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Développer l’accès des enfants en situation de handicap, dès le plus jeune âge, à l’ensemble des structures collectives qui jalonnent la vie d’un enfant est un enjeu essentiel. Pourtant, cette question a été jusqu’à présent peu traité, abordée, analysée. Alors même que nous avons un retard crucial.

L’étude réalisée portait sur un état des lieux (qualitatif) des attentes et besoins des  familles, sur l’analyse de l’offre d’accueil sur le territoire national, sur l’identification et l’analyse des principales difficultés rencontrées, sur le repérage de bonnes pratiques. Elle s’est appuyée sur une analyse documentaire, sur des auditions d’organisations locales ou nationales, sur une enquête (en Loire Atlantique) auprès de 455 organismes gestionnaires, sur une enquête par questionnaire auprès des CAF, DDJS et MDPH de France, sur une analyse juridique et sur l’expérimentation d’un dispositif d’appui technique (Handi’Conseil en région Bretagne).

Les enjeux de l’accès des enfants en situation de handicap aux structures collectives d’accueil ou de loisirs

Au-delà des principes généraux, cette question est peu présente dans la mise en œuvre des politiques publiques. Si la loi de 2005 intègre bien l’accessibilité à la scolarisation ordinaire, aucune disposition concerne l’accès aux structures collectives péri ou extrascolaires. Le développement de la scolarisation des enfants handicapés passe nécessaire par un développement de cette offre adaptées à leurs besoins.

Affirmer le droit au répit (et l’aide aux aidants) pour les familles, c’est commencer par leur permettre de bénéficier des mêmes services que les autres parents et faciliter la poursuite d’une activité professionnelle pour les mères.
D’autre part, la meilleure solution pour contribuer au changement de regard de notre société est de favoriser, dès le plus jeune âge, la rencontre entre enfants handicapés et valides. Les lieux d’accueil collectif ont ici une responsabilité sociale majeure.

Quand le handicap de l’enfant entraîne un désavantage social pour l’ensemble de la famille

Les parents d’enfants en situation de handicap ont les mêmes besoins et attentes que les autres, mais ne bénéficient pas d’un égal accès aux structures collectives d’accueil, de loisirs ou de vacances. On constate en effet une double difficulté d’accès aux crèches : le handicap et le fait que les parents ne travaillent pas. Le recours à une assistante maternelle est souvent la seule solution, mais fragile. A l’école, cela se traduit souvent par un accueil à temps partiel (sans complément de prise en charge). Et cette scolarisation (responsabilité de l’Education Nationale) ne garantit pas l’accueil sur les temps périscolaires (qui dépend de la responsabilité de la collectivité locale ou d’une association gestionnaire et qui n’est pas soumis à une obligation légale comme la scolarisation obligatoire de 6 à 16 ans). Vient se surajouter pour les familles la complexité de gestion des temps de congés scolaires.
Les parents sont ainsi confrontés à un « parcours du combattant ». Et la répétition de l’annonce du handicap, tout au long de la vie de l’enfant à chaque fois qu’une porte se ferme, est douloureuse. L’amélioration de l’annonce du handicap passe certes par une formation et une préparation psychologique des personnels mais aussi est surtout par une société organisée et préparée à l’accueil de l’enfant qui aura des besoins spécifiques. Or les dispositifs sont fragmentés et marqués par une absence de continuité dans les prises en charge. 

La carence de solutions de prise en charge engendre une disqualification professionnelle des mères d’enfants en situation de handicap et, plus généralement, des sentiments mêlés d’appréhension, de peur du refus et de révolte. 

La prédisposition des familles à s’impliquer dans la construction des solutions pour leur enfant est déterminante. Mais les épreuves vécues peuvent aussi conduire à l’abandon, au repli, à un isolement social et à une pratique d’autocensure.

Et pourtant, les revendications des familles sont réalistes et pragmatiques (bénéficier des mêmes droits, garantir une adaptation des modalités d’accueil, ne pas supporter la surcharge financière liée aux aménagements à réaliser). Presque rien…

Une offre d’accueil réelle et diversifiée, mais insuffisante au regard de la demande

L’offre sur le territoire est dispersée, souvent confidentielle et peu connue des familles. Et surtout très insuffisante.

Pourtant, on constate une volonté d’accueil de plus en plus affirmée par les opérateurs, les pouvoirs publics et les organismes sociaux. Volonté qui se traduit par la signature de chartes (par exemple « Commune Handicap » qui définit des engagements de la part des collectivités locales signataires ou encore celle relative aux lieux de vacances, ou encore la charte DDJS Moselle sur l’accueil de loisir…), la mise en place de réseaux (référents handicap en Moselle, Relais RAPEH à Nïmes), la définition d’objectifs dans les projets institutionnels (par exemple le schéma directeur de la ville de Paris), la mise en place d’une organisation opérationnelle…
L’accueil des enfants en situation de handicap au sein des structures collectives est une réalité qui a toujours existé. Difficile à mesurer et à quantifier (pas d’outils de mesure et d’analyse, identification du handicap pas simple pour les organismes gestionnaires…), il concerne un petit nombre d’enfants et décroit très fortement avec l’âge ou en fonction da la complexité des pathologies. Ces constats émanent d’enquêtes spécifiques (UFCV Paris, DDJS Orne…).

En Bretagne, les structures déclarant avoir accueilli des enfants handicapés (mais peu) représentent :

· 89% des structures multi-accueil

· 80% des haltes-garderies

· 74% des accueils de loisirs

· 43% seulement des crêches

Pour y parvenir, les adaptations sont centrées sur la formation (mais dans seulement 25% des cas) et le renforcement des équipes, sans compensation financière des surcoûts. Les expériences d’accueil sont vécues comme un atout pour les structures, même si elles présentent des difficultés : d’encadrement (plus lourd), de peur de l’erreur et de l’inconnu, de solitude (manque de soutien, de conseil, d’information, d’accompagnement), de gestion du rythme des enfants, de ne pas pouvoir s’appuyer sur un diagnostic précis, d’aborder le problème avec les familles…
La réalité de l’accueil d’enfants en situation de handicap est étroitement liée au projet éducatif et institutionnel des organismes gestionnaires. Si seulement 48% d’entre eux ont intégré cette dimension dans leur projet, ce sont ceux qui ont déclaré avoir accueilli le plus d’enfants handicapés.

Parallèlement, on voit se développer (au cours des 30 dernières années) une offre alternative (séjours de vacances adaptés, des structures « mixtes », dispositifs de mise en lien entre familles et opérateurs, accueil temporaire spécialisé, aide au départ en vacances…)

Grâce au dispositif d’aide financière mis en place en 2007 par la CAF de Loire-Atlantique (majoration des prestations de service), nous disposons d’un outil pertinent pour mesurer l’accueil des enfants handicapés et mesurer l’écart avec la demande. Et l’on constate que les enfants en situation de handicap représentent 1% du volume de fréquentation des établissements d’accueil du jeune enfant et moins de 0,4% dans les CLSH (en dehors des structures délibérément « mixtes »). Ces taux sont cohérents au regard des chiffres annoncés par la ville de Paris.
Cette offre apparaît 5 fois inférieure à la demande estimée.

Comment expliquer ce déficit de l’offre d’accueil ?

D’abord, ce n’est pas par un déficit de sensibilisation des organismes gestionnaires, étant donné la multiplication des chartes, guides, colloques, journées d’études, modules de sensibilisation dans les formation d’encadrants…).

Par ailleurs, on peut constater une insuffisance des revendications des associations représentatives de parents d’enfants en situation de handicap (qui se mobilisent davantage sur les questions de scolarité, d’emploi, de création de places en établissements médico-sociaux, sur l’accessibilité des lieux publics…). Cela contribue à rendre « invisible » cette attente.
Ensuite, il faut considérer le « mythe » de l’accueil tout public : il n’est pas toujours réalisable dans l’ensemble des structures existantes sans adaptations. Certains lieux d’accueil, par leur modes de fonctionnement ou d’organisation, présentent une inadéquation avec les besoins spécifiques de certains enfants (limitation du nombre d’enfants accueillis, configuration des locaux, taux d’encadrement trop faibles…)

Certaines pathologies interrogent la qualification professionnelle (du responsable notamment) et la capacité à prendre en charge un enfant, pour sa sécurité et sa pleine intégration aux activités du groupe. Les centres de loisir sont particulièrement vulnérables sur ce point. D’autre part, le fonctionnement pourra permettre ou pas un nécessaire renforcement du taux d’encadrement. Enfin, la formation de l’encadrement présente un élément incontournable, premier besoin pour réaliser l’accueil.

De manière transversale, la question du financement des adaptations réalisées est un des freins majeurs : pas de crédits identifiés (hormis des dispositions territorialisées, qui produisent une inégalité de l’offre sur le territoire).

Enfin, le manque de dispositif d’appui technique aux organismes gestionnaires est un frein majeur au développement de l’offre. D’une part, cela provoque des refus (par méconnaissance, alors que c’est possible moyennant quelques adaptations simples) ou des remises en cause de l’accueil (par un manque de concertation préalable).
Le dispositif Handi’Conseil expérimenté dans le cadre de cette étude apporte une expertise sur 72 situations, en 4 mois, concernant 68 organismes gestionnaires. Principaux enseignements :

Concernant la nature des situations accompagnées :

‐ 53% concernent des nouvelles demandes d’accueil de familles d’enfants en situation de handicap, dont près de la moitié avaient été, jusqu’à présent, mises en attente.

‐ 37% concernent des accueils déjà réalisés mais posant des difficultés à l’équipe d’encadrement, notamment sur le plan de la surveillance, du comportement et de la participation aux activités.

‐ pour 7% des demandes, il s’agit de demandes de conseil pour développer l’accueil d’enfants en

situation au sein de la structure.

‐ pour 3%, enfin, il s’agissait uniquement de demandes de renseignements sur le dispositif d’appui

technique.

En ce qui concerne plus spécifiquement le contenu des demandes de soutien, d’appui technique ou d’information :

‐ 52% des appels ou demandes de soutien sollicitent une information sur les pathologies, leurs

conséquences dans la vie quotidienne, et les modalités à mettre en œuvre pour réussir l’accueil de

l’enfant.

‐ pour 21%, il s’agit essentiellement d’une aide à la structuration de la procédure d’évaluation de la

demande de la famille.

‐ pour 13%, il s’agit plus concrètement d’une aide à la rédaction de protocoles d’accueil

‐ pour 8%, il s’agit d’une demande de conseil pour la mise en œuvre de formations adaptées pour

l’équipe d’encadrement

‐ pour 6% enfin, il s’agit de demandes de conseil en matière de financement des surcoûts engagés ou envisagés pour faciliter l’accueil des enfants en situation de handicap.

Enfin, ce qui est très intéressant à pointer dans l’analyse de ce dispositif, c’est que sur l’ensemble des structures accueillant un enfant en situation de handicap et faisant appel au dispositif « Handi’Conseil », 67 % d’entre elles ont demandé si une visite sur site était envisageable afin d’approfondir l’accompagnement et l’appui technique de la structure dans ses modalités d’accueil.

Il apparaît de manière très claire que l’ensemble des organismes, quelque soit leur expérience, mettent en avant les besoins de formations adaptées pour l’équipe d’encadrement, d’informations sur les pathologies du ou des enfants accueillis et tout particulièrement leurs conséquences dans la vie quotidienne et d’information sur les dispositions réglementaires concernant ces accueils.

Au‐delà de ces éléments, des différences importantes apparaissent, selon les structures, en fonction de la réalité ou non d’un accueil d’enfants handicapés. En effet, les structures déclarant avoir accueilli ou accueillir mettent en avant essentiellement des éléments de connaissance pratique lié à la mise en œuvre de l’accueil de l’enfant : information sur les pathologies (1ère position pour ces structures contre 6ème position pour les autres structures), besoin de conseil technique en amont ou pendant l’accueil de l’enfant (3ème position contre 10ème position pour les structures n’accueillant pas)

Par ailleurs, les structures déclarant n’avoir pas accueilli d’enfants en situation de handicap mettent plutôt en avant des besoins liés à une connaissance préalable des dispositifs : analyse de la réalité des besoins des familles sur le territoire (2ème position contre 6ème pour les structures accueillantes), évaluation préalable des possibilités d’accueil de la structure (5ème position contre 10ème pour les structures accueillantes), analyse préalable des adaptations nécessaires (3ème position contre 5ème pour les structures accueillantes).

Entre obligation et responsabilité, la délicate question juridique

L’accès aux services ouverts à l’ensemble de la population est un droit fondamental (Convention sur les Droits des Personnes Handicapées de l’ONU – 2006 - , loi du 11 février 2005…)… sans caractère contraignant pour les organismes gestionnaires (aucun texte n’impose ce principe d’obligation d’accueil).

Seuls trois principes sont légalement opposables : la non-discrimination, l’égalité de traitement devant le service public, l’accessibilité des lieux recevant du public.

En ce qui concerne l’accueil de l’enfant en situation de handicap, il existe des dispositions à caractère incitatif, comme le décret du 1er août 2000 : les établissements et services d’accueil concourent à l’intégration des enfants handicapés, peuvent prendre des dispositions particulières dans leurs projets éducatifs…

La circulaire 135 du 8 septembre 2003 relative à l’accueil en collectivité des enfants et adolescents atteints de troubles de la santé se présente comme un texte de référence pour les centres de vacances et de loisirs. Il s’agit d’harmoniser les conditions d’accueil, compenser les inconvénients liés à la santé… Il instaure le PAI (projet d’accueil individualisé).

15 propositions

Une priorité absolue : développer l’offre ! 

‐ Proposition n°1 : Généraliser le principe de majoration des prestations de service aux structures accueillant des enfants bénéficiaires de l’AEEH

‐ Proposition n°2 : Maintenir le montant de la PSU aux établissements de la petite enfance accueillant pour les enfants bénéficiaires de l’AEEH après 4 ans

‐ Proposition n°3 : Etendre le champ d’utilisation des chèques CESU aux accueils collectifs de mineurs avec ou sans hébergement

‐ Proposition n°4 : Rendre obligatoire, par voie réglementaire, la définition des modalités d’accueil de publics handicapés dans les projets éducatifs des organismes gestionnaires

‐ Proposition n°5 : Conditionner la signature ou le renouvellement des contrats enfance jeunesse ou contrats éducatifs locaux à la réalisation d’un diagnostic et la définition d’un plan d’actions relatifs à l’accueil des publics handicapés

‐ Proposition n°6 : Créer, au niveau de la CNAF, un outil de mesure de l’accueil des enfants handicapés dans les établissements d’accueil de la petite enfance et les accueils de loisirs.

La formation, un passage obligé

‐ Proposition n°7 : Intégrer un module de formation à l’accueil de publics handicapés dans l’ensemble des cursus de formation professionnelle de l’éducation et de l’animation

‐ Proposition n°8 : Créer une attestation de formation à l’accompagnement et l’animation au service de publics handicapés (AFAPH)

Assurer un appui technique aux organismes gestionnaire, garantir la qualité d’accueil et l’information des familles

‐ Proposition n° 9 : Créer un centre de ressources national

‐ Proposition n°10 : Elaborer une Charte Nationale de qualité d’accueil des publics handicapés dans les structures d’accueil collectif de la petite enfance, de loisirs ou de vacances

‐ Proposition n°11 : Créer une commission nationale de réflexion sur les enjeux juridiques et réglementaires

 Impulser une prise de conscience nationale et une mobilisation de l’ensemble des acteurs

‐ Proposition n°12 : Intégrer, à la prochaine Conférence Nationale sur le Handicap, un volet consacré à l’accès des enfants handicapés aux structures collectives d’accueil, de loisirs ou de vacances

‐ Proposition n°13 : Promouvoir une plus grande visibilité des situations de handicap dans les programmes de télévision, notamment ceux destinés à la jeunesse

‐ Proposition n°14 : Faire de la thématique « Handicapés ou non, jouer, vivre et grandir ensemble ! », l’objet d’une Grande Cause Nationale dans notre Pays

‐ Proposition n°15 : Assurer une représentation de la Plateforme Nationale Grandir Ensemble au sein du CNCPH et au Comité National Partenarial de la CNAF
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