
ÉDUCATION. Lemanque demoyens humains à l’écolemet en péril la scolarisation de nombreux enfants en situation de handicap

Quand l’inclusion n’est pas unmot du quotidien
LERIDEAUvientdesebaisser

sur les Jeux paralympiques de
Paris. Les fervents supporters
assurent qu’après une telle le-
çond’abnégationetdecourage,
ils «ne se plaindront plus aussi
facilement». Dans tous les dis-
cours, lemot«inclusion» revient.
Pourtant, au quotidien, cela
reste loin d’être simple, notam-
ment à l’école, car l’inclusion
n’est pas si évidente.
Il y a le cas de Chloé, 17 ans,

déscolarisée faute de cours
adaptés. Il y a Loïs, un temps
déscolarisée faute d’AESH (Ac-
compagnant des élèves en si-
tuation de handicap). Il y a
Morgan, qui ne pourra désor-
maisallerà l’écoleque12heures
par semaine faute d’AESH,
encore une fois. Samamanma-
nifeste devant l’école de Notre-
Dame-de-Cenillypourdénoncer
la situation.

«Desenfants
sacrifiés»

Comme eux, ils s’appellent
Pierre, Paul, Jacques, Julie ou
Marie…, peu importe. Selon les
donnéesde laDREES (Direction
de la recherche, des études, de
l’évaluation et des statistiques)
publiées en janvier 2023, près
d’un quart des enfants en situa-
tion de handicap ne sont pas
scolarisés. Une proportion qui
atteint 94% en cas de polyhan-
dicap et 78% en cas de retard
mental profond et sévère.
Et quand ils font leur rentrée,

c’est souvent avecénormément
de stress et « au prix d’un
combat permanent, épuisant,
déprimant », expliquent, en
chœur, Sébastien et Angélique
Testelin, les parents d’Ethan,
12 ans. Le jeune Haguais est au
collège, il vient d’entrer en 5e.
Mais depuis sa première année
de maternelle, sa scolarisation
est difficile. Pourtant, en petite
section, rien ne le différenciait
des autres enfants, si ce n’est
qu’il tombait très fréquemment.
Au point que l’institutrice a

proposé de le déscolariser.
« Nous avons refusé. Notre
médecin expliquait qu’il s’agis-
saitsûrementd’unretardmoteur
etqu’il n’yavait riendegrave.On
ne déscolarise pas un enfant
pour ça ! », lance Sébastien
Testelin.
Ils décident donc de lui faire

porter un casque. La première
année se passe, mais la deu-
xième, Ethan est mis à l’écart.
«C’estàcemoment-làquenous
avonsappris lamaladied’Ethan:
une myopathie de Duchenne».
C’est unemaladiegénétiquequi
provoque un déficit en dystro-
phine, une protéine qui permet
auxmusclesderésisterà l’effort.
Sans dystrophine, les fibres
musculaires dégénèrent. C’est
donc unemaladie évolutive.
« Forcément, le ciel nous

tombesur latête.»Maissoudain,
tout s’explique: les chutes, les
problèmes de concentration…
Tout est dû à la maladie. Une

AESH devient alors indispen-
sablepour lascolarisation,d’au-
tant plus qu’Ethan va entrer en
CP. Ses parents prennent les
devantset s’inquiètentdesavoir
si une aide sera bien présente à
la rentrée. «On nous dit:Oui, ne
vous inquiétez pas, tout est
prévu.Mais, le jour de la rentrée,
il n’y a personne…»
Commence alors une longue

bataille. «Nous avons alerté tout
lemonde: l’Éducationnationale,
lescollectivités locales,même le
ministrede l’Éducationnationale
de l’époque, Jean-Michel Blan-
quer », s’amuse Sébastien
Testelin. Ethan aura finalement
son AESH en avril. L’école pri-
maire se passe plus ou moins
bien.LesAESHchangeant régu-
lièrement, à chaque rentrée,
«nous avons l’angoisse qu’il n’y
ait personne», confieAngélique.
Elle sait que «sans AESH, Ethan
ne se concentre pas, alors qu’il
suffit de lui rappeler desemettre

au travail pour que la leçon soit
faite».
Parceque lesmusclesd’Ethan

se fatiguent, il ne doit pas trop
écrire afin de préserver ses
forcespour lesactions indispen-
sables. Il lui faut donc unordina-
teur, que l’Éducation nationale
doit fournir.Mais làencore, il faut
batailler. «C’est en alertant la
députée de l’époque, Sonia
Krimi, que nous avons fini par
l’obtenir», raconte le papa.

Trois AESH
pour onze enfants

Désormais au collège, la ba-
taille pour l’inclusion d’Ethan
n’est pas terminée. Car il doit
avoir une AESH à 100%. Pour
porter son cartable, lui passer
son ordinateur, l’aider à circuler
et « le rappeler à sa copie »,
précise sa maman. Sauf qu’ac-

tuellement, lecollègenedispose
que de trois AESH pour onze
enfants ayant besoin de cette
aide. Ethan ne bénéficie ainsi de
l’assistanced’uneAESHqu’une
heure par jour.
«Et cette année, il n’a même

plus son copain Paul dans sa
classe pour l’aider au quoti-
dien», déplorent ses parents.
Ethan doit demander de l’aide,
mais il n’ose pas toujours.
« Parfois, il ne demande pas
qu’on luipassesonordinateuret
prend les cours à la main, mais
cela le fatigue. Ce n’est pas rai-
sonnable», ajoutent-ils.
La maladie progresse, et le

quotidien devient plus difficile.
Pourtant, « il n’a pas d’AESH
pour la cantine… Heureuse-
ment, i l t rouve toujours
quelqu’un pour l’aider», se ré-
confortentsesparents.Maiseux
aussi sont fatigués. « L’an
dernier, Ethanasuivi sascolarité
avec 11 heures de présence

d’AESH au lieu des 24 heures
requises. C’était difficile. Nous
reprenions énormément les
coursà lamaison,alorsqu’après
une journée d’école, Ethan est
déjà très fatigué», décrit Angé-
lique.
Si l’andernier, lesTestelinn’ont

pas eu la force de dénoncer la
situation une fois de plus, cette
année, hors de question de
laisser passer une nouvelle fois.
Ethan ne bénéficie que d’une
heure d’aide par jour, ce qui
risque de compromettre son
année scolaire. Sébastien et
Angélique feront tout pour que
cela n’arrive pas, au prix de
longues heures de travail avec
Ethan autour de la table, mais
aussi au prix de nombreux cour-
riers envoyés ici et là. Justepour
obtenir les heures de présence
d’AESH dont Ethan a besoin.
«C’est toutcequ’ondemande»,
assurent-ils.
Comme eux, plus de 150

parents font lamême demande.
Selon le rectorat, il manquerait
environ 150 AESH pour cette
rentrée 2024-2025.

•SolèneLAVENU

❝Ondit qu’il
n’y a pas d’AESH.
J’ai postulé, j’ai
monbaccalauréat
et les conditions
requises, semble-
t-il. Cela fait un an
que j’ai rempli
le dossier.
Aujourd’hui, je n’ai
toujours pas de
nouvelles, je n’ai
eu aucun retour.

ANGÉLIQUETESTELIN
Mamand’Ethan

Le jeune Haguais Ethan Testelin a besoin d’une AESH pour toutes ses heures de cours afin de l’aider dans sa scolarité. Solène LAVENU

«Entre le discours et la réalité, il y a un fossé, et il est énorme»
INTERVIEW
MartineQuesnel
Syndicaliste à la FSU

Onparlebeaucoupinclusion.
Comment vivez-vous l’inclu-
sionen tantqueprofesseur?
Entre lediscourset la réalité, il y

a un fossé, et il est énorme. De
nombreuxélèvesontaujourd’hui
une notification pour bénéficier
de l’aide d’une AESH. Mais de
nombreux élèves n’ont pas
d’AESH ou le nombre d’heures
recommandées. Le manque
d’AESH est criant, et c’est toute
l’école qui enpâtit.

Quelle serait la solution,
selonvous?
Voilà plusieurs années que

nous ledemandons, il fautque le
statut des AESH soit reconnu.
On ne peut pas s’en passer au-

jourd’hui. Les AESH jouent un
vrai rôle pédagogique, ils font un
travail indispensable. Sans eux,
on ne peut prétendre à l’inclu-
sion. Quand une personne qui a
besoin d’une aide n’en bénéficie
pas, c’est tout le monde qui est
en souffrance. L’élève en diffi-
culté, forcément, mais aussi le
professeur,quidoitgérer lasitua-
tion et la classe plus globale-
ment, par répercussion. Au-
jourd’hui, pourtant, on découvre
le handicap de l’enfant le jour de
la rentrée, sans qu’on puisse
avoir été formé sur la prise en
charge nécessaire. Et nous
devons l’assumer, nous profes-
seurs, avec 30 à 35 autres
enfants. Nous sommes tous fa-
vorables à l’inclusion,mais il faut
des moyens humains. Et c’est à
l’État de lesmettre enplace.

Comment?

Avant tout, comme je viens de
le dire, en mettant en place un
vrai statut pour les AESH. Avec
de véritables formations pour
prendre en compte les divers
handicaps. On ne peut pas de-
mander à la même personne de
pouvoir suivre un enfant qui
souffre de troubles de l’attention
ou autistiques et d’être aussi
compétente pour aider un autre
qui souffre de déficience visuelle
ou de surdité, par exemple. Ce
n’est pas la même chose. Il faut
aussi que l’AESH soit rémunéré
avecunsalairedécent, il fautque
le métier soit attractif. Au-
jourd’hui, la situation n’est pas
satisfaisante, et nous la dénon-
çons. Enfin, certains enfants re-
quièrent d’être pris en charge
dans des unités localisées pour
l’inclusion scolaire (Ulis) ou des
instituts thérapeutiques, éduca-
tifs et pédagogiques (Itep). Mais

lenombredeplacesest limité, ils
se retrouvent alors dans les
rangs des classes ordinaires, ce
quin’estpassatisfaisant.Surtout
pas pour eux. Là encore, c’est
aussi unequestiondemoyens. Il
fautouvrirdavantagededisposi-
tifs de ce genre. L’argent, c’est
toujours lenerfde laguerre.Pour
économiser, l’État a eu l’idée de
mutualiser les AESH, mais là
encore ce n’est pas satisfaisant.
Comment suivre deux enfants,
qui ne sont pas toujours dans le
même établissement, qui de-
mandent chacun un suivi indivi-
duel… Il faut toujours faire plus
avec moins, c’est le leitmotiv de
l’éducation nationale, nous
sommes aujourd’hui démunis
face à cemanquedemoyens, et
encore une fois, c’est toute
l’école qui en souffre.

•SolèneLAVENUMartine Quesnel. Archives

475978
enfants
Lenombred’enfants
ensituationdehandicap
scolarisésaconsidérable-
mentaugmenté.
En2021, ilsétaient
475978enfantsdans
desécolesordinaires
contre210979en2004.

❝ L’inclusion,
ce n’est qu’un
mot, rien n’est fait !

SÉBASTIENTESTELIN
Papad’Ethan
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