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Le métier de parent
d'un éleve handicapé:

aspects stratégiques de l'intégration scolaire
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d’'établissements d'éducation adaptée et spécialisée, CNEFEI

Résumeé:

Jean-Pierre GAREL
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Les parents d'un éléve handicapé développent diverses stratégies en vue de favoriser la

scolarisation de leur enfant. Les analyses des entretiens conduits auprés de trois familles font
apparaitre des enjeux qui mobilisent ces familles ainsi que les éléments d'un métier de parent
décliné selon cing registres d'activité. Un aspect important du métier de parent d'un éléve
handicapé ne reléve pas du type d'activités qui sont effectuées mais de la maniére dont elles
le sont: certaines attitudes paraissent revétir une importance particuliere.

Mots-clés: Intégration scolaire - Famille - Parent d'enfant handicapé - Sociologie de I'éducation - Stratégie -

Partenariat.

| BEAUCOUP d'études portent sur les

rapports entre institutions et fa-

milles aujourd'hui, témoignant en
cela de I'émergence de I'éducation fa-
miliale (P Durning, 1995) comme champ
significatif des sciences de I'éducation,
peu existent qui se sont donné pour ob-
jet I'action spécifique de familles d'en-
fants handicapés dans leur lutte en fa-
veur de l'intégration scolaire.
Nous avions, dans un précédent article
(J.-P. Garel et J.-M. Lesain-Delabarre,
1999), pris le contre-pied des approches
centrées principalement sur le discours
et les pratiques des établissements spé-

cialisés pour nous intéresser plus direc-
tement au discours des parents sur leurs
propres initiatives. Les jeunes dont nous
avons interviewé les parents sont ac-
tuellement tous intégrés dans un éta-
blissement scolaire ordinaire — parfois
aprés un détour en établissement spé-
cialisé — et sans avoir accumulé de re-
tard scolaire. Pourtant leur handicap n'est
pas léger: Antoine, atteint d'une surdité
sévere, est en classe de seconde; Ar-
melle, souffrant de myopathie, est en
troisiéme ; Emilie, qui présente une in-
firmité cérébrale trés invalidante, est en
classe de sixieme .

1. Cet article, qui fait suite a notre article paru dans le numéro 7 de la Nouvelle revue de I'AlS — « Réussir
I'intégration scolaire: a quel prix pour les parents ? », - s'appuie sur les entretiens réalisés auprés des

mémes personnes.
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Comment leurs parents ont-ils pu s'ins-
tituer comme des partenaires significa-
tifs, influents, reconnus et durables en
matiére d’éducation et de scolarisation
d'un enfant handicapé ? Peut-on esquis-
ser une typologie des conduites paren-
tales régulierement présentes dans ces
processus de scolarisation réussis ?
Nous avons voulu apporter quelques élé-
ments de réponse a ces questions en
essayant d'identifier des stratégies mises
en ceuvre par ces parents considérés
comme acteurs sociaux (J. Kellerhals et
C. Montandon, 1991). Certes, l'intégra-
tion scolaire peut se mettre en place et
se poursuivre au mieux sans que |'im-
plication des parents les conduisent obli-
gatoirement a un investissement stra-
tégique considérable. Mais, dans cer-
tains cas, on peut faire I'hypothése que
la scolarisation réussie d'un enfant han-
dicapé, notamment lorsqu’elle s'effec-
tue en milieu ordinaire, suppose que les
parents aient appris a peser sur les dé-
cisions, entendre les avis et les conseils
parfois contradictoires de spécialistes,
limiter les dérives ségrégatives, inciter
a une réelle différenciation pédagogique
et éducative, négocier la cohérence, et
particulierement la continuité, des aides
et projets définis. Cet apprentissage du
« métier » de parent d'un éleve handi-
capé consiste a s'approprier I'ensemble
des savoirs permettant d'agir a divers ni-
veaux.

Nous pensons, pour reprendre et trans-
poser des hypothéses développées par
le sociologue Philippe Perrenoud (1984),
qu'il y a quelque chose comme un « mé-

N

tier d’éléve » et, par extension, un « mé-
tier de parent » qui s'apprend, progres-
sivement (ou que certains n‘apprennent
jamais, a leurs dépends), de facon lar-
gement empirique, permettant de don-
ner un peu plus de poids aux exigences
d’adaptation et de différenciation que
suppose la scolarisation d’un enfant han-
dicapé 2.

Nous avons donc voulu voir en quels
sens les parents d'un éleve handicapé
peuvent devenir acteurs, « acquérir du
métier », en nous limitant a des cas d'in-
tégration scolaire que |'on peut actuel-
lement tenir pour réussis, et aprés avoir
cerné les principaux enjeux susceptibles
de mobiliser les familles.

Notre approche appelle toutefois plu-
sieurs mises en garde: tout d'abord, cha-
cune des démarches parentales que
nous évoquons mériterait une analyse
critique pour en élucider les formes de
manifestation, les modes opératoires,
les conditions de pertinence. Nous ne
faisons, dans cette perspective explora-
toire qui est la notre, que soumettre au
lecteur des pistes, et non un savoir tout
a fait abouti sur la question.

Ensuite, il doit étre clair pour chacun que
nous avons tenté de dégager, a partir des
discours (fideélement retranscrits, analy-
sés et catégorisés) de nos interlocuteurs,
des types de démarches qui ne sont
qu’exceptionnellement toutes rassem-
blées: il n'est ni nécessaire ni utile pour
un parent d'avoir en téte le détail des en-
jeux, des activités et des attitudes que
nous énumérons pour réussir I'intégra-
tion scolaire d'un enfant. Il nous a sem-

. Quelle est au juste la part des choix parentaux (ou des éleves) au regard du poids des contraintes

structurelles ? Nous n’entrerons pas ici dans ce débat sociologique, car tel n’est pas notre objet. Voir sur
ce point la critique, par P Perrenoud (1986), de « I'individualisme méthodologique » défini par R. Boudon
(1973) en réaction aux conceptions macro-sociologiques défendues par P Bourdieu et J.-C. Passeron
(1970). Un bon résumé se trouve dans M. Duru-Bellat et A. Henriot-Van Zanten, (1992), chapitre Iv, p. 63

et suivantes.
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blé toutefois que nombre de démarches
que nous décrivons sont régulierement
présentes dans bien des cas d'intégration
gue nous avons eu a connaftre dans notre
histoire professionnelle.

Enfin, nous voulons insister sur I'usage
métaphorique que nous faisons ici du ter-
me de métier lorsque nous avancons I'hy-
pothese d'un métier de parent d'un élé-
ve handicapé. Un métier, au sens socio-
logique, se caractérise par la possession
d'un « capital de savoirs et de savoir-faire
objectivés dans des ceuvres et des ou-
tils » %, mais aussi de « valeurs, de ma-
nieres d'étre, de symboles ». Autant d'élé-
ments qui contribuent a fonder une cul-
ture commune et une identité collective
et qui sont transmis, en grande partie, de
génération en génération. Manifestement,
le métier de parent ne posséde pas toutes
ces caractéristiques.

Par ailleurs, nous ne voulons pas analy-
ser le difficile réle de parent d’enfant han-
dicapé (C. Gardou, 1996) au regard des
seuls impératifs d'une profession, ni cé-
der, apres d'autres, aux sirénes d'un éco-
nomisme triomphant, qui n‘apprécierait
la variété des rapports humains qu’a la
lueur des rapports de production et a I'au-
ne de la logique marchande.

S’il convient d'éviter une problématique
des relations humaines qui ne verrait
dans les personnes que des stratéges,
la compréhension des stratégies paren-
tales est d'un grand intérét dans la me-
sure ou elles semblent étre un facteur
important de la réussite scolaire.

ENJEUX DE LA MOBILISATION DES
PARENTS

Certains enfants handicapés s'adaptent
bien aux normes de comportement sco-

laire et arrivent a s'approprier les savoirs
attendus, malgré des déficiences parfois
tres lourdes. D’autres se révélent sou-
vent décalés au plan des normes et
rythmes d'apprentissage et risquent
d’étre I'objet de jugements et de pro-
cessus d’exclusion ou, pour le moins, de
relégation dans des structures peu inté-
gratives.

SiI'on rencontre des familles attentistes,
voire résignées et démobilisées, bien des
parents de ces jeunes dont la scolarité
ne va pas de soi se battent pour que leurs
ambitions éducatives trouvent un écho
dans I'école et aupres de tous ceux qui
ont en main, a des degrés divers, les
moyens d'une évolution de leur enfant.
lls veulent doter leur enfant, malgré son
handicap, des atouts susceptibles de lui
permettre d'accéder a la meilleure exis-
tence possible, c'est-a-dire faire en sor-
te qu'il puisse pallier au mieux ses diffi-
cultés pour mener a bien des apprentis-
sages suffisamment ambitieux, pour
développer une personnalité épanouie
et pour s'intégrer dans la société: c'est
ce qui mobilise les parents que nous
avons rencontrés. Cette visée rencontre
trois enjeux: chacun donne sens a l'en-
semble des conduites et démarches des
parents qui sont ici évoquées.

Privilégier, en toutes occasions, I'intérét
supérieur de I'enfant handicapé
Privilégier I'intérét de I'enfant, cela veut
dire le protéger de jugements hétifs et
biaisés, de décisions mal fondées, qui
contribuent a fabriquer le processus d'ex-
clusion. Lattention a I'enfant, et a I'im-
pact possible des « épreuves » qu'il est
conduit a subir, rencontre dans nombre
de cas le souci de fonder les décisions

3. B. Zarka.- « Identité de métier et identité artisanale ».- Revue francaise de sociologie, XXIX, 1988, p. 251.
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sur un bilan aussi juste que possible de
la part des membres de commissions
spécialisées.

Il s'agit pour les parents que soient
contextualisées les évaluations dont I'en-
fant peut étre I'objet, que soient relati-
visées les exigences strictement sco-
laires de standardisation, de notation,
que soient mis en avant les processus
adaptatifs dont I'enfant a l'initiative, et
que soient mises en perspective les per-
formances parfois modestes de I'enfant
handicapé au regard des rythmes d'ac-
quisition des enfants tout venant.
L'attention privilégiée a I'intérét de I'en-
fant suppose également que soient prises
en compte ses compétences et ses pos-
sibilités, et pas seulement ses défi-
ciences, que I'on cherche a différencier
les aides apportées, que I'on assure une
réelle continuité dans la prise en charge
(expression dailleurs peu convenable pour
signifier la participation de chacun a un
processus de co-construction cohérent).
Cette centration sur I'enfant conduit les
parents a se rendre plus attentifs, dans
certains cas, a ses acquis scolaires et
sociaux plutét qu'a ses manques au re-
gard des camarades de son age. lls at-
tendent, parfois sans rencontrer beau-
coup d'échos chez les enseignants, que
ces derniers partagent cette attention.
Cette différence de point de vue est
source de tensions. Elle se manifeste
particulierement dans le refus que peu-
vent manifester les parents de s’'en te-
nir aux seules notes comme indicateurs
des progrés ou difficultés de leur enfant.
S'attacher a ce que I'enfant soit consi-
déré comme une personne, c'est pour
les parents refuser I'indifférence dont il
peut &tre I'objet. A cet égard, I'image d'E-
milie assise dans son fauteuil derriére
tous ses camarades rassemblés debout
autour de I'enseignante, inattentive a

I'impossibilité d'Emilie de voir sa dé-
monstration, est pour eux choquante.
D'autres exemples témoignent
également de la sensibilité des parents
face a des situations ou ils ont le
sentiment que leur enfant n'est pas
convenablement pris en compte. Ainsi la
mére d'Emilie est choquée que la
directrice de I'école primaire attenante a
la maternelle demande une vidéo sur
Emilie pour juger de son « intégrabilité »,
plutdt que de la voir personnellement (car,
selon la directrice, c'est déja s'engager
que de la rencontrer); ou encore la mére
d'Armelle s'insurge a I'encontre d'une
demande de la CDES: « (ma fille), ce
n’est pas une chose, je ne veux pas la
montrer (a la CDES). Il ya les certificats
médicaux qui sont la »

Susciter I'implication des enseignants,
et, au-dela, de tous ceux qui peuvent
contribuer a la réussite de leur enfant
Prendre en considération cet enjeu, ce
sera chercher a obtenir des aides, la mise
a disposition des ressources humaines
et matérielles indispensables, chercher
a banaliser I'intégration scolaire, a faire
évoluer les habitudes institutionnelles et
individuelles qui pourraient étre préjudi-
ciables & I'enfant. A tout moment, le
risque est présent de se confronter a
des refus d'aménagement des situations
et de prise en compte des possibilités
et des besoins de I'enfant handicapé.
Faire en sorte que la scolarisation de I'en-
fant, quelles que soient ses déficiences,
soit percue comme un droit, et que I'in-
tégration soit reconnue par tous comme
un devoir, pour reprendre les termes de
la récente circulaire 99-187 du 19 no-
vembre 1999, suppose souvent de la part
des parents de susciter une adhésion a
une démarche qui ne va pas de soi. Si
diverses mesures, telle la mise en pla-
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ce des groupes départementaux de co-
ordination Handiscol'circulaire 99-188 du
19 novembre 1999), peuvent permettre
aux familles de mieux faire entendre leur
voix a divers niveaux décisionnaires, il
reste que l'implication ne se décréte pas,
mais au contraire s'accompagne et se
construit au quotidien.

Obtenir la reconnaissance

de leurs propres compétences,

en tant que parents, et de la compétence
de tous ceux dont l'intervention

peut étre, directement ou indirectement,
bénéfique a I'enfant

Pour les parents d'un enfant handicapé,
cette reconnaissance n'est pas évidente.
Quand la mére d'Emilie s'est risquée a
exprimer son avis a des enseignants, elle
a eu parfois le sentiment que «pour les
enseignants, c'était se déshonnorer que
d’‘accepter des conseils et des idées de
la part des parents. » Les parents doivent
donc s'engager dans un processus
complexe, a la fois d'acquisition et de
démonstration — prudente — de leurs
compétences, notamment aupres des
enseignants et des divers représentants
de I'administration.

En voulant obtenir la reconnaissance de
leurs compétences, les familles affirment
la légitimité d'un droit de regard sur
|'éducation d'un enfant qui n'est pas la
propriété de l'institution. Les pro-
fessionnels savent bien I'ambivalence de
cette exigence: parfois, on attend de
I'institution et de ses professionnels une
toute puissance réparatrice, et parfois on
reproche aux professionnels leur
omnipotence vécue comme intolérable.
Toute entrave au droit de regard des
parents provoque un insupportable
sentiment de dépossession qu’exprime
la mere d'Elodie: « Ce que j'ai trouvé

dans ce cheminement depuis le primaire,
c'est que, parce que l'enfant est différent,
on est presque dépossédé du gamin;
c'est affolant. Et nous on a été un peu
enquiquinants parce que jamais on n'a
pu admettre c¢a. »

Les personnels non enseignants (ortho-
phonistes, ergothérapeuthes, psycho-
logues...) rencontrent également des dif-
ficultés lorsque leurs interventions ap-
paraissent comme une intrusion. Selon
la psychologue scolaire qui suit Emilie
depuis longtemps, les enseignants ac-
ceptent mal ces regards extérieurs par-
ce que, dans le domaine pédagogique,
« ils ont I'habitude de croire que eux sa-
vent, qu'ils ont des solutions », alors que
« devant un enfant avec tel ou tel handi-
cap il y a des fois ot I'on ne sait pas com-
ment faire. » Et elle conclut: « C'est dif-
ficile pour eux. »

REGISTRES

DES ACTIVITES STRATEGIQUES

DE PARENTS D'UN ELEVE HANDICAPE
Certains parents semblent mieux que
d'autres saisir ou construire les opportu-
nités pour que leur enfant bénéficie d'une
prise en charge mieux adaptée et d'une
scolarité plus ambitieuse. Cing grands re-
gistres d'activités conduites par les pa-
rents qui savent composer avec les ins-
titutions nous ont semblé émerger:

Connaitre les éléments influant

sur les prises de décision qui peuvent
affecter un enfant handicapé scolarisé
Les éléments d'information sont essen-
tiels, notamment dans la préparation et
la conduite des négociations avec les di-
vers interlocuteurs. llIs se situent a des
niveaux différents et sont parfois tres
peu accessibles a des parents sans ex-
périence (J.-M. Lesain-Delabarre, 1998).
Nous énumérerons les éléments qui
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nous sont apparus les plus importants

au cours de nos entretiens et illustrerons

certains d'entre eux.

- S'informer, aussi précisément que pos-

sible, des caractéristiques et des évo-

lutions probables du handicap, de fa-

con a rassurer les enseignants ou a

nuancer les bilans effectués par des

professionnels qui ne prendraient pas
en compte les aspects singuliers rela-
tifs au handicap.

Connaitre les techniques palliatives —

ou du moins leur existence — propres

a compenser telle ou telle déficience

pour faire acquérir les plus pertinentes.

C'est ainsi que, lorsquArmelle a été

menacée d'étre exclue de I'école pri-

maire ordinaire parce qu’elle ne pou-
vait plus écrire, ses parents lui ont ap-
pris a utiliser un clavier d'ordinateur.

- Connaitre les textes législatifs et ré-
glementaires, les dispositions et les
aides juridiques, les procédures d'af-
fectation et de gestion des moyens.

Cette connaissance place la mére d'E-
milie en situation favorable pour contes-
ter: « Ce n'est pas I'établissement spé-
cialisé qui doit dire je prends ou je ne
prends pas. C'est la CDES qui doit faire
le tri entre les besoins et voir en fonc-
tion des moyens ce qui est le plus ap-
proprié. »

Quant au pére d'Antoine, il lui échoit d'in-

former le Principal du college sur la pro-

cédure a suivre pour élaborer une
convention d'intégration et obtenir les
deux heures de soutien qu'il souhaite:

« Quand j'ai dit il faut un soutien, il a ou-

vert de grands yeux. Je lui ai amené les

textes officiels, tous les éléments pour
le faire, il était ravi. C'est moi parent qui
ai amené le dossier pour faire la de-
mande... Le probleme de l'instruction
du dossier, c'est qu'on avait bien le for-
mulaire, mais le projet éducatif, le colle-

ge attendait qu'on le fasse, mais ce ne

sont pas les parents qui doivent faire le

projet éducatif... et la personne ne sa-
vait faire. »

- S'informer des expériences d'adapta-
tion et d'intégration existant dans |'aca-
démie ou hors de I'académie, dans
d'autres établissements, et avoir une
idée précise des normes d'encadre-
ment, des statistiques locales, régio-
nales ou nationales.

Cette information a permis a la mére d’E-

milie de se référer aux modalités d'in-

tégration mises en place dans d'autres
académies pour faire évoluer la situation
de sa fille.

- Connaltre les procédures, les calen-
driers, les particularités de chaque com-
mission.

Pour le passage au lycée d'Antoine, par
exemple, les parents ont insisté pour
rencontrer le proviseur dés le mois de
décembre afin de préparer I'intégration
de leur fils, car la transition école pri-
maire-college avait souffert d'improvisa-
tion.

- S'informer des politiques des établis-
sements et services spécialisés, des
priorités des commissions et des cir-
conscriptions spécialisées et ordinaires,
enfin des choix d'affectation des
moyens.

Il s'agit notamment d'identifier les exi-

gences, en termes d'apprentissage sco-

laire, des établissements envisagés.

L'un peut étre inadapté pour tel enfant

car trop « élitiste » : selon les parents

d'Emilie, « la politique de X (établisse-
ment spécialisé pour enfants déficients
auditifs), c’est de ne pas prendre des
éleves perturbés, des éleves a pro-
blemes. Le but, c’est d’amener des ga-
mins au lycée, et pourquoi pas a I’'Uni-
versité. » A I'opposé, un établissement
peut étre d'un niveau trop faible au re-
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gard des possibilités de I'enfant. « On a
vu deux établissements qui ne corres-
pondaient pas au profil d'’Antoine », nous
dit son peére, « ¢a correspondait quand
on regardait le dossier médical, ca cor-
respondait bien aux troubles d'audition,
mais les enfants avaient 8 ans et leur
projet était d'apprendre a lire. Or lui sa-
vait. »

- Evaluer les avantages et les inconvé-
nients de telle ou telle décision. Concer-
nant le choix de I'établissement, les pa-
rents d'Antoine ont pesé le pour et le
contre: « On aurait pu bénéficier d'un
soutien pédagogique au college, en in-
tégration, si on était passé parY (éta-
blissement spécialisé). Mais Antoine
aurait da aller dans un college sur le-
quel intervient cet établissement, c'est-
a-dire effectuer de longs déplacements.
Et puis on voulait conserver notre or-
thophoniste en libéral. »

- Identifier les fonctionnements et les at-
tentes propres a chaque niveau ou
structure d'enseignement, de la ma-
ternelle au collége. C'est ce qui a fait
défaut aux parents dArmelle dans les
premiers temps au college.

- Apprécier la pertinence de certaines si-
tuations pédagogiques au regard des
possibilités de leur enfant.

Les parents n'ont certes pas a faire preu-
ve de compétences propres a l'ensei-
gnant. Mais certaines situations tres par-
ticulieres, mobilisant chez leur enfant des
fonctions déficientes dont ils connaissent
assez bien les tenants et les aboutissants,
peuvent se révéler inadaptées et susciter
de leur part des remarques pertinentes.
Ainsi, la mére d'Emilie reléve que, pour
des enfants atteints de dyspraxie visuo-
spatiale, comme sa fille, « pointer le
nombre de “et” qu'ily a dans le texte est
tres difficile » en raison des difficultés de
poursuite oculaire de ces éléves.

Développer des contacts avec divers
interlocuteurs, dont le réle vis-a-vis

de I'enfant peut étre important,

pour permettre une information mutuelle

Ces interlocuteurs peuvent étre les en-
seignants, les autorités et spécialistes
divers dont les bilans ou les positions
peuvent avoir un impact réel dans les
prises de décision. A cet égard, les pa-
rents avec lesquels nous nous sommes
entretenus ont su:

- Avoir un contact régulier avec tous les
enseignants et les autres personnels
impliqués dans la scolarisation de leur
enfant.

- Sensibiliser aux problémes clé que re-
couvre le handicap et sa prise en comp-
te.

- Informer les interlocuteurs des possi-
bilités (techniques, financieres, régle-
mentaires) envisageables pour faire face
a telle ou telle difficulté.

Ainsi les parents d'Antoine expliquent que,
devant I'impossibilité, selon le Principal,
de réunir les enseignants en début d'an-
née pour expliquer quelques aspects de
la surdité, ils doivent multiplier les ren-
contres individuelles pour délivrer une in-
formation « au coup par coup. »

- Demander des explications.

Inquiets des conséquences d'un bilan réa-

lisé par I'établissement spécialisé, les pa-

rents d'Emilie ont par exemple demandé
un rendez-vous pour en discuter.

- Avoir un lien direct, si besoin, avec les
autorités locales, en particulier avec I'ins-
pection, et informer tous les prescrip-
teurs de ses souhaits. Le péere d'Antoi-
ne a ainsi écrit a la CDES pour expliquer
la situation de son fils et |'orientation qu'il
souhaitait, tandis que les parents d'E-
milie ont pris soin d'informer de leur pro-
jet d'intégration la CDES, I'établissement
spécialisé, I'école et I'inspectrice.
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Construire des alliances pour faire abou-

tir son projet

Au-dela de I'appui sur I'avis méme de

I'enfant, ses souhaits et ses ambitions,

les parents, pour faire valoir leur point

de vue, tentent d'acquérir les ressources
qui leur permettront de lutter contre ce
qui leur apparait comme des résistances
aux démarches intégratives, comme des
abus de pouvoir ou des manguements

a la mission d'équité de I'institution sco-

laire. lls s’efforcent notamment d'obte-

nir le concours de personnes dont |'ac-
tion peut étre décisive. Construire des
alliances, c'est par exemple:

-Trouver des appuis dans chacune des
instances « sensibles » et faire jouer
les contradictions entre les divers pro-
fessionnels.

Ainsi, convaincue que le refus d'intégrer
Emilie, de la part de la directrice de I'éco-
le primaire, était infondé et scandaleux
sur la forme, la directrice de I'école ma-
ternelle a écrit a I'inspectrice pour ex-
primer son avis.
Une fois intégrée, Emilie a bénéficié de
la visite dans sa classe du médecin sco-
laire, avec qui sa famille a d'excellentes
relations. Le médecin a pu, a cette oc-
casion, vérifier les conditions ergono-
miques de sa situation.

Et devant le refus initial des professeurs

du collége de porter les micros Haute

Fréquence, le pére d'Antoine a su s'ap-

puyer sur le seul professeur qui était fa-

vorable depuis le début a cette mesure,
puis convaincre ceux qui lui paraissaient
les moins hostiles et qui, a leur tour, ont
su infléchir la position de leurs collégues.

- Conforter I'action des maitres intégrants

et les protéger du scepticisme ou des

critiques de leurs collegues.

L'enseignante qui a accepté d'accueillir

Emilie dans sa classe en primaire s'est

mise, selon les termes de la mere,

« tous ses collegues a dos. » Des pro-

pos culpabilisants lui ont été tenus: « s/

vous la prenez dans votre classe vous

engagez tous les autres, on sera obligé
de la prendre. Il faut voir a long terme;

il ne faut pas voir que vous. »

- Recourir, le plus t6t possible, aux ser-
vices de professionnels nécessaires.

La famille d'Emilie a su constituer, dés
1990, une équipe stable (kingsithéra-
peuthe, orthophoniste, éducateur spé-
cialisé d'une association, CES municipal,
puis la psychologue scolaire, auxquels
s'ajoute I'enseignant) qui se réunit deux
ou trois fois par an et qui veille a la per-
tinence et a la cohérence des actions en-
gagées, particulierement lors des tran-
sitions d'un niveau ou d'un établisse-
ment scolaire a un autre.
Pour sa part, la famille d'Antoine a mis
en place, en primaire, un soutien avec
une orthophoniste de I'établissement
spécialisé ou était scolarisé son enfant.
Cette personne assure la continuité des
rééducations pour la dysphasie, qui avait
justifié le placement de I'enfant dans cet
établissement, et elle intervient aussi
pour les troubles dus a la surdité. Par la
suite, les parents ont su mobiliser les
personnels impliqués dans I'intégration,
pour favoriser entre eux des contacts ré-
guliers (entre orthophoniste, institutrice
de soutien et institutrice de la classe
d'accueil) et pour qu'ils interviennent a
des moments cruciaux: rencontres avec
des directeurs des établissements sus-
ceptibles d'accueillir Antoine, présence,
au premier conseil de classe du college,
de l'orthophoniste, de l'institutrice de
soutien en primaire et du secrétaire de
la CCSD.

-Trouver, dans chaque établissement,
service ou instance, des relais signifi-
catifs a la fois pour les familles et les
professionnels, et utiliser chaque fois
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que nécessaire des tiers porte parole
pour avancer sans heurter les sensibi-
lités. C'est ce qu'ont fait les parents
d'Emilie quand ils ont compris qu'ils ne
pouvaient plus étre entendus: « Des
fois on a demandé que d’autres gens
parlent en notre nom, des profession-
nels reconnus. »

Il est important, semble-t-il, toujours dans

une perspective stratégique, d'éviter de

se situer en rivalité, en particulier avec

les enseignants mais aussi avec les di-

vers professionnels de I'aide, des ré-

éducations et du soin, méme si les pa-
rents possedent de réelles connais-
sances.

- Rassembler toutes les positions favo-
rables a I'intégration ou a I'adaptation
des prises en charge.

- Face aux difficultés a adapter les en-
seignements dans chaque discipline,
proposer des exemples ou des ren-
contres avec des professionnels qui ont
su surmonter ces difficultés.

- S'engager, au sein d'institutions, dans
des réles qui permettent de s'informer
et de peser sur des décisions concer-
nant leur enfant, le plus souvent de fa-
¢on indirecte (représentant des parents
d'éleves en général, membre élu de
conseils et d'instances, membre, voire
représentant, d'une association de fa-
mille d'enfants handicapés, etc.).

Infléchir les décisions

dans le sens souhaité

C'est par rapport a ce registre d'activités

que sont finalisés les précédents.

- Chercher a faire partager ses propres
analyses des situations, des contextes,
de facon, par exemple, a relativiser les
faibles performances d'un enfant han-
dicapé, notamment lors d'un bilan.

- Intervenir a plusieurs niveaux — auprées
des enseignants et de tous ceux qui

peuvent avoir une influence ; directe-
ment auprés des personnes intéres-
sées ou dans le cadre d’'instances
consultatives, de conseils de classe, de
réunions formelles ou informelles — afin
que les enseignants adaptent autant
que possible les démarches pédago-
giques et les modalités d'évaluation et
qu'ils recourent éventuellement a des
aides technologiques.

- Solliciter des mesures particulieres.

- Intervenir directement pour obtenir des
auxiliaires d'intégration, des emplois
jeunes, et autres ressources néces-
saires.

Instaurer et maintenir

un réseau de solidarité

Ce réseau peut étre constitué avec
d'autres parents, d'enfants handicapés
ou non, ou avec les camarades de clas-
se de leur enfant.

Armelle a depuis la sixieme une amie
trés précieuse qui, selon sa mere, « /'ai-
de énormément, la dirige partout, lui fait
les photocopies, lui note ses devoirs sur
son agenda... » Les familles favorisent
leurs rencontres hors du college et les
parents d'Armelle ont demandé qu'elles
soient encore réunies 'année suivante
dans la méme classe.

D’autres registres d'activités pourraient
probablement étre mis en relief. Le ca-
ractere limité de notre échantillon ne
nous a pas permis d’aller au-dela, mais
il est vraisemblable qu’une étude condui-
te sur un plus grand nombre de parents
ne serait pas de nature a infirmer les prin-
cipales conclusions de nos analyses.

DES ATTITUDES ADAPTEES AUX
DIFFERENTS CONTEXTES

En fait, un aspect important du métier
de parent d'un éléve handicapé ne rele-
ve pas du type d'activités qui sont ef-

La nouvelle revue de |'AIS e n° 8 e 4° trimestre 1999

SOAI]BONPSE SUOIIN]IISUI 18 Senbilljod

N
N
©



230

fectuées mais de la maniére dont elles

le sont. Quelques attitudes nous sont

apparues revétir une importance parti-
culiere:

- Oser s'exprimer et argumenter dans
des contextes intimidants, par exemple
lors d'une réunion de la CDES.

- Demeurer vigilant. Suivre particulie-
rement |'utilisation des moyens spéci-
figues (humains, techniques et finan-
ciers), de leur préconisation a leur uti-
lisation effective.

En classe de troisieme, Antoine n'avait

toujours pas commencé le soutien un

mois apres la rentrée. Ce n'est que gréa-

ce a l'intervention de ses parents qu'il a

pu bénéficier des heures qui avaient bien

été attribuées a cet effet au college.

- Se montrer pugnace, a |'occasion.

Apres le refus des professeurs d'utiliser

le systeme de micros HF, le pere d'An-

toine se fache. Il informe l'inspection
d'Académie de la situation et il menace:

« J'ai dit au principal : “au prochain

conseil de classe les professeurs ne par-

tiront pas tant qu'ils ne m'auront pas dit
pourquoi ils refusent. lls ne sortiront pas
et on est parti pour la nuit” »

- Etre persévérant, ce qui suppose de
ne pas se laisser envahir par les émo-
tions qui détourneraient du but pour-
suivi. A force d'obstacles en effet, les
parents les plus résolus peuvent re-
noncer a lutter ou bien céder a |'exas-
pération. Le pére d'Emilie est révolté
par certains comportements d'opposi-
tion systématique et qu’il juge mal fon-
dée a son projet d'intégration: « si on
avait réagi comme le commun des mor-
tels, on aurait di exploser. Mais chaque
fois on a dit “il faudra qu'on arrive a ce
que I'on veut et qu'on prouve qu'on est
dans la bonne voie™ »

- S'efforcer d'étre lucide. La tentation,
clairement exprimée par le pére d'Emi-

lie, de s’engager dans un rapport de
forces tres conflictuel pourrait laisser
croire gque le projet de la famille est em-
preint de trop de passion pour étre rai-
sonnable. En fait, il est sous-tendu par
une appréciation, qui s'efforce d'étre lu-
cide, des possibilités de I'enfant et par
un but tres clair, sa réussite, mais pas
a n'importe quel prix: « C'est surtout
qu'on croyait qu'elle pouvait, d'apres ce
qu'elle nous renvoyait. On a toujours dit
qu'a partir du moment ot ca coincerait
dans la structure traditionnelle on es-
sayerait autre chose. Coincer par rap-
port & Emilie, pas par rapport aux
adultes. » Cette réflexion reléve d'une
vision stratégique ou les buts, les
moyens et les résultats sont avant tout
a considérer par rapport a l'intérét de
I'enfant. Mais aboutir a des fins satis-
faisantes exige des parents qu'ils fas-
sent preuve de compétences straté-
giques difficiles a mobiliser dans des
contextes émotionnels trés prégnants.
Moduler son insistance a obtenir sa-
tisfaction, c'est-a-dire évaluer le seulil
de pression a ne pas dépasser aupres
de professionnels qui peuvent étre aga-
cés par les sollicitations récurrentes
des familles, et céder éventuellement
sur certains points pour ne pas aboutir
a un échec total.

Ainsi, face au refus du professeur d'an-
glais de privilégier I'écrit pour leur fils,
les parents d'Antoine ont préféré re-
noncer a lutter. « On a fait avec », disent-
ils. De méme ils n‘ont pas insisté pour
obtenir le tiers-temps supplémentaire,
en 4¢et 3¢, pour les épreuves de contré-
le continu du brevet: « on a laissé tom-
ber, il y avait d'autres priorités. »

Quant aux parents d'Emilie, conscients
des difficultés relationnelles trés impor-
tantes avec la directrice de I'école élé-
mentaire et des susceptibilités qu'ils avi-
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vaient parfois chez les enseignants, ils ex-
pliquent leur stratégie de juste distance
avec les personnels intervenant auprés
de leur fille: « on s'est un peu retirés
quand on a senti qu'ils prenaient ce qu'on
voulait leur dire comme des jugements
et non comme des données permettant
d'avancer ensemble. Au bout d'un mo-
ment on ne peut plus intervenir, on ne
peut plus rien dire, on voit que c'est blo-
qué. Plus on intervient, plus on braque;
ca fait I'effet inverse. On a toujours es-
sayé de prendre sur nous pour ne pas bra-
quer. » Mais ils ne transigent pas lorsqu'ils
ont le sentiment qu'Emilie est affectée
par l'indifférence dont elle est I'objet: « La
ol on a réagi, ¢'est quand on a vu qu'E-
milie en prenait un coup. Cette année elle
n'était pas reconnue en tant qu'individu,
en tant que personne existante. »

UNE INTEGRATION

DONT LA REUSSITE,

DANS LES CAS CONSIDERES,
EST TROP LIEE

A 'ENGAGEMENT DES PARENTS

Les familles que nous avons rencontrées
ne se sont pas résignées a subir les évé-
nements. Surmontant des moments de
découragement, elles ont continué a se
mobiliser pour garder ou conquérir le pou-
voir d'infléchir les choix concernant leur
enfant. Mais elles ont parfois de quoi étre
perplexes devant des discours selon les-
quels « I'enfant est au centre du syste-
me éducatif » ou les désignant comme
« partenaires » au sein de la « commu-
nauté éducative » (J.-M. Lesain-Dela-
barre, 1999). La réalité qu'elles ont vé-
cue est souvent moins lisse. Tout au long
des parcours qu'ils nous ont décrits, les
parents ont eu bien des difficultés a fai-
re valoir leur droit et leur point de vue.
lls s'estiment trop souvent dépendants

de la plus ou moins bonne volonté de
leurs interlocuteurs. D'un autre coté ils
ne manguent pas de rendre hommage a
ceux gui — enseignants, personnels de
services, directeurs ou inspecteurs, pro-
fessionnels divers — ont su agir au niveau
qui était le leur.

Le dialogue entre I'école et les parents
est d'autant plus source de malenten-
dus (F Dubet, 1997) que chacune des
parties peut justifier ses objectifs et ses
démarches avec des arguments légitimes
et qu'elle peut étre tentée de désavouer
totalement « les autres », surtout lors-
qu'elle a été confrontée a des situations
effectivement difficiles a admettre. Des
enseignants sont réticents a toute col-
laboration avec les familles parce qu'ils
considérent a juste titre, dans certains
cas, que |'attitude de ces dernieres est
trop subjective, consumériste et enva-
hissante tandis que des parents tendent
a jeter le discrédit sur I'école dans son
ensemble a partir de certaines expé-
riences malheureuses. Les membres de
I'institution scolaire et les familles ga-
gneraient a ne pas demeurer rivés sur
des logiques qui s'excluent et tendent a
se disqualifier mutuellement (C. Mon-
tandon et P. Perrenoud, 1987). Les fa-
milles, pour leur part, pourraient faire
I'économie d'investissements trés col-
teux si le dialogue avec |'école était
mieux établi.

Quand on considére l'investissement des
parents interviewés, en temps et en éner-
gie, la solidité qu'ils ont d(i témoigner
dans les épreuves traversées, et le capi-
tal de connaissances et de compétences
qu'ils ont acquis, on ne peut qu'étre ad-
miratif mais aussi perplexe : la réussite
scolaire est-elle a ce prix ? Si oui, alors il
faut admettre qu'il y a inégalité entre les
enfants handicapés dotés par ailleurs des
mémes possibilités. Auront davantage de
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chances de réussir ceux dont les familles
auront pu se constituer un tel capital, dé-
tenu le plus souvent par celles qui sont
favorisées sur le plan social, culturel et
économique. Les parents interviewés
ont insisté sur ce point: « Ce ne sont pas
tous les parents qui peuvent. »

Heureusement, toutes les intégrations
ne sont pas aussi problématiques et
n'appellent pas un tel engagement de la

telles que celles qui nous ont été rap-
portées, tout doit étre fait pour que les
parcours favorables a la réussite des en-
fants et adolescent handicapés soient
plus lisibles, moins dénués d'obstacles.
Enfin, des dispositifs institutionnels de-
vraient assumer davantage un role d'in-
formation, de décision, de régulation et
d'aide en vue de décharger les familles
de taches et de responsabilités particu-

part des familles. Mais pour qu‘aucun  lierement lourdes.

parent ne soit confronté a des situations
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L'Université Jean Monnet de Saint-Etienne organise une formation sur:

Connaissance de la trisomie 21
Saint-Etienne
du 25 au 27 mai 2000

Pré-programme:

Annonce du diagnostic. Actualité du chromosome 21. Cceur et Trisomie 21. Prise
en charge médicale des personnes porteuses de Trisomie 21. Formation et insertion
professionnelles. Développement cognitif et socio-cognitif. La sphere bucco-
dentaire. La sexualité des personnes porteuses de Trisomie 21. Intégration scolaire
et pédagogique. Présentation du service de soins GEIST et du travail des
professionnels. Les demandes parentales. Problemes neuro-moteurs et difficultés
d'apprentissage. Aspects juridiques (tutelle curatelle).

Cette formation est organisée par:

Le service de pédiatrie et génétique du CHU de Saint-Etienne - La Fédération
des associations pour l'insertion sociale des personnes atteintes d'une Trisomie
21 (FAIT 21) - Le Département de formation médicale et paramédicale continue.

Renseignements et inscriptions:
Département de formation médicale et paramédicale continue
Faculté de médecine - 15, rue Ambroise Paré - 42023 Saint-Etienne CEDEX 2

Secrétariat:
Tél.: 0477421408 -Télécopie: 0477421431
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