10
Solidarité Corrélation de Pearson 308%
familiale R? ajusté .08
Santé Corrélation de Pearson 366*
R? ajusté 12

*p<.05;%p<.01

2.4.3 — Nombre de difficultés développementales et qualité de vie familiale

Le nombre de difficultés est corrélé significativement a la sous-échelle mesurant I'impact

du handicap sur la dimension du temps et de la disponibilité des membres de la famille. Il s’avere



donc que plus 'enfant présente de difficultés, plus les parents mentionnent un manque de temps

et de disponibilité (r = .331 ; p < .05 ; R? ajusté = .10).

2.5 — Lien entre les caractéristiques de enfant et les représentations parentales de 'enfant

2.5.1 — Age des enfants et affects parentaux liés aux représentations de I'enfant

L’¢tude des liens entre les variables indique une corrélation négative entre I'age des
enfants et les affects liés aux représentations de ce dernier (r = -.415; p < .01 ; R? ajusté = .15),
C’est-a-dire que plus les enfants sont plus agés, moins les parents expriment des affects positifs

quand ils pensent a leur enfant ou sont avec lui.

2.5.2 — Type de difficultés développementales et descriptions parentales des

enfants

Deux types de difficultés affichent des corrélations négatives avec les descriptions de
Ienfant : les troubles du comportement (r = -.328 ; p < .05 ; R? ajusté = .09) et les troubles de
I’humeur, de Panxiété et la dépression (r = -.333; p < .05; R? ajusté = .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.

2.6 — Lien entre la qualité de vie familiale et les représentations parentales de !'enfant

La qualité¢ de vie familiale indique des liens significatifs avec les représentations que les
parents ont de leur enfant (Cf Tableau 15).

Tout d’abord, plusieurs corrélations négatives apparaissent avec les descriptions que les
parents font de leur enfant et les affects liés a sa représentation. Quand les parents rendent
compte de nombreuses conséquences négatives du handicap sur la vie de la famille, les
descriptions de 'enfant et les émotions qu’ils déclarent ressentir lorsqu’ils sont avec ou pensent a
lui sont alors moins « positives » De méme, lorsque les scores révelent un manque de temps et de
disponibilité des membres de la famille du fait du handicap de Penfant, d’une part les descriptions
parentales font moins référence aux capacités de I'enfant mais tendent a se focaliser sur ses
difficultés, et d’autre part, les parents expriment davantage d’affects négatifs tels que la tristesse, la
culpabilité, ou la colere, quand ils sont avec leur enfant ou pensent a lui. Les domaines de la

solidarité familiale, des ressources financieres, des relations sociales et de la santé indiquent aussi



des corrélations négatives mais avec les descriptions parentales. La encore, plus les parents
témoignent d’impacts négatifs sur ces domaines, moins les descriptions des enfants sont
valorisantes.

De plus, les résultats portant sur la satisfaction de la qualité de vie familiale confirment
que plus les parents se déclarent satisfaits de leur qualité de vie familiale, plus les descriptions des
enfants mettent 'accent sur ses habiletés. En outre, la satisfaction des familles au regard de leur
bien-étre émotionnel, de leur réle de parent, et des interactions familiales contribuent également
aux descriptions qui valorisent les compétences de 'enfant. Notons aussi que plus les parents
sont satisfaits de leur bien-étre émotionnel, plus les affects qu’ils disent ressentir quand ils sont

avec leur enfant ou pensent a lui sont positifs.

Tableau 15. Corrélation entre la qualité de vie familiale et les représentations des enfants

Indicatenrs de la qualité
de vie familiale

.. Affects liés aux
Description enfant

représentations
N 48 48
Impact négatif Corrélation de Pearson -.350% ~.339%
(Score global) R? ajusté 10 10
. Corrélation de Pearson -.509%%* -.338%*
Disponibilité .,
P R? ajusté 24 10
Corrélation de P - Hok
Solidarité familiale orrelation de Fearson Al4
R? ajusté 15
Fi Corrélation de Pearson _37O%%
imnance R2 ai , 13
justé .
) . Corrélation de Pearson -.340%
Relations sociales ey
R? ajusté 10
Santé Corrélation de Pearson -.297%
R? ajusté 07
Satisfaction qualité Corrélation de Pearson 405%*
de vie (Score global) R? ajusté 15
Bien-étre Corrélation de Pearson A7 8% .328*
émotionnel R? ajusté 21 .08
Corrélation de Pearson 319%
Role de parent .,
pa R? ajusté .08
Interactions Corrélation de Pearson 208%
familiales R? ajusté .07

*p<.05;%p<.01



2.7 — Lien entre la qualité de vie familiale et les relations parents-professionnels

Les deux échelles relatives aux relations parents-professionnels montrent des corrélations
positives avec certaines dimensions de la qualité de vie familiale (Cf Tableau 16). En effet, plus
les parents se disent satisfaits dans leurs relations avec les professionnels, ou plus ils témoignent
d’un degré élevé de collaboration avec eux, plus ils font part des conséquences négatives du
handicap de l'enfant sur leur qualité de vie familiale mais aussi sur leur santé, notamment

psychologique.

Tableau 16. Corrélation entre les relations parents-professionnels et la qualité de vie familiale

Indicatenrs de la qualité

de vie familiale Satisfaction relation ~ Degré collaboration

N 48 48

Impact négatif Corrélation de Pearson 337% 416%*
(Score global) R? ajusté 10 16

Santé Corrélation de Pearson A24%* 328%*
R? ajusté 16 .09

Santé Corrélation de Pearson 4T THK 45D
psychologique R? ajusté 21 19

*p<.05;%p<.01

2.8 — 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, lorsque les parents déclarent un degré
élevé de collaboration avec les professionnels, ces derniers expriment une faible satisfaction de

leur relation avec les familles (r = -.287 ; p < .05 ; R? ajusté = .00).

2.9 — Lien entre les relations parents-professionnels et le temps d'accueil de 'enfant

L’évaluation par les parents de leur satisfaction a I’égard de leurs relations avec les
professionnels de la structure montre des corrélations avec la fréquence de 'accueil de enfant (r
= .286; p < .05; R? ajusté = .00). Ainsi, plus les parents sont satisfaits de leurs relations avec les

professionnels, plus la fréquence d’accueil de Tenfant est élevée. Ce phénomene se constate



¢également sur la sous-échelle qui évalue spécifiquement les relations centrées sur la famille (r =

295 ; p < .05 ; R ajusté = .07)

2.10 — Lien entre les valenrs éducatives des professionnels et les relations professionnels-parents

Ici, nous pouvons observer que les scores relatifs a la dimension « Ecoute » sont corrélés
positivement a ceux qui rendent compte de la satisfaction des professionnels a ’égard de leurs
relations avec les parents (r = .415; p < .01 ; R? ajust¢ = .15), et d’autant plus a la sous-échelle
centrée sur la famille (r = .570; p < .01 ; R? ajusté = .31). En outre, les scores qui concernent
«I’écoute » sont également en lien avec les scores qui précisent leur degré de collaboration (r =
540 ; p < .01 ; R? ajusté = .28). Nous pouvons donc en conclure que plus les professionnels
accordent de 'importance a la dimension de ’écoute dans leurs pratiques, plus ils manifestent de
satisfaction dans leurs relations avec les familles et un degré élevé de collaboration. En revanche,
on note une corrélation négative entre la dimension « Chaleur» et la satisfaction des
professionnels dans leurs relations avec les parents (r = -.309 ; p < .05; R? ajusté = .08). Par
conséquent, plus les professionnels accordent de 'importance a I'aspect chaleureux des relations

moins ils se disent satisfaits de leurs liens avec les parents.

3. Approche longitudinale

Dans le cadre de l'apporche longitudinal, nous avons rencontré 8 enfannts pour un
second recueil de données, a 9 mois et demi d’intervalle en moyenne (m = 9.5;6 = 3.6 ; Min =7
mois ; Max = 18 mois). Initialement, I'intervalle de temps entre les deux recueils était fixé a une
dizaine de mois. Cependant, les délais n’ont parfois 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, ét¢ vus au T2 plus tardivement.



3.1 — Les caractéristiques individuelles et familiales des enfants

3.1.1 — 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 ; 6 = 6.9).

3.1.2 — Appartenance a une fratrie et rang de naissance

Au Temps 1 (T1), seulement 2 enfants sont des enfants uniques, alors quau Temps 2
(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.

3.2 — Les caractéristiques socio-démographiques 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 meres, 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.

3.3 — Les caractéristiques relatives au développement des enfants

3.3.1 — Les habiletés communicatives

Les résultats a Iéchelle d’Evaluation des Compétences Sociales Précoces (ECSP) 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 (6 = 35). Cette progression se constate a
I'ensemble des sous-échelles surtout sur le domaine de I'attention conjointe, ensuite celui de la

régulation du comportement et enfin le domaine des interactions sociales.



Tableau 16. Moyennes et écarts-type a TECSP au temps 1 et au temps 2

Domaines de 'ECSP Temps 1 Temps2
N 8 8
Moyenne 99.63 145.38
Score global Ecart-type 483 35
Attention conjointe Moyenae 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

3.3.2 — Les habiletés adaptatives

En ce qui concerne le niveau adaptatif des enfants, les résultats indiquent que 5 enfants
volent leurs scores diminuer entre le Temps 1 et le Temps 2, et pour seulement 3 d’entre eux,
leurs scores augmentent. Précisons toutefois que les scores au VVineland Adaptive Bebavior Scale

relatifs aux habiletés adaptatives des enfants sont calculés en fonction de leur age, contrairement

a PECSP.

3.4 — Les caractéristiques des « Processus proximanx » relatifs a la famille

3.4.1 — Le niveau 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 alors
que pour les 4 autres on observe une légere dépréciation. La sous-échelle concernant la

satisfaction du role de parent référe au domaine qui a le plus progressé au Temps 2.

3.4.2 — ’impact du handicap de Penfant sur la qualité de vie familiale

La comparaison des scores des meres (n = 8), a I’égard des conséquences positives du
handicap de Penfant sur la vie de la famille entre le Temps 1 et le Temps 2, indique une
progression pour 4 d’entre elles, ce qui signifie qu’elles ont davantage percu les effets positifs du
handicap sur la qualité de vie familiale. Cependant, pour 2 meres, leurs scores sont en diminution,

et pour 2 autres, ils sont identiques. Par ailleurs, 'observation des scores évaluant 'impact négatif



du handicap de I'enfant sur la famille montre que 4 meres témoignent d’effets négatifs moins
importants au Temps 2 qu'au Temps 1, 2 meres d’effets négatifs plus importants au Temps 2, et

pour 2 d’entre elles, les scores sont similaires.

3.4.3 — Les descriptions parentales de '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 meres demeurent dans la
catégorie « ambivalente ». De plus, nous pouvons noter que pour toutes les meres (N = 8), les
scores relatifs aux descriptions de lenfant ont progressé attestant de descriptions plus

valorisantes au Temps 2.

3.4.4 — Les affects liés aux représentations de 'enfant

L’observation des scores entre le Temps 1 et le Temps 2 permet de préciser que 5 meres
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), et pour une d’entre

elles le vécu émotionnel reste le méme.

3.4.5 — Le niveau de satisfaction des relations parents-professionnels

Les meres 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. Pour 3 meres, la satisfaction est en

baisse, et pour une mere, le score aux deux passations est identique.

3.4.6 — Le degré de collaboration parents-professionnels

En ce qui concerne le degré de collaboration parents-professionnels, 6 meres indiquent
un degré d’accord plus important au Temps 2, alors que pour 2 d’entre elles, le degré d’accord est

plus faible.



3.5 — Les caractéristiques relatives a la « Personne »

Les types de difficultés développementales rencontrés par les enfant sont identiques sur
les deux temps de recueils de données. En revanche, si pour 2 meres le nombre de difficultés est
similaire entre le Temps 1 et le Temps 2, 4 meres mentionnent un nombre de difficultés plus

faible, et 2 plus élevé.

3.6 — Les caractéristiques relatives au « Temps »

La durée d’accueil des enfants a augmenté pour 5 d’entre eux entre le Temps 1 et le
Temps 2, 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 (¢ = 12.7) a 23 heures au

Temps 2 (c = 11.1).



4. Discussion

L’objectif de cette recherche était d’étudier accueil des enfants en situation de handicap dans
les structures de la petite enfance, dans 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 Penfant et de sa famille, et d’autre part, des professionnels
qui sont en relation avec eux. Dans cette partie, nous mettrons en perspective les principaux

résultats issus de notre étude au regard de ceux issus d’autres travaux.

4.1 — Le développement 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=506) 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 évoquent 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 quiils grandissent, comme lindiquent les scores relatifs au
développement adaptatif. Cependant, la confrontation de nos résultats avec ceux issus d’autres
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 'inclusion
d’enfants en situation de handicap en milieu scolaire et a des ¢tudes internationales conduites en
milieu « préscolaire ». Parmi elles, ce sont les effets de I'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 & al., 2003), tout
comme le mentionnent les parents et les professionnels de notre échantillon. Par ailleurs, les

résultats de nombreuses ¢tudes abordent, de facon 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).

Notre recherche indique aussi que P'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 enfant 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 I'enfant, parfois peu compatibles avec une vie sociale, les
parents risquent d’étre davantage isolés voire d’interrompre leur activité professionnelle (Brown
& al., 2006 ; Hahaut, Castagna & Vervier, 2002), ce qui se retrouve aussi dans nos résultats. Le
comportement social de Penfant et les difficultés de communication constituent donc un vecteur
important de stress parental (Bristol & Gallagher, 1986 ; 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. Les comportements inadaptés (agressivité, automutilation,
stéréotypie...) accroissent considérablement le stress des parents et affectent les relations avec
Ientourage qui, souvent, s’¢loigne de la famille aggravant ainsi le risque d’isolement (Martin,
Papier, & Meyer, 1993). L’expérience en creche apparait ainsi primordiale pour I'acquisition de
compétences socio-adaptatives et, par conséquent, pour une meilleure qualité de vie de la famille.

Nous avons enfin montré que le développement socio-affectif des enfants est lié a
Iexpression d’affects positifs quand le parent pense a son enfant ou est avec lui, ce qui rejoint les
travaux d’Ello et Donovan (2005) qui soulignent que plus enfant rencontre des difficultés a
communiquer, plus les parents manifestent des niveaux de détresse émotionnelle élevés. Les
troubles de la socialisation et de la communication affectent ainsi de manicre importante les

relations parents-enfants (Hedenbro, 2007 ; Kasari & Sigman, 1997).

4.2 — Les caractéristiques personnelles de I'enfant

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, plus les enfants grandissent et plus les retards de développement tendent a s’accroitre. Par

ailleurs, plus les enfants sont jeunes, plus les parents déclarent un impact positif du handicap de



I'enfant sur la vie de famille. En revanche, plus les enfants grandissent, moins les parents se disent
satisfaits dans leur role de parents. Aussi, avec 'avancée en age des enfants, les parents expriment
moins d’affects positifs quand ils pensent a leur enfant ou sont avec lui.

Outre I'age des enfants, nous avions également pris en compte le type difficultés
développementales rencontrées. Les troubles de I'alimentation, gastro-intestinaux et digestifs, de
I’humeur et de 'anxiété entralnent une évaluation négative de 'impact du handicap de 'enfant sur
la vie de famille. Par ailleurs, les troubles du comportement, de 'humeur et de l'anxiété, sont
associés a des descriptions moins « positives » de I'enfant. Enfin, pour saisir le degré de gravité du
handicap, nous nous sommes intéressés au nombre de difficultés développementales présentes
chez Penfant, 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 I'enfant
(Zucman, 1982). Les parents évoquent ainsi des périodes de la vie familiale particulierement
difficiles a traverser qui coincident aux moments ou les problemes a affronter se cumulent,
notamment au cours des deux premicres années de vie de 'enfant. Une étude menée par Martin,
Papier et Meyer (1993), aupres de 39 familles dont les enfants agés de 1 a 6 ans sont en situation
de handicap, a permis de dresser une typologie des difficultés rencontrées au cours de la petite
enfance en plusieurs domaines : 'autonomie de I'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. Nos résultats apportent plusieurs
¢léments qui confirment ce tableau. Le premier domaine identifié comme source de problemes et
de difficultés dans le discours des parents est celui de 'autonomie de 'enfant. Il renvoie, par
ordre de récurrence dans les entretiens que nous avons menés, a la marche, a Palimentation, a
Iexpression et a la compréhension. Lors de I'évocation de la non acquisition de la marche, les
parents relatent cette restriction de Iactivité de '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 'enfant marche, les parents indiquent
des chutes fréquentes associées a un manque d’équilibre, source de souffrance pour les parents et
qui entralnent une attention accrue pour anticiper tous les obstacles éventuels au sein de
Ienvironnement. D’autres incapacités complexifiant le quotidien de l'enfant sont parfois
évoquées par les parents comme, par exemple ne pas tenir assis, ne pas pouvoir saisir un objet

avec les mains... L’ensemble accroit la pénibilité liée a la gestion des actes de la vie quotidienne.



Lalimentation est fréquemment citée comme produisant une situation de stress et d’inquiétude
pour les parents. IIs doivent nourrir leur enfant pour assurer sa survie et lui assurer une prise de
poids adéquate, alors que dans le méme temps 'alimentation est elle-méme 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 difficulté importante,
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. Ainsi, de
facon globale, le manque d’autonomie de lenfant 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 lorigine 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 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 premicres années de vie
de Tenfant que les parents expriment devoir particuliecrement faire face a la découverte de
nouveaux probléemes médicaux ainsi qu’a leur enchalnement, a des problemes liés au dosage des
traitements médicamenteux ou a leurs changements. D’autres manifestations spécifiques tels des
comportements qui apparaissent de maniere cyclique et aigué constituent 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 '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 'enfant émerge, dans le discours des
parents, comme un domaine créant un climat d’inquiétude et de stress. A la fois mélée d’espoir
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

. . ’l . - ’l . . .
meres. De méme, I’évolution lente, et parfois 'absence d’évolution, suscitent questionnements et
inquié¢tudes chez les parents qui sont face a 'incertitude de ce qui adviendra du développement

de Tenfant. Cette incertitude médicale relative a la nature des séquelles est décrite comme



particuliecrement 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.

Li¢ 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, I’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 I'adolescence, I'éventuel déces de 'enfant mais aussi celui
des parents qui se posent la question de qui s’occupera de leur enfant quand ils ne seront plus la.
Tous ces ¢léments constituent des facteurs de stress et d’inquiétude pour les familles qui,
paradoxalement, doivent anticiper - parfois bien en amont - les perspectives et les obstacles a
venir pour pouvoir y faire face tout en étant parfois dans l'incertitude du pronostic vital de leur
enfant, ce qui les contraint en quelque sorte a vivre dans 'ici et le maintenant.

Enfin, un domaine de difficultés 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 cout 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 l'enfant. Leurs
demandes sont souvent considérées comme atypiques de par lirrégularité de laccueil, des
multiples prises en charge de lenfant, de ses hospitalisations fréquentes. Pour certaines
structures, ces demandes qu’ils considérent hors normes et/ou ingérable constituent 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 ordinaire (creches, écoles) mais aussi spécialisés. En ce qui
concerne le milieu ordinaire, d’apres les parents, les raisons les plus souvent citées par les
responsables d’établissement sont le fait que leur enfant puisse étre préjudiciable aux autres, le
manque de formation des professionnels et 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 l'age de lenfant. 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’onr aller 2 », « peur de ne pas en faire assez ») et la recherche de nouvelles thérapies (« zout
essayer », « ne pas perdre de temps »). En méme temps, la présence tres fréquente et réguliere d’'un
professionnel au domicile peut étre vécue comme une intrusion au sein de I'intimité familiale, y
compris lorsque les relations sont de bonne qualité, les parents devant sans cesse composer avec

les irruptions venant de I'extérieur.



4.3 — Les processus proximanx relatifs d la famille

4.3.1 — La qualité de vie familiale

Le contexte familial est une donnée incontournable lorsque l'on s’intéresse au
développement de l'enfant. C’est pourquoi nous avons choisi de I'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 facon 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 I’égard du
handicap, et évoquent de la solidarité au sein de la famille, et du soutien li¢ 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 Paltération de la qualité de vie des parents ayant un enfant en situation de
handicap rejoignent ceux issus de nombreux travaux (Cappe & al., 2010 ; Hastings & al., 2000 ;
Hatzmann & al.,, 2008), notamment ceux liés a la composante de la santé physique et mentale
(Ha, Hong, Seltzer, & Greenberg, 2008). Quant a I’étude de Higgins, Bailey et Pearce (2005),
aupres de 53 familles ayant un enfant en situation de handicap, elle révele une moins bonne
entente du couple conjugal et de I'adaptation familiale par rapport a la population générale.
Cependant, des études rapportent que la qualité de vie familiale est impactée différemment selon
le type de handicap de 'enfant. En effet, Freeman et ses collaborateurs (1991) ont montré que les
parents dont I'enfant 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 'existence
d’un lien entre déficience cognitive de 'enfant et stress parental comme majorant le risque d’un
dysfonctionnement familial. I.’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 li¢ a la charge des soins quotidiens nécessaires a I'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 Pexistence de liens entre la
satisfaction de la qualité de vie familiale et des représentations parentales positives. En effet, plus
les parents sont satisfaits de leur qualit¢ de vie familiale, plus les descriptions de 'enfant se

centrent sur ses compétences et plus les émotions que les parents déclarent ressentir quand ils



sont avec leur enfant ou pensent a lui sont positives. 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 & al., 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 coping leur 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 l'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
les parents déclarent étre satisfaits et en accord avec les professionnels. On peut émettre
I’hypothése que lorsque les parents se sentant soutenus par les professionnels 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 & larocci, 2006; Baghdadli & al., 2008; Magerotte & Willaye, 2000; Hahaut,
Castagna & Vervier, 2002 ; Grimm-Astruc, 2010).

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 'enfant notamment sur les conduites adaptatives et sociales, les troubles du
comportement, et 'autonomie dans la vie quotidienne (Hauser-Cram & al., 2001 ; Baker & al.,
2003 ; Hastings, Daley, Burns, & Beck, 20006). 11 existe donc une influence réciproque entre la

qualit¢ de vie familiale et le développement socio-affectif des enfants. Des lors,



I'accompagnement des familles au cours des premicres années de vie de 'enfant apparait comme
indispensable au devenir de '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, s’il est traité, les enfants progressent davantage. (Rhodes,

2003).

4.3.2 — Les représentations parentales de l'enfant

De manicre 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. Nous avons vu précédemment qu’un faible niveau
d’adaptation socio-affective de I'enfant influencait négativement le ressenti émotionnel du parent.
Or, Pexpression 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). Par ailleurs,
Martin, Papier et Meyer (1993) soulignent que I'accueil de Penfant 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 (creche, 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. L’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 trés médicalisée de certaines structures renvoie aux parents 'image d’une

structure hospitaliere plus que celle d’un lieu de vie.

4.3.3 — Les relations parents-professionnels

Concernant les relations avec les professionnels, les parents se disent satisfaits et
généralement en accord avec ces derniers, ce qui va dans le sens des enquétes réalisées sur cette

thématique (Britner & Phillips, 1995 ; Coutu, Lavigueur, Dubeau, & Tardif, 2003). Les recherches



signalent que les parents apprécient particulicrement les professionnels chaleureux, attentionnés,
et qui partagent leurs valeurs éducatives et culturelles (Howes, 1987 ; Shpancer, 1998).
Cependant, les chercheurs constatent que la satisfaction des parents demeure élevée quels que
solent la qualité de I'accueil, Pexpérience ou la formation des professionnels, et y compris quand
le parent est percu lui-méme négativement par le personnel du milieu d’accueil (Sphancer, 1998 ;
Kontos & Dunn, 1989 ; Kontos & Wells, 1986). Nous avons également observé que lorsque les
parents déclaraient un degré important de collaboration, les professionnels exprimaient, quant a
eux, une faible satisfaction de leur relation avec les familles. Si pour certains auteurs ces résultats
s’expliquent par le fait que la satisfaction parentale repose principalement sur le fait que la
structure soit percue comme sécurisante et stimulante pour leur enfant (Kontos & Dunn, 1989),
pour d’autres il pourrait s’agir d’un biais méthodologique. En effet, lorsque Hofferth, Brayfield,
Deich, et Holcomb, (1991) demandent aux parents « satisfaits », s’ils changeraient de structure
d’accueil s’ils en avaient la possibilité, plus du quart répondent par affirmative. De plus, Britner
et Philips (1995) montrent que le soutien social percu par les parents est le facteur le plus
déterminant dans I’évaluation de la satisfaction par les parents de la structure d’accueil. Ainsi, plus
les parents se sentent soutenus par les professionnels, plus ils se disent satisfaits de I'accueil de
leur enfant. En outre, dans la mesure ou il est souvent difficile pour les parents d’obtenir une
place en structure d’accueil de la petite enfance, il se peut que ces derniers fassent preuve d’une
certaine « indulgence » et se convainquent eux-mémes de la satisfaction a I'égard de I'accueil de
leur enfant afin de conserver une opinion positive (Sphancer, 1998 ; Coutu, Lavigueur, Dubeau,
& Beaudoin, 2005). 11 se peut aussi que ce phénomene soit particuliecrement actif chez les parents
ayant un enfant en situation de handicap parce qu’il exprime tout simplement leur reconnaissance

a I’égard des professionnels qui ont accepté d’accueillir leur enfant au sein de la structure.

4.4 — Les processus distaux: relatifs aux professionnels

4.4.1 — Les représentations des professionnels

A travers les entretiens réalisés, nous avons pu noter que le handicap est majoritairement
abordé par les professionnels dans sa dimension médicale, sous 'angle de la déficience et de la
maladie. Bien que les acteurs de terrain déclarent que 'enfant en situation de handicap est « avant
tout un enfant comme un autre », il reste percu dans des aspects négatifs, du c6té du manque,
puisque les professionnels évoquent principalement les limites et incapacités de lenfant.
Toutefois, la grande majorité des professionnels évoque positivement I'accueil des enfants en

situation de handicap dans les structures de la petite enfance, non sans en nier les limites.



11 est vrai que, malgré I’émergence de nouveaux modeles de compréhension du handicap,
la France reste sous 'emprise du modele médical de par son histoire et de la catégorisation des
handicaps qui en est issue qui n’ont pas permis d’unir et d’unifier les différents forces du monde
associatif comme cela a été le cas dans les pays anglo-saxons (Vannetzel & Bouratchik, 2016).
Ainsi, la dimension du « handicap comme désavantage social » n’est pas aussi centrale dans les
représentations francaises qu’elle ne 'est dans d’autres pays (Morvan, 1997 ; Giami, 1994 ; Giami,
Korpes & Lavigne, 2007), contribuant ainsi a la persistance de discriminations sociales,
culturelles, économiques a I’égard des personnes en situation de handicap. Des éléments
similaires 2 ceux que nous constatons dans notre recherche apparaissent dans d’autres travaux.
En effet, en Italie, malgré des représentations, en majorité, positives de I'intégration, les attitudes
des enseignants par rapport a 'enfant en situation de handicap sont encore parfois négatives.
Beaucoup d’entre eux ne parviennent pas a définir 'enfant autrement que par ses incapacités
alors que lenjeu de la scolarisation est aussi d’identifier et de développer les potentialités de
I'enfant (Panchaud Mingrone, 1994). En revanche, l'attitude positive de enseignant par rapport a
lintégration favorise 'adoption d’attitudes positives par les autres enfants a 'égard de enfant en

situation de handicap (UNESCO, 1999 ; Panchaud Mingrone, 1994).

4.4.2 — Les relations professionnels-parents

Les professionnels de notre échantillon se disent satisfaits de leur relation avec les parents
et généralement en accord avec ecux, 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 'enfant. Cependant, des différences sont perceptibles dans
la maniere de les appréhender. 1l 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



Ienfant. 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 le particulier peu 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 déleguent trop de responsabilités. I
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.

4.5 —Le mode d'accueil des enfants en sitnation de handicap en structure collective : individuel vs collectif

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. Par
exemple, Hestenes et Carroll (2000), qui se sont intéressés aux interactions entre pairs, observent
que les enfants en situation de handicap sont moins impliqués dans les jeux coopératifs que leurs
pairs sans handicap. Les enfants en situation de handicap passeraient seulement 30% de leur
temps dans des jeux coopératifs, privilégiant les jeux solitaires, alors que ces activités ludiques
occupent 50% du temps des enfants sans handicap. De plus, ces chercheurs ont remarqué que les
enfants n’ayant pas de handicap avaient davantage tendance a passer du temps avec leurs pairs
sans handicap (57.6%) qu’avec les enfants en situation de handicap (14.3%). Okagaki et ses
collaborateurs (1998) rapportent des conclusions différentes puisqu’ils constatent que les enfants
sans handicap choisissent de jouer avec leurs pairs en situation de handicap pendant les temps de
jeux libres. Face a ces conclusions contradictoires, Hestenes et Carroll (2000) pointent certaines
différences au niveau de la population et du temps passé en structure d’accueil, et qui pourraient,
en partie, expliquer nos résultats. En effet, dans leur étude, la proportion d’enfants en situation de
handicap est plus élevée (29% contre 12 a 16%), et les enfants sont accueillis a temps partiel alors
que dans I’étude d’Okagaki (1998), les enfants sont accueillis a temps complet et passent plus de
temps ensemble. Dans une autre recherche, Mills et ses partenaires (1998) se sont intéressés aux
effets de la proportion dans un groupe d’enfants avec et sans handicap sur le développement des
enfants. Ils établissent alors que les enfants accueillis sur le principe de « 'intégration inversée »,

C’est-a-dire au sein d’un groupe avec une majorité d’enfants en situation de handicap (dans I’étude



de Mills, et al. (1998) 11 enfants sur 14), progressent significativement plus, notamment lorsque
I'enfant présente une déficience modérée. En revanche, lorsque 'enfant a une déficience sévere, il
obtient de meilleures performances lorsque le groupe d’enfants compte un peu plus d’enfants
sans handicap (9 enfants sans handicap sur 14). Ainsi, la proportion d’enfants en situation de
handicap accueillis et le temps d’accueil apparaissent comme influencant les effets de I'accueil sur
le développement des enfants. Au regard des conclusions issues des recherches qui viennent
d’étre exposées, nous émettons donc ’hypothese que ces variables pourraient exercer une
influence indirecte ce qui expliquerait ’'absence de corrélation dans notre échantillon.

Par ailleurs, dans trois des structures mixtes rencontrées, 'équipe d’accueil comprenait des
professionnels chargés de la prise en charge thérapeutique de l'enfant et de la famille
(kinésithérapeute, infirmier, psychomotricien, psychologue, ergothérapeute) afin que les séances
puissent se dérouler sur le temps d’accueil de 'enfant. Cette prise en charge des soins sur le lieu
de vie de P'enfant s’incrit dans une volonté de prise en compte globale des besoins de I'enfant 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 'enfant
pour qui les soins peuvent s’avérer moins efficaces. Une étude a ainsi examiné P'effet 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 regu 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.



CONCLUSION

Ce travail de recherche sur laccueil 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
Ienfant, 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’é¢tude. 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. L’analyse et l'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
I'objet d’une validation sur une population francophone ce qui peut induire certains biais. De
facon générale, nous devons aussi tenir compte de la désirabilité sociale dont I'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 Iacquisition
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 facon générale les familles rendent compte d’une qualité de
vie familiale satisfaisante, 'adaptation socio-affective de I'enfant est une variable a considérer

puisqu’influencant le bien-étre des familles.



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 l'alimentation,
les troubles gastro-intestinaux, de I’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, '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, I’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
Ienfant (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 I'on peut retrouver dans plusieurs travaux. Les parents de notre échantillon sont,
en général, satisfaits de leur qualité de vie particulierement 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 I'avancée en age
de lenfant, lorganisation familiale liée au handicap de Tenfant nécessite des réajustements
perpétuels, etc. La période de la petite enfance est, de fagon générale, une phase sensible, elle 'est
d’autant plus quand les conditions sont telles qu’elles génerent 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, éducatif, administratif, financier. C’est pourquoi, les recherches rapportent
I'urgence et '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 études antérieures, un défaut de prise en charge globale des familles car si les
services dirigés vers l'enfant sont, pour les parents, satisfaisants, ceux destinés aux autres
membres de la famille sont quasi 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

Iisolement et I’épuisement des parents semble étre non seulement un facteur de réduction de



stress (Chan & Sigafoos, 2001) mais 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 lorsquils 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 modeéle médical comme en témoignent les professionnels de notre étude. Ainsi,
plusieurs auteurs recommandent que la formation des professionnels de I’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 Penfant en situation de handicap et une sensibilisation sur les
modes d’interventions thérapeutiques possibles (Mulvihill, 2002 ; Kamménou, 1994 ; Monjot,

. En outre, P'existence d’'un nombre de places réservées pour les enfants en situation de
1993). E tre, Iexist d’ bre de pl pour 1 fant tuation d
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 'ensemble 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 quun 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 al., 2004, Brown, 2001). Pelchat et ses collaborateurs

(1999) ont ainsi constaté une diminution du stress parental lorsque les parents ont acceés a une



information adaptée et une intervention précoce. De nombreuses études rapportent que
I'implication des parents dans les activités de la structure d’accueil ou de I’école favorise
I'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 meres s’investissent dans la structure d’accueil, plus les enfants
manifestent une sécurité affective a leur mere 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 'importance qu’ils puissent
bénéficier d’un soutien appropri¢ des le diagnostic de la maladie de Penfant (Lacharité, Moreau,&
Moreau, 1999). Enfin, le développement des résecaux 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 I'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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ANNEXES

Certains outils ne figurent pas dans leur intégralité puisque soumis a des droits d’auteurs



Annexe 1: Evaluation des Compétences Sociales Précoces

ECSP-N

FEUILLE DE NIVEAU ECSP
Nomi : ........ Prénom : Sexe ! .oeernnn.
Date de DaiSSance :.....uiecercerenserseenrans Date de Passation fu.eeeeeerrereremscrseesserscseessensennes
AGE TECL Lttt s s st ae s st b et e et
RIS 1IS MIS RAC IAC MAC RRC IRC
Niveau 1 R 1 1 1= 1=* 1 ) R 1=*
2 2 2 2 2 2
3 3 3 3= 3
4** 4 4>
Niveau 2 S=e 4 3 2* 2 4 5= 5(2)
inférieura 6 | 6*** 5 4 3 3 5 6 a**b**¢
mois 7 5 4 6 7 d**efg
8= 6 8> hi
6>
Niveau 3 9= 6 7 4 5 7 9 7(2)
7-16 mois 10 7 8 5 6 8 abcdef
11 8 9 6 9 ghi
12 9
13 10
Niveau 3.5 14 11(1)abji0(1)ab|7 7 10 10 8(2)ab
17-24 mois 15 cde cde 8 8 11 11 cdefg
9 12 hijk
10
11
Niveau 4 16 12 11 12 9 13 12 9
25-30 mois 17 13(1)abj12(1) a |13 10 14 13 10(1)ad
cde bcdef |14 15 cdef
14 15 16
16
Niveau
optimal
Score
Niveau IS= AC= RC:
optimal
Score IS= AC= RC:
Score total niveau optimal :

niveau moyen :
niveau médian :

* = nb d'occurences nécessaires pour obuenir l'item
> = pour obienir lilem, l'enfant doit réaliser un des dans Vitern 3£ trouvant au niveau supéricur

() = pour obienir Nitem, I'enfant doit réaliser i¢ nombre de raun:p-m'umcrm indiqué entre parenthises parmi les différents componements possibles pour Fitem

concerné

5:' EDITIONS ET APPLICATIONS PSYCHOLOGIQUES

95, boulevard de Sébastopol ® 75002 PARIS



PROFIL

IS AC RC TOTAL

Niveau 1

Niveau 2

Niveau 3.0

Niveau 3.5

Niveau 4

RIS IIS MIS RAC IAC MAC |RRC IRC

Niveau 1

Niveau 2

Nivean 3.0

Nivean 3.5

Niveau 4




Annexe 2 : Vineland Adaptive Behavior Scale

INELAND

ADAPTIVE BEHAVIOR SCALES

Sara S. Sparrow, David A. Balla, Domenic V. Cicchetti

ECHELLE D'EVALUATION DU COMPORTEMENT ADAPTATIF

Survey form
Version enquéte

NOM:

prénom:

Nom de la personne interrogée

annee mois jour

Date de
naissance

Nom de I'examinateur

Date de
I'examen

AGE:

sous domaine

note brute age equivalent

réceptive

expressive

écrite

DOMAINE COMMUNICATION

DOMAINE AUTONOMIE

relations interpersonnelles

personnelle
familiale I
sociale I

jeux et loisirs

adaptation

DOMAINE SOCIALISATION

globale

fine

DOMAINE MOTRICITE

Dans chaque domaine, commencer avec |'item qui correspond 3 I'3ge de |3 personne evalués. Coter chaque item 2, 1, 0. N ou NSP en
suivant les critéres de cotation du manuel et écrire cette note dans |a case comespondante. Etablir une base de sept items consécutifs
cotes 2 et un plafond de sept items consecutds cotés 0 pour chagque domaine.




coter 2 Oui, habituellement
1 Quelquefois, en partie
0 Non, jamais
N ne s'appliques pas
NS Ne satpas

o
< 1__1 Toume les veus et 1a téte en direcdon d'un son

2. Ecoute au moins momentanement quand la personne qui s'occupe def| |
I habituellement lui parle.

3. Sourit en reponse a la personne qui s'occupe de hu habituellement.

4. Soumt en reponse 2 la presence duns personns familere autre que
celle qui s'occupe de lui habituellement.

5. Tend les bras quand la personne qui s'occupe de lui habituellement
dit "viens" ou "debout”.

6. Montre qu'il comprend la siznification de "non.*

7. Imute l2s sons des adultes immadiatement apres 123 avolr entendus.

$. Montre qu'il comprend au moins 10 mots.

1 9. Mimsques et gestes appropnees pour indiquer "ow” "non” et “je
veux".

10. Ecoute attentivement les instructions.

_11. Comprend I sens de "oui" ou de "d'accord”.

12. Sust des instructions faisant Intervenir une action et un objet.

13. Montre du dozzt avec pracision au moms une des principales parties
de son corps quand on le hu demande.

14, Unlise les prenoms ou les dmminueifs de ses freres et soeurs, anus ou
pairs, ou cite leur nom quand on le lui demande.

15. Utlise des phrases contenant un nom &t un verde, ou deux noms.

16. Nomme au moins 20 objets familiers sans qu'on le lui demande. NE
PAS COTER L

17. Ecmnemehnstompendamaummscmqmums

18. and on le fait choisir.

219 Dnaummn::Omotstecomusaables NEPASCOTER ]

20. Raconts sponanement ce qui lui est Amive en temmes simples.

21. Transmet un message verbal simple.

22. Unlise des phrases de quatrs mots ou plus.

23. Montre du doigt avec précision toutes les parties de son corps quand
on le lui demande NE PAS COTER 1

24. D1t au moins 100 mots reconnaissables. NE PAS COTER 1

23. Parle par phrases completes

26. Udlise "un" "une” et "le" "1a" dans des expressions ou des phrases.

27. Suit des instructions de la forme "si-alors”.

28. Donne son prenom et son nom quand on Je lui demande.

20. Posz des questons commencant par "quot”. "ou", “qui"."pourquoi”
et "quand”. NEPAS COTER 1

3.4 30. Peur dire lequel de deux objets non presens st le plus zmand.

31. Racoate en detail ce qui Iui est arrive quand on J2 lui demande.

32. Utilise la preposition "demiere" ou la preposition "ente” dans une
phrase.

Utlise "la preposition "autour” dans une phrase.

3.
4 Uuhsedeseqmsnonsmdesphnsesconmmm et "ou”.

O CE LT e L L

6- Rxonnedeslustcms connues, descenne:deﬁees des blazues dune
cemaines Jongueur, ou la trame dume émission de television

coter 2 les items avant ia base er 0 les items apreés le pigfond
remargues

24
sommedes2. 1et0delapage2




cotel 2 Oui, habituellement
1 Quelquefois, en partie
0 Non, jamais
N Ne s'applique pas
NS Ne satpas
o
1. Montre quil s'attend 2 &tre nowrsi en voyant un biberon, le sein ou

1 de 1a nourriture.

2. Ouvre la bouchs quand on i presents une cuillers avec de la
nowTinure.

3. Prend la nourniture de la cullere avec sa bouche.

4. Suce ou mache des biscuits.

e de la nourriture solide.

6. Bort sans aide a Ia tasse ou au veme.

7. Manze seul avec une cuillers.

$. Montre qu'il comprend que ce qu est chaud est danzersux.

9. chomprendreqm;escou‘heswsac\ﬂmesommﬂlesm

10. Bonwec\mepaxﬂe

11. Laisse volontiers la personme qui s'occupe de huz habituellement fui
essuver le nez.

12 Moanze seul avec une fourchette.

13. Enleve sans aide un manteau, un pull ou une chemise qui s'ouvrent
par devant.

2 14 Manzs seul avec une cuillers sans renverser

15, Monte quil 2 envie de changer de vessment quand 1l 23t tres mouLle
ou sale.

16. Unne aux toilettes ou sur le pot.

17. Prend un bain avec de l'aide.

15. Defeque aux toletts ou sur L2 pot

19 Demantkaaﬂermmlmes

>
—

- Montre quiil comprend la fonction de l‘a@t

Ranze ses affaires quand on le lui demande.

il

Est propre 1a muit

w

2]

. Prend de I'eau au robinet sans aide.

. Se brosse les dents sans aide. NEPAS COTER 1

ool
0- =

. Montre quil comprend la fonction d'une pendule 2 aizuille ou
_ diztale.

0.:

Aﬂea&summmpeuﬁeqmmqmndmhhudem

8. Se lave et s'essuie Ia fizure sans aide.

0. Mat ses cha au bon pi2d sans aide.

I

30. Repond au telephone comrectement. N PEUT ETRE COTE

31. Shaballe sewl comple sauf pour lacer ses ch
" Vachercherlap qu'on & de au tzlephons ou mdique que
32 cette personne n'estpas [a

33. Met le couvert avec de l'aide.

[
coter 2 les items avant ia base er 0 jes items apres le piafond ﬂ.m
remargues sommedes 2. TetOdelapage 4




N

N

cotel 2 Oui, habtuellement
1 Quelquefois, en partie
0 Non, jamais
N Ne s'applique pas
NS Ne satpas

o
-1 1. Rezarde le visage de la personne qui s'occupe de hul habirusllement

2. Reazt a la voix de la personne qui s'occupe de lwi habituellement,
ou a celle d'une autre personne.

3. Distingue la personne qui s'occupe de hu habimuellement des autres
nnes.

4. Montre de I'interet pour les nouveaus objets ou les nouvelles
personnes.

3. Exprime au moins 2 émotions racomnaissables teliss que plaisir,
mistesse, fraveur ou détresse.

6. Montre quil attend a ce que la personne qui s'occupe de lui le
prenne dans ses bras

7. Fait preuve d'affection a I'ezard des personnes famiberes.

8. Est interesse par les enfants autres que ses freres et sceurs.
familiere.

0. Tend les bras vers une personns

10. Joue avec un joust ou un obet. seul ou avec dautes

11. Joue 2 des ssux meeractifs tres simples avec d'autres

12. Udlise des objets domestques courants pomjouer.

13. S2 montre interesse par les acaviees des aumes.

14. Imite des gestes simples des adultes tels que applaudr, faire "au
Tevoir”, apres 'avoir vu fairs.

1, 2 15, Rit ou sourit de maniere appropriés en reponse a des compliments.

16. Appelle au moins 1 personnes famulieres par leur nom.

17. Cherche a faire plaisir 2 1a persoane qui s'occupe de hui
habituellement.

18. Participe 2 au mOMmS un jeu ou une ackivite avec d'autres

10, Imite une tache relatvement complexs plusieurs heures apres qu'slle
2it eté faite par quelou'un dautre.

20. Repete des phrases dadulte entenduss anteneursmsant.

21. Joue a des jeux elabares de "faire semblant”, seul ou avec d'autres

E SOCIALISATIO

)

22. Prefere certains ams a d'autres.

23Dn “51l vous plait” quand il demande quelgue chose.

24. Reconnalt guand il esth mste, en colers ou quil a peur

DOMAII

25. Idennfie les gens par d'autres caracteristiques que leur nom quand onff ™ |
le hui demande.

4 26. Prate ses jousts ou c2 qui lul appartient sans qu'on le hu dise.

27. Cite au moins une emission de telévision qu'il am:e quand on le Iui
d.emandee(dnquel)wet surquellechame:eneembsxonpasse

28. Suit les regles de jeux simples sans qu'on le lu: rappe

29,A\mamlp_uﬁmdel‘moul’msue

30. Respecte les regles de I'scole ou de Iinstrution.
s 31. Reagzit en parlant de fagon positive quand il arive quelque chose [
d'heureux aux autres.

32 S'excuse pour des fautes non-meentionnealles.

33. A un groupe d'ams.

34, Respacte les regles de la compmunaute.

35. Joue a plus dun jeu de societe ou de cartes demandant de I'adresse et [ ]

6

36. Ne parle pas la bouche pleine.

37. A un metlleur am: du meme sexz.
coter 2 les items avant ia base er 0 jes items apres le piafond

de Ia capacité a une decision.
U sommedesZ. 1,0delapage7

remargues



cotel 2 Oui, habituellement
1 Quelquefois, en partie
0 Non, jamais
N Ne s'applique pas
NS Ne satpas S

o
1. Tient sa téte pendant au moins 15 secondes sans assistance, quand la)

-1 is! de i habituellement le tient dans ses bras.

2. Tient assis soutenu pendant au moins une mimie.

3. Prend de petits objets avec les mams, de n'imports quelle maniers

4 Transfere les objets d'ume main 3 l'autre.

5. Prend de petits objets avec le pouce et les doizts.

6. Se met s2ul en position assise ot mamtient cefte POSITION sans

soutien pendant au moins une mimite.

7. Marche sur les mains et Jes genoux sans que son ventre ne touche
par teme.

8. Ouvre les portss qui ont ssulement besoin d'etrs poussess ou trees.

1 9. Assis, fane rouler une balle.

10. Marche.

11. Gnmpe et descend dun lit ou dume chaise d'adulte stable.

12. Gnmpe sur des equipements de jeux bas.

13. Gribouslle avec um crayon. un feutre ou de [a craie sur un support

2pproprie.
2 14 Monte les escaliers en mettant les 2 pieds sur chaque marche.

15. Descend les escaliers, de face, en mettant Jes 2 pieds sur chaque
marche

16. Court bien. avec des ements de vitesse ot de dirsction.

17. Ouvre les portes en tirant et tournant les poiznees.

18. Saure au-dessus de petits objets.

10, Visse et devisse le couvercle dum recipient.

20. Pédale sur un tricycle ou un autre vehicule 2 3 roues sur au moins 2
metres. N PEUT ETRE COTE

21. Saute sur un pied au moins une fois sans tomber, en se tenant a une
Dpersonne ou 3 un meuble stable.

22. Construst des stuctures dans [ ¢ d'au moins 5 cubes.

23. Quvre et ferme des ciseaun d'une seuls main.

3,723 Descend 15 escaliers en alfernant les pieds sans aide.

23, Grimpe sur des equipements de jeux eleves.

26. Coupe un morceau de papier avec des ciseaux.

27. Saute sur un pad au moins 3 fois sans perdre 'squilibre. NE PAS
COTER 1

28. Fait un puzzle (pas un encastrement) d'au moms 6 pieces. NE PAS
COTER 1

20. Dessine phus dune forme reconnazssable avec un crayon ou un
feume

30. Coupé du papier avec des cissaux en suivant une Ligne.

31. Unlise une zomme sans dechirer le papier.

32. Saute azsement en avant sur un pied. NE PAS COTER |

33, Ouvre une semue fermee 3 cle

34 Decoupe des formes compliguees avec des ciseaus.

35. Arrape une balle lancee d'environ 3m, meme sl doit se deplacer
Taf g

36. Fait du velo sans stabilisateur, sans tomber. N PEUT ETRE COTE

coter 2 les items avant la base et  les items apres le plafond 40| 22
somme des 2: 1; 0, page @
nombre de N page @

bre de NSP page @

remarques

W b

40 22
SCORE BRUT DU SOUS-DOMAINE

I total des fignes 13 3




Annexe 3 : Family Quality of Life Scale

Unsersi® Toulowse I Lz Minsil

B - QUALITE DE VIE EN MILIEU FAMITIAL

Votre « famille » peut inclure de nombreuses personnes - Mére, pére, conjoint ou concubin, enfants, oncles,
tantes, grands-parents, etc... Pour cette enquéte, vewillez considérer que les membres de votre famille sont:
—  Ceux qui pensent eux-mémes faire partie de votre famille (les personnes peuvent avoir ou non un Len de
sang ou étre uni ou non par le madage) et
— Ceux qui se soutiennent et qui prennent soin les uns des autres au quotidien

Pour ce questionnaire, veuillez ne pas penser aux membres de votre famille dans leur globalité (famille
élargie) qui ne sont impliqués qu'occasionnellement dans votre vie quotidienne. Pensez a votre vie de famille depuis
ce: 12 derniers mois.

Les items ci-dessous nous ont été indiqués par des centaines de familles comme étant importants pour une
bonne qualité de wie familiale. Nous souhaitons connaitre votre niveau de satsfacdon concernant ces propositions
par rapport a votre famille. Veuillez cocher, pour chaque item, les cases correspondant 2 votre niveau de satisfaction.

Quel est votre niveau de satisfaction concernant votre vie familiale...

I'rés msatisfant

-

Trasn t3 fast

(5]

w Movennement

2ateafaae

Satssfait

-

Trés satsft

w

Ma famille aime passer du temps ensemble

Les membres de ma famille apprennent aux enfants 3 étze autonome

Ma famille a le soutien dont elle a2 besoin pour faire face au stress

Les membres de ma famille ont des amis ou d'autres personnes qui les soutiennent

Le: membres de ma famille aident les enfants a faire lenrs devoirs ou d'autres acuvites

Les membres de ma famille ont un moyen de transport pour se rendre 13 ou ils ont besoin d'aller

Les membzes de ma famille padent librement entre eux

Les membres de ma famille apprennent aux enfants comment s’entendre avec les autres

Les membres de ma famille ont du temps pour faire ce qui leur plait

Afa famille résout les problémes enzemble

Les membres de ma famille se soutiennent mutellement dans leurs projets

Les membres de ma famille montrent qu'ls s'aiment et prennent soin les uns des autres

Az famille dispose d'une aide exteneure pour répondre aux besoins spécifiques de tous les membres de la
famille

14

Les: adultes de ma famille enseignent aux enfant: i prendre de bonnes décisions

15

Votre famille a accés aux soins médicaux en cas de besoin

16

A2 famille a les movyens de faire face 3 ses dépenses

Les adultes de ma famille connaissent les autres personnes qui font partie de La vie des enfants (amus,
professionnels de créche. etc)

18

Az famille st capable de fare face aux aléas de la vie

19

Les adultes de ma famille ont le temps de prendre soin des besoins individuels de chaque enfant

20

A2 famille se sent en sécurité 3 1a maison, au travail i I'école et dans le voisinage

Afon enfant ayant une difficulté de développement ou en situation de handicap est soutenu 2 la créche oua
lécole

Afon enfant ayant une difficulté de développement ou en situation de handicap est soutenu 2 1a maison

Afon enfant ayant une difficulté de developpement ou en situation de handicap est encourage a se faire des
amis

Afa famille 2 de bonnes relations avec les professionnels qui interviennent aupres de mon enfant ayant une
difficulte de développement ou en situation de handicap




Annexe 4 : Family Impact of Childhood Disability

HERE RS
Selon vous, quelles ont été les conséquences du handicap de votre enfant sur votre vie | "3 | S 2 E
familiale ? é;ie‘jé:‘é
1 2 3 4
' | S'occuper des besoins de l'enfant avec handicap a créé des contraintes de temps supplémentaires
2 | I vaeu un bouleversement désagréable des habitudes de wie familiale
3 | Cette expérience nous 2 apporté sur le plan spirituel
* | Avoir un enfant avec handicap 2 conduit 3 des dépenses supplémentaires
5 | Les membres de la famille font plus les uns pour les autres qu'ils ne font pour eus-mémes
¢ | Avoir un enfant avec handicap a amélioré les relations au sein du couple
7| Avoir un enfant avec handicap 2 entrainé une restriction des relations sociales en dehors du fover
§ | ceme expérence nous i fait prendre conscience de o2 qui compte dans la vie
® | Le stress chronique au sein de L famille a été une conséquence
10 | Cette expédence m'a aidé 3 apprécier combien chaque enfant a une personnalite unique et des talents
partculiers
! | Nous avons di décaler ou annuler des vacances importantes
12 | Lez membre: de la famille sont devenus plus tolérants envers les personnes différents: et acceptent mieux
en genéral les différences physiques ou mentales
'3 | Avoir un enfant avec handicap 2 réduit le temps que les parents peuvent passer avec lewss amis
14 | Le handicap de 'enfant a entrainé un développement personnel positif ou plus de force de caractére chez
1a mere ot/ou le pers
!5 | A cause de 1 simation de Penfant, les parents hésitent i téléphoner 3 leurs amis ou leurs connaissances
16 | Cette expérence 2 rendu les membre: de Ia famille plus ouverts aux besoins des autres et aux luttes ponr
les handicapés
!7 | La situation a créé des tensions au sein du couple
% | cene expérence m'a apprs qu'il v 2 de nombreux petits bonheurs i vivre avec un enfant qui 2 un handicap
!9 | Dans les circonstances du handicap de 'enfant, des achats importants ont été remus 3 plus tard
20 | Elever un enfant avec handicap a donné plus de sens 3 Lz vie pour les membres de la famille
a | Lehandicap de enfanta entrainé un changement de situation professionnelle pour I'un des parents (c'est-
a-dire réduction du temps de traval ou perte d’emploi)
B | Avoir un enfant avec handicap a conduit I'un des parents i revoir i Lz baisse ses objectifs professionnels
¢ | Avoir un enfant avec handicap 2 réduit le temps que les membres de 1a famille peuvent passer les uns avec
les autres, en dehors du temps passé avec l'enfant
D | La santé physigue des membres de la famille a été affectée par 1z simation de enfant




Annexe 5 : Entretien « R »

L ENTRETIEN « R »

A - DESCRIPTION DE L’ENFANT

1. « Pouvez-vous me décrire comment est votre enfant ¥ Quel genre d’enfant est-il/elle ? ».
Tradnire chaque descriptens par nn adject:f dans le tablean ci-dessons colonne « soomnane ».

2. 51 le parent n'a pas donné 5 descripteurs, donnez deux suggestions en attendant aprés chacnne
delle : « Avez-vons pensé i tontes les caractémstiques, bonnes on manvaizes ? » ; « Est-ce qu'd v en a que
vons avez onblé ? » (Tablean colonne « aver aide »).

Liste des descripteurs de l'enfant - sponrane

Liste des descrpteurs de l'enfant — avec aide

W s Go b e

uifa e f1o] =

3. Ajoutez les descripteurs cités par le parent a la biste des traits de caractére personnels et la Im

resentes

Inacuf(ve)
Calme
Agressif(ve)
Replé(e) sur so:
Entceprenant(e)
Gaile)

Difficile
Bean/Belle

Pas intelligent(e)
Récepuf(ve)
Distant(e)
Indépendant(e)
Pengenx(ze)
Vif(ve)
Insonciant(e)

Affectnenxz(ze)

Traits personnels : ENFANT

Actf(ve)
Excitée)
Pacifiqne
Sociable
Timude

Triste

Facde

Lad(e)
Intelligent(e)
Pen récepufve)
Chalenzenxz(se)
Dépendant(e)
Confiant(e)

« Eteint(e) »
Soncienz(se)

Pen affectnenxz(se)




4. Demandez an parent d'illustrer deux des adjectifs par nn exemple spécifiqne qu: soit anssi récent que
poszible, de préférence des 24 on 48 hences précédentes. Chossic les denx adjectifs le plus « chargés v etle
plns snsceptible de provoguer des sonvenies épisodigues (ex - tém, rejetant, indépendant...).

B. EVENEMENTS IMPORTANTS DU PASSE DE L'ENFANT

5. « Pendant votze grossesse on 'acconchement on jmste aprés, y-a-t-il eu des événements importants
qui sont survenus (4 vous, a votre famille ou a votre enfant) qui ponrsazent jones na role en rapport
avec ce que vons pensez on percevez de votre enfant (on dans la maniére dont vons agissez avec Ini).
Pent-étce y-a-t-i] d'antees événements a part les problémes médicanx qni ancaent pn jones na role 2 »

Liste des événements importants du passé de I'enfant

1

e

w

6. « Comment chacnn de ces événement: a pn mflnencer votre maniére de penser on d'agic avec votge
enfant ? Précizez le degré d'influence en vous postionnant suc I'échelle allant de _dwawne influence 3 Trés
grande influence »

Eveén 1: Auncnne influence Tze: grande influence
Evén 2: Auncnne influence Tze: grande influence
Even 3: Ancnne influence &3 grande influence
Evén 4: Aucnne influence &5 grande inflnence
Evén 5: Aucnne influence Tze: grande influence

C — DESCRIPTION DU PARENT

7. « Pouvez-vous me dire quel genre de mére /pére vous étes ¥ Comment vous décririez-vous en
tant que mére/pére ¥ ». Tradnire chague descrptens par na adjectf dans le tablean ci-dessons coloane
« spontané ».

8. 51 le parent n’a pas donné 5 descrpteurs, donnez denx snggestions en attendant apze: chacune
delle : « Avez-vons penzé a tontes les cazacténstiques, bonne: on manvaises ? » ) « Est-ce qu'd y en a que
vons avez onblié ? » (Tablean colonne « avec ade »).

Liste des descripteurs du parent - sponrane Liste des descrpteurs du parent — avec arde

(10 RO LN oS
T E (S




9. Ajoutez les adjecnfs cités par le parent 3 la liste des traits personnels et la Ini présenter

Traits personnels : VOUS COMME MERE/PERE

Pen affectmenx(ze)

Toleésant(e)

Pengenx(ze)

Disponible

Meze /Pere-pounle

Impatient(e)

Antoritaice

Sérienx(ze)

Contzolant(e)

Pen donnant(e)

Inszonciantle)

Independant(e)

Sausfait(e) dans mon role de

péze/mese

Role de péce/mere difficile

Affecmenx(ze)
Rejetant(e)
Confiant(e)
Qcenpéle) on préoccupé(e) allenss
Detachele)
Pauent(e)
Pernussifive)
Eanjonele)
Laizsez-faice
Donnant(e)
Soncienx(ze)
Dépendant(e)

Insausfait(e) dans mon zole de
pére/meze

Role de pere /mére facile

10. Demandez an parent d’illustrer deux des adjectfs par nn exemple spécifique qui s0it anssi écent
que possible, de préfézence des 24 on 48 henres précédentes. Chorsic les denx adjectifs le plus « chargés »

et le plns susceptible de provoguer des sonvenics épisodigues.

C - RESSEMBLANCES AVEC LA FAMIIIE

11. « A qui votre enfant ressemble le plus dans votre famille ¥ ». S: senls des caractégstiques

physigues sont nommeées, demandez de spécifier des teaits de caractere.

Personne a qui 'enfant ressemble

Pour quel trait

uil oo

12. « A parar taits de caractére évoqueés au début (Al et A2), ponvez-vons me dice de qm vorce

enfant a hégte ces caractégsuques * »

Personnes i qui I'enfant ressemble

Liste des descrpteurs de l'enfant (Al et A2)

U s |G o] e

o[ o |1of =




13. « A partic de la Lste ci-dessons, ponvez-vons vons positionner suc les échelles selon vos propre:
caractémnstiques personnelles ¥ »

Traits personnels : VOUS-MEME

Inacuf(ve) Acuf(ve)
Calme Excité(e)
Agressifive) Pacifique
Replié(e) sur zoi Sociable
Entreprenant(e) Tim:de
Gaile) Triste
Difficile Facide
Bean/Belle Lad(e)
Pas intelligent(e) Intelligent(e)
Reécepuf(ve) Pen réceptif(ve)
Distant(e) Chalenzenxz(se)
Indépendant(e) Deépendant(e)
Craintf(ve) Confiant(e)
Vif(ve) « Eteint(e) »
Insonciant(e) Soncienx(se)




14, Ajontez a la Lste les descaptenss cités en Al et A2, « A partr de la Lste ci-deszons, ponvez-vous
remplir 13 Liste des caracténistiques de la mére /du pére de votre enfant? »

Traits personnels : MERE/PERE DE L’ENFANT

Inacuf(ve) Actuf(ve)
Calme Excitéle)
Agressif(ve) Pacifiqne
Replé(e) snr o1 Socaable
Eantceprenant(e) Tim:de
Gaile) Tuiste
Difficile Facde
Bean/Belle Lad(e)
Pas intelligent(e) Intelligent(e)
Reécepufive) Pen récepuif(ve)
Distant(e) Chalenzenxz(ze)
Indépendant(e) Dépendant(e)
Cranuf(ve) Confiant(e)
Vif(ve) « Eteint(e) »
Insonciant(e) Soncienx(se)

D — INFLUENCE DU PASSE ET DU FRESENT DU PARENT

15. « Trés souvent, il y a des personnes ou des événements de notre passé qui influencent notre
facon de penser et d’agir avec notre enfant. Ce: influences proviennent pasfois...

- de I'éducation que 'on 2 zecn : des habimdes, des puncipes que nos parents avaent et que l'on répete on
an contraire que I'on ne vent sustont pas reprodnice

- d’nne personne en particnlier, par exemple nne tante/nn oncle qui faizat des choses pons nons et gqm
€tait nn modele dans sa maniére d'agic avec les enfants

- ou pazfois d’'nne maladie que I'on a snubi on quelgqu'na d'antze dans la famille

- on d’'un décés dans la famille qu: vons affecte tonjones

Indiquez les événements dans le tableau et demandez ensnite an pazent d'évaluer I'influence de
chacnn d’entre enx sns sa facon de pense et d'agir avec zon enfant.

Eveén 1: Ancnne inflnence Trés grande mflnence
Even 2: Anucune influence Tres grande mflnence
Evén 3: Aucune influence Tres grande mflnence
Even 4: Ancune influence Tres grande mflnence

Evén 5: Ancnne inflnence Tres grande mflnence




E. AFFECTS LIES AUX REPRESENTATIONS

16. « Tons les parents lorsqu’ds penszent on sont avec lens enfant, ressentent beanconp d’émotions
d:ffécentes. Quelles sont les 3 émotons les plus fortes que vons pensez avoir pons votce enfant * »

Emonons les plus fortes

W] =

17. « Je vais vous donner une liste de plusieurs émotions gue la plupart des parents ressentent nne
fois on 'autce. Indiquez i vous les zessentez beawronp on pas du rour lozsque vous pensez i votre enfant on
que Tons étes avec lnw

Joie Pas du tont Beaunconp
Tristesse Pas duo tout Beancoup
Anxiété-peur Pas du tout Beancoup
Curiosité Pas du tont Beaunconp
Colére Pas du tont Beaucoup
Culpabilité Pas du tont Beancoup
Fierté Pas du tout Beancoup
Honte Pas du tont Beanconp
Dégont Pas duo tont Beancoup
qu,lih.bt.e enre Emotions positives Emotions négatives
émotions

F —DESIRS ETPEURS

18. Quels sont pour votre enfant en pensant an futur vos désirs les plus forts »

Désirs pour I'enfant

NEIEI

19. Quelles zont vos plus grandes peurs pour votre enfant en pensant an fome ?

Peurs pour l'enfant

N S
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20. Qnuels zont vos plus grands désirs pour vous en tant que mére /pére dans le fams ?

Désirs pour mére /pére

N b

e

21. Qnuelles sont vos plus grandes peurs pour vous en tant que mére/pére dans le fums ?

Peurs pour meére/pére

taf =

N

G - EsTIME DE sOI

22, « Au congs du mo:s demier comment vous étes-vous send - Indiquez i vous vons sentiez plutot
mal on bien dans votre pean ».

E:tume de so1 tzes manvaize E:ume de zo01 trés boane

H-AuTR=E

23. « Y-a-t-1 quelque chose dont vous n’avez pas parlé qui pongrait joner nn role important dans
votre maniéce de penser et d'ags avec votge enfant ? ».



Annexe 6 : Family Professionnal Partner Scale

Quel est votre niveau de sadsfaction concernant les professionnels de la créche qui
interviennent auprés de votre enfant...

Trés satss fadt

Satisfast

fost

Moyennement

s atae

Insatss fait

I'rés 1nsapsfant

Vous aident 3 acqueérir les compétences ou les informations pour répondre aux besoins de votre enfant

(]

Sont compétents pour zider votre enfant 3 progresser

[

Proposent un accompagnement adapté aux besoins mdividuels de votre enfant

4 | Padent dans l'intérét de votre enfant

5 | Vous informent des progzés de votre enfant

6 | Sont disponibles quand vous avez besomn d'eux

7 | Traitent votre enfant avec dignité

§ | S'appuient sur les atouts de votre enfant

¢ | Donnent de Iimportance 3 votre opinion concemant les besoins de votre enfant
10 | Sont honnétes, méme quand ils ont de mauvaises nouvelles 2 vous donner
11 | Veillent 2 la sécurité de votre enfant quand ils interviennent auprés de hw
12 | Udlizent des mots que vous comprenez

13 | Protégent 1z vie privée de votze famille

14 | Respectent les valeurs et les croyances de votre famille

15 | Ecoutent sans juger votre enfant ou votre famille

16 | Sont des personnes de confiance sur qui Tous pouvez compter

17 | Sont attendf: i ce que vous avez a dire

18 | Sont sympathiques




Annexe 7 : Echelle de collaboration parents-professionnels

Indiquez votre degré d’accord ou de désaccord avec les propositions suivantes («les

professionnels » font ici référence aux professionnels de la créche)

Fortement en acoord

Généralement en

accord

Parfoss en accoxl,

narfoss en désycns]

Généralement en

Aeg 2 ryerd

Fortement en

Adaaee oyl

Les professionnels s'intéreszent et portent attention 3 notre enfant et a notre famille

[

Les suggestions et les conseils des professionnels concemant les fagons de ¢'y prendre avec mon enfantala
maison me dérangent

[

Les professionnels vont zu devant des préoccupatons et des besoins de notre famille

Les professionnels et nous avons des idées différentes 2 propos de c2 qui est le plus important concemant
les besoins de notre enfant

w

Je suis 1a personne (avec mon conjoint, il y a Lieu) qui prend les décisions les plus importantes concemant
1a poursuite ou les changements des prises en charge que recoit mon enfant

Je demande rarement zux professionnels des consells et des suggestions parce que ce qu'ils (elles) me
proposent requiert habituellement trop d'effort de ma part (ou est trop compliqué 3 appliquer)

Les professionnels m'encouragent 2 chercher de I'aide aupres des autres membres de ma famille et auprés
de mes amis lorsque j'en ai besoin

Les consells et les suggestions des professionnels sur les facons d'aborder notre enfant 3 1a maison
produisent rarement des résultats rapides

En suivant les conseils et suggestons des professionnels concernant des sitwations difficiles, j'al apprs a
mieux me debrouiller sans leur aide face a des simuations similzires

Je me sentirais mal 2 l'aise de donner des conseils ou de faire des suggestions aux professionnels s'ils (elles)
me demandaient mon avis et mon axle

J'ai I'impression que ¢'est moi (avec mon conjoint, s'1 7 2 lieu) qui est responsable de 1a plupart des progres
que mon enfant a fait

I est difficile, pour les professionnels et nous, de travailler ensemble lorsqu'll sagit de nous concerter sur
les besoins de notre enfant

Je me sens 3 I'aise pour discuter avec les professionnels des problemes et des difficultés que je rencontre
dans ma vie

Je me sens a 'aise pour dévodler aux professionnels des choses qui me concernent personnellement et que
e ne dis pas a tout le monde

Je me sens 3 I'aise pour exprimer aux professionnels le: besoins que je ressens dans ma vie




Annexe 8 : Grille d’entretien sur les représentations des professionnels

A. PARCOURS DE FORMATION

Al. Quelle est votre fonction au sein de la structure ?
A2, Quel est votre parcours de formation initiale ?
A3. Puis-je vous demander votre age ?
A4, Quelles sont vos années d’expérience ¢
A3, Pourquoi avez-vous choisi ce métier ?
A6. A-t-il toujours été celui que vous souhaitiez exercer ?

B. REPRESENTATION DU ROLE DES PROFESSIONNELS
B1. Comment définiriez-vous votre role, de facon générale, aupres des enfants et de leurs familles ?
B2. Quest-ce qui vous semble important lors de I'accueil de 'enfant et de sa famille ¢

B3. Selon vous, en tant que professionnel, quelle est la qualité requise pour travailler aupres des enfants au
sein des structures collectives de la petite enfance ¢
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B4, Selon vous, quels sont les objectifs de I'accueil des enfants en structure petite enfance *
B5. Que penzez-vous apporter aux enfants et 3 leurs familles *

Bé6. Ezumez-Tous que votre role aupres des enfants est satsfaisant d'un point de vue profeszionnel et
personnel *

C. REPRESENTATION DU HANDICAP
C1. Pour vous, qu'est-ce quune situation de handicap, un handicap ?
C2. Quelles sont les conséquences pour vous dun handicap * Qu'est-ce que cela entraine, selon vous ?
C3. Comment décririez-vous un enfant en simation de handicap *
D. REFRESENTATION DE L'ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP EN CRECHE

D1. Pour vous, quelle est 1z mission des structures de la petite enfance vis-a-vis des enfants en simation de
handicap ?

D2. Que pensez-vous de Lz présence d'enfants en simation de handicap dans les structures de 1a petite
enfance *

D3. Est-ce la premiére fois que vous vous occupez d'enfants en situation de handicap en structure petite
enfance *

D4. Quelle a et& vous réacton lors de votre premisre expénence d'accuel ¥
D5. Comment définiriez-Tous votre role aupzeés des enfants en situation de handicap et de leurs familles ?

Dé. Qu’est-ce qui vous semble important lors de I'accueil d'un enfant en situation de handicap et de sa
famille ?

D7. Selon vous, en tant que professionnel quelle est la qualité requise pour wavailler auprés des enfants
en situation de handicap au sein des structures collectives de 1a petite enfance ?

DS8. Selon vous, quels sont les objectifs de I'accuell des enfants en situation de handicap en structure petite
enfance *

D9. Que pensez-vous apporter aux enfants en simation de handicap et a leurs familles *

D10. Estimez-vous que Totre role auprés des enfants en simation de handicap est satsfaisant d'un pomt
de vue professionnel et personnel ¥

D11, A votze avis, quels sont les intérsts et les limite: de Iacoueill d'un enfant en sinadon de handicap en
structure petite enfance *

D12. Avez-vous déja €té confronté 3 une sitnation d'impossibilité d'accueil ou de ruprure de contrat
d’accueil d'un enfant du fait de son handicap? Si ow, pouvez-vous me pader des circonstances et de leur(s)
raison(s) ?

D13. Comment 'avez-rous vécn *

E. REPRESENTATION DES EFFETS DE L’ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP
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EL Selon vous, quel est 'impact de accuedl des enfants en situation de handicap sur la structure

d'accueil ?

E2. Quels sont les effets sur I'enfant lni-meéme *

E3. Quels sont les effets surla famulle ¥

E4. Quels sont les effets sur les autres enfants, sur les interactions entre pairs =

ES. Quels sont les effets sur les professionnels =

E6. Avez-vous du effectuer des changements dans votre maniére de travailer *

E7. Est-ce que Iaccuell d'un enfant en situation de handicap 2 modifié 1z conception de Totre méter *
F.RELATION FAMITLE — PROFESSIONNEL — MILIEU SFECIALISE

FL Travaillez-vous en relation avec des professionnels du sectenr spécialisé *

F2. Sioul, qu'en pensez-vous et qu'est-ce que cela vous apporte ¥ Si non, pourquol *

F3. Sioui, qu'avez-vous mis en place pour favoriser cette relation ?

F4. Quelle: zont les reszources que vous pouvez utiliser pour étre accompagnée et/ ou soutenu lors de
T'accuell d'un enfant en situation de handicap

F5. Travaillez-vous en relation avec les familles =
Fé. S1oul, qu'en pensez-vous et qu'est-ce que cela vous apporte * Si non, pourquol *
F7. S oui, quavez-vous mis en place pour favoriser cette relation *
G. PERSPECTIVES DE L'ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP EN CRECHE

G1. Selon vous, que peut-on faire ponr ameliorer l'accuell des enfants en situation de handicap dans les
structures collectives de Lz petite enfance ?

G2. Souhaitez-rous ajouter autre chose ?

Merci pour votre participation, votre aide nous est précieuse !
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Annexe 9 : Cartes pour les Mode¢les Internes Educatifs (CaMIE)

b) Liste des items de Olive et du CaMIE:

No iless

Echelle CaMIE

Echelle Oive
Type d'ueem pour Olive

1 356p
2

3 77p
4 7

5 6¢60p
6 2 2 ¢
7 7p
g 7

9 4 c
10 4 4 1
11 7
12 3
13

14 4 f
15 77 p
16 3 3 ¢
17 3 7 p

Le matériel a disposition stimule la créativité

Un espace a part est réservé au repos ou aux siestes

Les piéces sont bien éclairées

Les piéces sont réguliérement aérées

Le matériel a disposition développe la dexténté

Les moments creux sont évités

L'enfant apprend chants et comptines

Les activités avec des ustensiles coupants n'ont pas lieu en l'absence de I'adulte
L'adulte est imaginatif

L'adulte répond aux questions ou aux vocalises de I'enfant

L'enfant se lave les mains avant les repas

L'enfant est puni s'il fait une bétise

L'enfant est encouragé a parler de son éventuel autre lieu de vie
L'adulte n'éléve pas la voix plus que nécessaire en s'adressant a l'enfant
Les espaces de jeux ne présentent pas de dangers

L'adulte est ferme avec I'enfant

Le repas est l'occasion d'apprendre a bien se tenir a table



18 1 1 f Meéme occupé. l'adulte reste a I'écoute et disponible pour I'enfant

19 3 S'll y a plusieurs enfants, ils ne sont pas agressifs entre eux

20 5 6 p Des jouets "pour faire semblant” sont a disposition (poupées. déguisements, ..)
21 7 11 y a des protections de sécurité sur les prises

22 1 4 ¢ L'adulte est un observateur attentif

23 4 £ L'adulte n'utilise pas la menace comme moyen de discipline
24 L'adulte est attentif a la santé de I'enfant
25 En groupe, I'enfant apprend la vie d'équipe

-l

26 2 2 £ L'enfant est toujours engagé dans des activités

27 717 L'adulte se lave réguliérement les mains

28 5 1 p Des activités planifiées alternent avec des moments libres

29 L'adulte n'anticipe pas les demandes de I'enfant

30 ¢ L'enfant est encouragé a apprendre les formes et les grandeurs

31 4 f L'expression orale de I'enfant est encouragée

32 L'adulte discute des séparations et des retrouvailles avec l'enfant

33 7 Une trousse de premiers secours est toujours a portée de main

34 Lorsque l'enfant s'ennuie, 1'adulte réonente son attention sur une nouvelle activité
35 5 ¢ L'enfant a l'occasion de choisir librement son activité

36 3 £ L'adulte pose des limites a 'enfant, lorsque c'est nécessaire

37 7 L'espace et le matériel sont propres

38 3 1 ¢ L'enfantest encouragé a ranger ses jouets

39 1 4 ¢ L'adulte agit de maniére constante, afin de ne pas désécuriser I'enfant

40 2 L'enfant est encouragé a se surpasser

41 1 ¢ L'adulte fait preuve d'une bonne oreanisation

42 2 ¢ L enfant do-nn.e llmp.ressmn u ila 70 2 Les enfants sont stimulés a étre compétitifs
43 6 6 p Lesjouets a disposition favorisent : appicuussage ucs vwiucws

44 2 2 ¢ A aucun moment I'enfant ne parait s'ennuyer

45 5 5 ¢ L'adulte permet des jeux salissants (sable, peinture a doigts, eau)

46 5 5 ¢ L'adulte permet a l'enfant de se placer en retrait lorsqu'il en a envie

47 L'enfant ne s'agrippe pas a l'adulte

48 5 5 ¢ Des activités permettent le défoulement physique

49 5 5 ¢ L'adulte laisse I'enfant aller a son rythme pendant les activités

50 5 2 ¢ Lesactivités proposées stimulent la curiosité

51 5 ¢ Pendant les moments libres, 'enfant a accés aux jouets et au matériel

52 2 £ L'enfant est détendu et a l'aise

53 4 f L'adulte regarde 'enfant quand il hu parle

54 Lorsque l'e. est mal a l'aise ou troublé, I'a. le réconforte par la parole et le regard
55 2 Dans une situation de conflit entre enfants. I'adulte intervient immeédiatement
56 3 3 ¢ L'adulte apprend a l'enfant a se comporter correctement

57 7 p Lerepas est l'occasion de familianser l'enfant aux odeurs et aux goits

58 1 4 f TL'adulte est patient

59 7 p  L'espace n'est pas surchargé de jeux, d'objets ou de meubles

60 4 4 f L'adulte parle ou vocalise spontanément a l'enfant

61 4 4+ f L'adulte manifeste des attitudes positives et chaleureuses envers l'enfant

62 s L'adulte stimule I'autonomie de I'enfant

63 L'enfant n'est pas sur-stimulé

64 Le développement de l'expression corporelle est stimulé

65 3 3 ¢ L'adulte veille a ce que I'enfant ne soit pas trop excité

66 4 4 f L'adulte et 'enfant manifestent des expressions de joie

67 S'll y a plusieurs enfants, l'adulte encourage les échanges enfre eux

68 1 L'adulte est capable de porter de I'attention a plusieurs enfants en méme temps
69 Lorsque l'enfant est mal a l'aise ou troublé, 'adulte lui offre un contact physique



Annexe 10 : Fiche signalétique

A - VOTRE ENFANT
Prénom ... Sexe: 1.[ |Féminin  2.[]Mascuka
Date de naissance - ... Y SR [— Age (emmois) - ............... mois

Al Quelles sont les difficultés rencontrées par votre enfant ¥

A3. Quel(s) type(s) de difficulté cela entraine-t-1l ? (Cochey jor cases correspondan a sa situation)
[ Intellectnel

[ Psychique

Op= langage et de la parole

[ Motense

[ Andixif

[ Visnel

[J Tzoubles compostementanx

[] Tzonbles de I'hument, anxiété, dépression

. [ Csize d'épiepsie

10.[] Troubles de I'alimentation

11. [] Troubles cardiagnes

12.[[] Asthme on antees troubles fespiratoires

13.[[] Troubles gastro-intestinaux, digestifs, estomac

14.[] Antee e

2 e

Aok w

=l

A4, Quel type de lieu de socialisadon votre enfant fréquente-t-il actuellement? (Indiguey powr chague
Jiew la durée ez la frequence)

Lieu de socialisation Duzée et fréquence par semaine
{Pour les réponses 1, 2 &2 3 précisex; le mom ge la strucrure) (Exemple: 2 besires une fois par semaine, & bewres rous s jours...)
1. [JCrache:
2. [[]Halte-garderie :
J. D}xd.'m devel :

4. [ Créche familiale

w

[ Assistante maternelle

6. [] Centre de loisirs
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7. [J Ecole maternelle

8. [JLudot:éque, jonjouthéque

9. [J Accueil parent-enfant

10. ] Autre (précisez):

AS5. A quel age votre enfant a-t-il été accueilli pour la premiére fois dans une structure collecave
de la pedte enfance (créche, halte-garderie, jardin d'éveil)? ... . mois

A6. Depuis combien de temps est-il accueilli dans la structure collecave actuelle?

A7. Aviez-vous déja fait garder votre enfant avant qu'il soit accueilli en structure collective?
1. ] Oni (orécises 5ar queiy STP): cooooeoee oo e e
2.0 Noa

AS8. Vortre enfant a-t-il accés aux lieux de socialisation que vous souhaitez pour lui?

1.Jou

A9. Etes-vous saasfait(e) du temps d'accueil de votre enfant en structure collective (créche, halte-
garderie, jardin d'éveil) ?

1. ] Tees satisfait(e)

2. [ Satisfait(e)

3.[] Moyennement satisfait(e)

4. D Insausfait(e)

5.[] Tcés insatisfait(e)

A10. Pourquoi ?

All. Avec votre enfant, participez-vous a des acavités de loisirs et de détente (acuvités culturelles,
sportives, sortie au restaurant, invitation chez des amis, spectacles...)?
1.Jouw

2.0Non

Al2. 55 ow, a quelle fréquence?
1.[] Trés sonvent

. Souvent

.[] Occasionnellement

.[J Razement

RN )

Al3. 51 non, pourquoi?

Al4. Avec votre enfant, réalisez-vous des actes de la vie quotidienne comme faire les courses,
prendre les transports en commun, aller au parc etc...?

1.Jou

2.[JNon
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A1l5. Sinon, pourquoi?

Al6. Votre enfant fréquente t-il un établissement ou un service spécialisé (CAMSP, CMP, CMPP,
hépiral de jour, IME, cabinet libéral...) ?

1.Jom (orécisez; Jeguel er & guelle friguence, STP) © ...
2.JNon

B - DONNEES FAMILIALES

Bl. Age des parents (cochey /a case corvespondante a vorre situarion)

20-24ans 25-29ans 30 -34ans 35 -39 ans 40—-44ans | 45ansetplus

AMere

Pere

B2. Quelle est votre situation familiale ?

1.[] Célibataice

2. [ Masiés

3.[] Union libze

4[] Pacsés

5.[] Divorcés

6.[] Sépasés

7. Venf(ve)

8. [] Autee SImAtON (DIt o oot et e e

B3. Votre enfant vit actuellement...?

1.[] avec ses denx pasents

2.[] avec sa mére senle

3.[J avec son péze senl

4[] avec sa mére remariée on vivant maritalement

5.[] avec s0n péce remarié on vivant masitalement

6.[] en résidence alternée

7. en famille d'accneil

8. [] Antee SIMABON (DFFteR) oo oo e e e et e e e e

B4. Pouvez-vous préciser le nombre d'enfants dans la fratrie (y compnis Jes demizfréres er demi-soenrs) ?
1.[J] Un enfant

2.[] Denx enfants

3.[] Trois enfants

4

(W

Q
o
7
n

Cing enfants
ADtre SImATON (DFF0iieg). o e e aan

0o

o v

=]
[

. Quel est le rang de naissance de I'enfant dont le prénom figure sur le questionnaire?
Premuer enfant

Denxzieme enfant

Troisiéme enfant

Qnatgieme enfant

Cingniéme enfant

AN (BIEIE) o e e e

3 e

(o

S Gt
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C - SITUATION PROFESSIONNELLE

Cl. A parar de la liste ci-dessous, veuillez mentionner votre niveau d'étude en précisant le
numéro correspondant 4 votre situation.

Mege:n® ... Pére:n® ...
n°l | 3éme - BEPC n°5 | Emdes égales 3 BAC + 2 (BTS, DUT, IUT,...)
n°2 |CAP-BEP n° |Emde: supédeure: dune durée inférieure ou égale 3 BAC + 3
n°3 | Secondaire n°7 |Emde: supéheure: d'une durée supénieure 3 BAC + 3
n% |BAC n%8 | Autte By e

C2. A parar de la Biste ci-dessous, veuillez indiquer votre activité professionnelle en précisant le
numeéro correspondant a votre situation.

Mege:n” ... Pere:n® ...
n°l | Agrculteur n°ll | Ouvoer qualifie
n°2 | Chef dentwepnse industoelle (pius a5 n°12 | Quvoer spécialisé
« QIO COMMEICant » (aw Mmoins 5 salaris)
n°3 | Artsan (rrasaillesr ingependant o e n°l3 | Manceuvre
salariés)
n°4 | Petit commercant (empioyans moins de 3 salaries) n°l4 | Personnel de service (f2n
raxi...)
n°5 | Profession Libérale (médecin, nozaire...) n°l5 | Personnel de 'armée ou de la police
n° | Cadre supérienr (administarif ou commercial, n°l6 | Autre profession (amisre, pormy professionnel..)
professes, ingeniesr)
n°7 | Cadre moven (administrarif ow auire), instrateur, n°l7 | Emdiant
travailleur des services medicaux et sociaux,
technicien...
n°8 | Employe de bureau et des transports n°l8 | Actuellement sans profession mais vous en avez
exerceé une dans le passé
n°9 | Employe de commerce (semdenr, soyapesr de n®19 | Sans profession (mére de famille n'a
commerce, salonk. .. ) ray
n°10 | Contremaitre et assimilé n°20 | Retraite

C3. Cette acuvité est... (Indiguey Je numero correspondant a vorre situarion)

Mee:n® ... Pere:n® ...
n°l | Exercée actuellement n°4 | Interrompue du fait de l'état de santé de votre
enfant
n°2 |Interrompue du fait de chomage n°5 | Interrompue pour conge parental
n°3 |Interrompue pour des problémes de santé n° | Autre (orevisey):
(maladie, invalbidire)

C4. Travaillez-vous...”

(=)

Mese :
Péze -

.Oa temps partiel
.[J a temps pastiel

L] a mi-temps

O P

[ 3 mi-temps
P

.[J i temps complet
[ i temps complet
P P

w




Annexe 11 : Questionnaire sur les caractéristiques des structures

A - DESCRIPTION DE VOTRE ETABLISSEMENT

Al Quel est le type de stmemice dont vons avez la responsabilite®

1.[] Centze mnlti-aceneil

2.[] Czéche

3.[] Halte-gardesie

4[] Micro-ceéche

5. Jardin d’enfants

6. [ ABR (B75eg) T oo e

A2, Quel estle nombre de places agrées? L

A3, Quel est le statmt madique de votze organisme gestonnaire?

1.[] Commnne

2.[J] Commnnanté de commnuanes

3.[] Azsociation Loi 1901
Affiliée 3 nne fédération? 3a. ] Omni foreiseg)re oo 3b.[] Noa
A gestion parentale? 3c.[]Omi 3d.[JNoa

4. [J Muomalieé

5 L ABII® (D183 oo e e

A4, Venillez mdiquer I'année d’'onvertmee de votze établizsement:

A5, Vorge sumetnge se sime...

1.[] en milien msal

2.[J en milien péri-ucbain (proxcimiz’ d'une grande ville)
3.[] en milien ncbain

B - COMPOSITION DE L'EQUIFE

B1l. Quelle est vorre formation sutiale 2

B2. Depuis combien de temps étes-vons responsable d'nn établizsement d'acened de jennes enfants »

B3. Combien de professionnels compte I'équipe an zein de la stmctmge?
1.[J Moins de 10 professionnels

2.[J Eatce 10 et 15 professionnels

3.[]Plnzde 15 professionnels
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B4. Vendlez indigquer dans le tablean snivant le type de qualification on de formation des professionnels de
I'équipe en précizant le nombre de personnes concernées?

Niveau de qualificaton ou de formaton Nombre de professionnels concernés

Edncatens de jennes enfants

Educatens spécializé

Auxiliaice de pnégcenlmee

CAP Petite enfance

BEP Sanitaice et social

Agent d'animation

Agent de restanration, cnisinier(ére)

Agent de creche

Autee (Dreoise): oo

Antge (Oreoise):

Antce (precisey):

Autrce (orecisey):

B5. Afin de connaitce I'expésience professionnelle des membzres de I'équipe, vendlez compléter le tablean
ci-dessons en mdignant pons chague tranche d'années d'expédences le nombre de professionnels
concernés.

Années d'expéniences Nombres de professionnels concemés

Moins de 5 ans

Eantee Ser 15 ans

Entee 16 et 25 ans

Plus de 25 ans

B6. Quel est en movenne le tanx d'encadrement adultes-enfants »

B7. Comment décririez-vons la stabilité de votze éqmipe »

.[[] Equipe tés stable, le personnel ne change pas ou tés pen

.O Eqnipe stable, i 7 a parfois des changements de perzonnel mais cela reste occasionnel
.[[] Equipe moyennement stable,  y a réguliérement des changements de personnel

.[] Equipe pen stable, 1 7 a trés sonvent des changements de personnel

.[J Equipe qui change contianellemeat, il 7 2 beancoup de rotation de pessonnel

L S B

C — PROJET EDUCATIF
C1. Citez les 3 prncipanx objectfs édncatfs de votze équipe vis-a-vis de l'enfant:
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C2. An zein de votre stmctnze, travadlez-vons avec la notion "d'adnlte-réfécent™
1.Jom 2.[JNon

C3. Pouzquoi?

C4. Comment les gronpes d'enfants sont-ids constitmés ?

1.[] Ea fonction de I'ige

2.[] Ea fonction du développement motens

3.[] Ea fonction du développement langagies

4.[] En fonction du nivean d'antonomie

5. ] Ea fonction des affinités entre les enfants

6. [ ABII® (BIF0IEY) T oo e e

D — ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP

D1 L'aceneil des enfants en simation de handicap avait-il été eavizageé des 'onvermee de la stuemee?
1.[Joui 2.[0Nea

D2. Quels ont été les factenss déclencheuss relatifs a I'aceneil des enfants en simation de handicap? (Cocbey
Jes cases correspondant @ vorre situanion)

1.[] Des solkicitations dicectes des familles

2.[] Des demandes de secvices on établissements spécialisés

3.[J Le projet associatif on d'établissement

4.[J L’action d'nane Fédération

5.[] Ua diagnostic des besoins

6.[] Des textes juddiqnes dont Déczet 2000, 2007 on 2010 (petite enfance) on Loi 20035 (loi Handicap)
7.[J Uz appel i projets

8. I ABIR (B7503) T oo e

D3. Les modalités d'accuedl des enfants en sitmaton de handicap sont-elles mdignuées dan: le projet
d’érablissement?

1.0om 2.0Noa

D4. 57 oui, dans quel docnment? (Cochey, Jes cases corvespondant a vorre situarion)
1.[] Pzojet social

2.[] Pzojet éducatif

3.[] Peojet pédagogique

4.[] Réglement de fonctionnement

5.[] Livzet d'aceneil

D5. Une zéflexion a-t-elle été engagée an sein de votre établissement concernant l'acened des enfants en
sitnation de handicap
1.Jom 2.[JNon

D6. 57 owi, quelles actions avez-vons mis en place ponr favoriser cet acened en « milien ordinaire » ? (Cochey
Jes cases correspondant @ votre situasion)

[] Sensibilisation des équipes sns I'acened des enfants en situation de handicap

[] Formation des équipes suc I'accneil des enfants en simation de handicap

[J Renforcement dn travail avec les familles

[[] Reafoscement de I'éqnipe d’aceneil (zecrutement, encadsement renfoscé..)

[] Teavail suc les repsésentations aupsés des familles et des enfants non concernés pas le handicap

[J Réflexion sus les aspects pédagogiques de I'acenedl (activités, supposts...)

O 0 1o
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7. [J Réflexion sus les modalités d'aceneil (hosaire, amplimde, composition des gronpes...)

8. [] Pastenasiat avec un sesvice, na établissement spécialisé on nae associaton

9. [[] Echanges d’expésiences

10.[] Investissements sns Paccessibilité et I'adapration des locanx

11 [T AR (DP022) T <o e e e e

D7. L'accened du on des enfants en simmaton de handicap a-t-il nécessité des adaptations particnlieres ?
(Cochez, rour ce gui s'appligue a vorre strucrre)

1.[] Aménagement de locanx on de matériel

2.[J Reaforc t de 'encads

3.[] Formation de l'encadrement

4.[] Information préalable des antzes familles

5.[] Aucnne adaptation particnliéze n'a été nécessaice

6. [ ABII® (BIF0IET) T oot e

E - MODALITES D'ACCUEIL DES ENFANTS EN SITUATION DE HANDICAP

El Qnuelles sont les conditions requises a l'accued d'nn enfant en zsimation de handicap dans votce
strucmze ?

1. [ Information/Formation snus le handicap de l'enfant

2. [[J Accord de l'ensemble de l'équipe

3. [J Accord des antres familles ntilisatsices de la structnee

4. [JMise en place d'nne prise en charge spécialisée pons l'enfant

5. [[] Collabozation avec un sevice spécialisé et/on na professionnel du médical

6. []Dépend du type de handicap (retiteg) & - .o oouueiie oot
7. [J Plns de moyens humains

8. [[] Plns de moyens matésiels

9. [[] Aucnae condition particuliéze

10. [ Antze condition (BrSeg) & ... ooe e e e e e e

E2. Lz démarche d'inscruption pons les parents avant nn enfant en simation de handicap est-elle identigue
a celle des antzes parents *
1.Jom 2.0 Non

EJ3. 57 non, expliquez en quoi elle est différente:

E4. Votge stenemze a-t-elle déja aceneilli on aceneille-t-elle plnsienss enfants en sitmation de handicap en
méme temps sus le méme gronpe ?

1.Jom 2.0 Noa

ES. 57 ows, dans quel objecuf ? 57 non, ponzquoi ?

E6. Y a-t-d nn nombze de places rézervées anx enfants en s:mation de handicap?
1.Jom 2.0 Noa

E7. Siowi,combien? .....................
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ES8. Quel(s) type(s) de handicap ont les enfants que vous avez acenedlis ou que vons aceneillez?
1. [ Déficience motrice

2. [] Déficience intellectuelle

3. [[] Déficience psychigne

4. [ Déficience visnelle

5. [] Déficience anditive

6. [[] Déficience dn langage/ pasole

7. [ Déficience viscérale /métaboliqne

8. [] Poly handicap — Plu handicap

9. [ Tout type de handicap

10, ] ABLE (070503 7 oo e e e

F - PERSPECTIVES ENVISAGEES

F1 Dans le cadre de votze action acmelle d'acenedl des enfants en sitmaton de handicap an sein de votce
stenctnze, quelles sont vos perspectives ?

1.[] Angmenter on développes votse capacité d'aceneil des enfants en simation de handicap == Aleyd ja
gquesrion F2

2.[] Stabiliser le nombzse d’accneil des enfants en simation de handicap == _4/lex 4 Ja guession F2 bis

3.[J Ne pas zenouveles cette expérience == _4lkey 4 Ja guestion F2 n

F2. Qu'ezst-ce qui explique votze perspectve d'angmenter on de développer 'acened d'enfants en simmation
de handicap au sein de votce stmctuce? (Cockey rour ce gui s'appligue a vorre smuctire)
1. [J Votze projet associatif on d'établissement

2. [ L’action d'nne Fédération

3. [ Ua diagnostic des besoins

4. [ Votre démasrche qualité et/on les ésnltats de vos démasches d'évalnaton internes on externes
5. [] Des sollicitations directes des familles

6. [[] Des demandes de services ou établissements spécialisés

7. [ Limpnlsion d'nn actens instimtionnel

8. [[]Le savois-faire consolidé des équipes

9. []Le reaforcement de vos moyens d’encadrement on de vos équipes d’acenedl

10. [ Le casactére adapté de vos locanx

11.[] Vios masges de manoeuvse en tezme de places pons I'aceneil de nonveaux eafants

12.[] Les pastenasiats instansés avec les services on établissements spécialisés

13.[J La dynamique d’acened d'enfants en simation de handicap existante sns votse tessitoice

14, D ABLER (B10503) 7 oo e e e e e

F2 bis. Qu'est ce qui expliqne votse perspective de stabidizes I'aceneil des enfants en simaton de handicap
an sein de votse steuctuze ? (Cocbey; rour ce gui s'applique a vorre sucrure)

[J Le diagnostic des besoins

[ Votce démasche qualité et/ou les zésultats de vos démasches d'évalnation internes ou externes
[J Les demandes des familes satisfaites

[ Les sollicitations des services ou des établissements spécialisés satisfaites

[0 Uae insnffisance de sontien institstionnel

[J Le savois-faice des équipes qui ne permerttent pas d’alles plus loin

[[] Des moyens en encadrement et en équipe d'aceneil qui ne penvent progresser

[[] Des locanx qui ne permettent pas d’aller plns loin en teme d’acened

[[] Vorce absence de masges de manoeuvse en terme de places pons I'aceneil de nonveans enfants
10 [JL’absence de partenasiats instangés avec les services on établissements spécialisés

11.[[] Une dynamique tersitoriale insnffisante

12 ] DR (D150 7 oo e e e e e e

NN
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F2 ter. Quels sont les motufs de non renonvellement de cette expénience ? (Cocbeyy rous ce qui s'appligue a vorre
seructure)

[J L'absence de demande

[J Linadapration des locanx

[] Des activités de la stenemne incompatibles avec la présence d'enfants en sitnation de handicap

[] Des équipes insnffisamment formées pons cet aceneil

[] Des tepsésentations négatives (familles, enfants)

[[] Des repsésentations négatives (équipe)

[[] Des raisons d'ordze économiqne

[ Ua déficit de sontien technique par des équipes spécialisées

. [ Une absence de sontien institationnel

10.[] Une absence de dynamique tessitogile

11. ] Antee (oréciseg) = oo

S e Lo e

0 ®

F3. De vote point de vne, suc votre termrowre, que fandrait-il développer an nivean mstmuonnel pons
favoriser I'aceneil des enfant: en simation de handicap aun sein de: sumcmres collective: de la petite
enfance?

§ -
g% gz e
A& 3|52
Yugc-’Z:
P ol gle. g
= B2 B4 g

1. Un etat des leux des besoins et de l'offre

2. Une sensibilisation/incitation auprés des structures de 1a petite enfance concernant accuedl
des enfants en situation de handicap en milieu ordinaire

3. La sensibilisation des familles et enfants non touchés par des situations de handicap

4, L'organisation de soutiens de type techniques (mxpersise, conseil, érude G faisabilit, ...)

5. La mize en place d'une procédure de contracrualization avec des structures d'accued

6. L'organisation de formations 3 destinadon des personnels d’accueil

7. La mize en réseaux d'acteurs accnelllant en milien ordinaire et d’acteurs intervenant en milien
specialise

8. L'organisation de temps d’échanges de pratques et d’expeériences

9. La définition et la recherche de moyens financiers pour I'adaptation et 'accessibilité des
locaux

10. La définition et a recherche de moyens financiers pour I'achat de matériels adaptés ou
d’outils et supports pédagogiques

11. La definidon et 1a recherche de moyens financiers pour le renforcement des movens
humains

12. La définition et 1a recherche de movens financiers pour la formation des personnels

13, AULIE (DFESEY oot

Merci pour votre participation, votre aide nous est précieuse !
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