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FRANCE

Scolariser son enfant handicape,
«une bataille permanente »

LES DEFIS DE LECOLE 215 Des parents racontent les « annees de galere » traverseées
pour permettre aleur enfant de suivre des etudes

n nous demande de
remplir des dossiers ou
de planifier les démar-
ches importantes pour
la scolarité de notre fille, trois mois,
six mois, voire trois ans a l'avance. Il
nous aura fallu attendre la fin du
mois daotit pour étre sirs quelle
pourra toujours bénéficier du taxi
pour aller au lycée, quelle aura bien
le méme assistant de vie scolaire
[AVS] afin de moins stresser en sep-
tembre, etc. » Ainsiva «le quotidien
des parents déléves en situation de
handicap», raconte Didier de
Abreu, pére d'une enfant atteinte
d’'une maladie orpheline qui entre
en classe de 1 cette année.
Comme d’autres parents, il dé-
crit le «parcours du combattant »
etla «bataille permanente » des fa-
milles qui souhaitent scolariser
un enfant «différent» en milieu
ordinaire. Depuislaloide 2005 qui
aposé le principe du droit a la sco-
larité pour tout jeune en situation
de handicap, et celle de 2013 qui a
consacré le terme d’«école inclu-
sive », leurs parcours, coups de
gueule et petites victoires pour
faire respecter ce droit, révelent les
difficultés a mettre en musique
cet idéal d’inclusion scolaire.
Alors, quand Jean-Michel Blan-
quer, ministre de 'éducation, évo-
que lors de sa conférence de presse
de rentrée le 27ao0t un «change-
ment paradigmatique » dans l'ac-
cueil de ces éléves, quand certai-
nes des mesures qui entrent en vi-

gueur ces jours-ci visent juste-
ment a faciliter la vie des familles,
ces dernieres ont envie d'y croire.

L’attente est forte du coté des pa-
rents, échaudés par «des années et
des années de galére» selon les
mots de Delphine mére d'un gar-
¢on autiste de 12 ans. En 2010, lors-
que cette enseignante de la Drome
(qui a souhaité garder 'anonymat)
demande pour la premiere fois de
scolariser son fils dans I'école pres
de chez elle, la directrice lui «a ra-
pidement fait comprendre, sans
méme rencontrer [son] enfant, que
ce ne serait pas possible sans AVS
pour l'accompagner ». Delphine a
alors pris conscience qu'a chaque
étape de la scolarité de son fils on
poserait «des conditions» pour
faire valoir son droit alI'école. Cette
impression «vous radicalise dem-
blée », sourit-elle.

Apprendre a «avoir du culot»
Depuis, elle a appris a «avoir du
culot et a se mettre en coleére lors-
qu'il le faut». Son fils entre cette
semaine en 5¢ «sans avoir redou-
blé». 1l fait partie des plus de
361000 enfants en situation de
handicap scolarisés en milieu or-
dinaire en 2019 (+ 23500 par rap-
portalarentrée 2018), contre quel-
que 134000 avant 2005.

Sil'école inclusive est une réalité,
c’est donc aussi — et surtout? —
grace aux parents. «Jai parfois di
appeler une cinquantaine de fois la
maison départementale des per-
sonnes handicapées [MDPH — qui

instruit pour les familles les de-
mandes de projets de scolarisa-
tion] pour avoir des explications. Je
me suis parfois fachée avecl'inspec-
tion d'académie, jai menacé de sai-
sir le défenseur des droits... », énu-
mere Ingrid Cerda, mere d'un en-
fant autiste agé de 20 ans, titulaire
d'un bac pro. Avec le temps, elle a
appris a défendre son enfant en
rassurant les enseignants sur ses
capacités, elle a appris a le «ven-
dre», a «placer [son] produit »...

« On demande en permanence
aux parents, a chaque palier sco-
laire, de légitimer la présence de
leur enfant “différent” au sein de
I‘école, dapporter des garanties »,
confirme Serge Ebersold, profes-
seur de sociologie et titulaire de la
chaire accessibilité au Conserva-
toire national des arts et métiers.

Parmi ces garanties figurent les
AVS ou AESH (accompagnants
d’éleves en situation de handi-
cap). Face au manque de forma-
tion au handicap des enseignants
francais qui, admettent-ils par-
fois mezza voce, n’accueillent pas
toujours avec enthousiasme ces
éleves «différents» dans leur
classe, la présence d’'un accompa-
gnant «constitue autant une
béquille pour l'enfant que pour
I'enseignant et I'‘école, qui sous-
traitent ainsi la difficulté ». Un in-
térét partagé qui explique la
hausse spectaculaire des deman-
des d’accompagnants ces dernie-
res années.
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Cela explique aussi les tensions
entre I'école et les familles sur le
sujet, et les témoignages de pa-
rents fatigués de devoir renouve-
ler ces demandes année apres an-
née, sans certitude de bénéficier
d’'un accompagnant dans le futur.
Mais cela va changer avec les poles
inclusifs d’accompagnement loca-
lisés (PIAL), promet-on Rue de Gre-
nelle. «Avant, les enfants devaient
attendre un AESH pour aller a
I'école; maintenant, ils vont a
l'école, un AESH les attend », a ré-
sumé Jean-Michel Blanquer.

Pour M. Ebersold, I'école déle-
gue aux parents «la responsabi-
lité de la scolarisation de leur en-
fant» en les laissant aussi assu-
mer le rdle de coordinateur des
multiples intervenants (ensei-
gnants, accompagnants, MDPH,
etc.). Ces différentes charges obli-
gent les parents a jongler dans
leur emploi du temps pour assis-
ter aux réunions, récupérer l'en-
fant, monter des dossiers... Selon
une étude du service statistique
du ministere de l'éducation de
2015, 40 % des meres et 6 % des
péres ont réduit leur activité ou
cessé de travailler pour accompa-
gner leur enfant.

La revendication du droit a la
scolarisation dépend aussi de la
classe sociale a laquelle appartien-
nent les parents «en termes dac-
cés aux informations sur les dé-
marches administratives et de liens
avec les associations de parents a
méme d'accompagner et de défen-
dre la scolarisation », explique Hé-
léene Buisson-Fenet, sociologue et
directrice de recherche au CNRS.

Si, pour les parents, la difficulté
tient surtout au fait de devoir, a
échéances régulieres montrer
que leur enfant «mérite» cette
scolarisation et les aménage-
ments qui vont avec, elle ne fait
qu’augmenter avec le niveau sco-
laire. « En France, I'école est congue
avant tout comme un lieu d'ins-
truction plutét que comme un lieu
de socialisation éducative », dit la

chercheuse. Les familles en témoi-
gnent souvent: la «différence » est
acceptée plus facilement a I'école
primaire, «a laquelle on donne un
role socialisateur », qu’au college et
au lycée, ou les questions de di-
plome et d'orientation devien-
nent prégnantes.

C'est a partir du college que «les
interlocuteurs se multiplient et sont
dans un turnover permanent»,
ajoute M. Eglin, lui aussi parent
d'une jeune fille handicapée et
président de la Fédération natio-
nale des associations au service
des éleves présentant une situa-
tion de handicap (Fnaseph). Cette
situation «oblige les parents, qui
eux sont dans la continuité de la
scolarisation de leur enfant, a répé-
ter et répéter encore le “fonctionne-
ment” de celui-ci».

La Fnaseph réclame depuis des
années une meilleure prise en
compte de «lexpertise d’usage»
acquise par les familles. Cette re-
connaissance d’'un savoir consti-
tuel'une des propositions d'un ré-
cent rapport de la commission
d’enquéte parlementaire qui va
jusqu’a proposer que les parents
soient associés a la formation des
enseignants sur le handicap. L’ac-
tuelle secrétaire d’état chargée des
personnes handicapées, Sophie
Cluzel, a de son coté le projet de
monter «un réseau de groupes de
parents experts ». @
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Prochain article Le défi
du recrutement
«Je me suis fachée
avec l'inspection
d’académie,
j’ai menacé de
saisir le Défenseur
des droits...»

INGRID CERDA
mere d’un enfant autiste

LE CONTEXTE

DES MESURES
POUR FAVORISER
LINCLUSION

Les mesures qui entrent en vi-
gueur a la rentrée ont été dans
leur majorité formalisées dans

la loi «Pour une école de la con-
fiance» promulguée fin juillet.
Sont mis en place 3 000 poles in-
clusifs d’accompagnement loca-
lisés (PIAL) mettant en réseau
les écoles et les accompagnants
afin d’aider les éleves plus rapi-
dement. Les accompagnants
voient leur statut renforcé, avec
des contrats a durée déterminée
de trois ans, renouvelables une
fois. Dans chaque département,
un service «école inclusive » est
créé afin de coordonner la politi-
que d’inclusion. Des cellules dé-
partementales d’écoute et de ré-
ponse aux familles en 24 heures
sont par ailleurs mises en place.
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