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RESUME

L’objectif de cette étude est d’explorer les attentes et les conditions liées a la
vie familiale et a la vie professionnelle de meres d’enfants ayant des besoins
spéciaux ainsi que 1'offre éducative proposée a ces derniers. L’étude est basée
sur 27 entretiens individuels semi-directifs réalisés aupres de parents immigrés
en Norvege. Méme si les familles indiquent disposer d’aide éducative, des défis
pour bénéficier d’un soutien suffisant demeurent. Ils limitent la possibilité pour
les meres de combiner emploi et besoins de soins a 1’enfant. La majorité d’entre
elles préférerait avoir un emploi rémunéré pour ne pas étre isolées.
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enfant en situation de handicap ; parents immigrés ; éducation formelle;
participation au travail ; Norvege



ABSTRACT

The aim of the study is to explore the expectations and conditions for
balancing labor and home participation for immigrant mothers of children with
special needs and children’s school participation. The study is based on 27
individual interviews with immigrant parents. The sample of families in our
research experience adequate educational support for the child. Still the
mothers meet some major difficulties due to limited assistance and support to
combine work and extra care for the child. Most of the mothers prefer to have a
paid job, and being unemployed may lead to isolation.

KEYWORDS
child with disability; immigrant parents; formal education; labour
participation; Norway

Introduction

Un principe important en Norvege est que les enfants en situation de
handicap, ou qui ont des besoins spéciaux, puissent grandir a leur
domicile avec leurs parents. Le plan stratégique du gouvernement
mentionne ainsi que « les familles ayant des enfants en situation de
handicap doivent avoir les mémes possibilités que les autres de vivre
une vie indépendante et active, et de participer a la vie professionnelle
et sociale sur un pied d'égalité avec les autres» ! (Arbeids- og
sosialdepartementet [Département du Travail et des Affaires Sociales],
2005, p. 4). Notre définition du concept d’enfant ayant « des besoins
spéciaux » comprend des enfants en situations de handicap, des enfants
atteints de maladies chroniques graves ou porteurs des deux situations.

Les Etats sociaux nordiques sont caractérisés par une politique
d’égalité des sexes. La participation des femmes a la vie professionnelle
en Norvege est un objectif politique ; la proportion de femmes actives
est élevée. Pres de 90% des meres ayant des enfants entre trois et six ans
sont actives professionnellement. Parmi elles, environ 40% travaillent a
temps partiel (Kittered & Rensen, 2012).

Qu’ils travaillent ou non, les parents qui ont des enfants avec des
besoins spéciaux peuvent obtenir de la part de la protection sociale

1 Toutes les traductions du norvégien au frangais sont faites par les auteurs de Iarticle parlant
les deux langues.
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(NAV = Service publique norvégien de la protection sociale et du
travail) ainsi que des services de soutien municipaux, des subventions
financieres et des « aides aux aidants », c'est-a-dire des aides pratiques
de décharge des parents (Helsedirektoratet [Direction de la Santé],
2013). Les subventions sont des compléments de revenus, elles ne se
substituent pas au salaire d’un parent et elles ne sont pas déterminées
par la situation financiere de la famille (Finnvold, 2009). C’est un droit
des familles en tant qu’utilisateurs des services de recevoir une
information a ce sujet (Pasient- og brukerrettighetsloven [Loi des
patients et des utilisateurs des services], 1999, para. 3.2). La
responsabilité d’informer les parents de ces soutiens incombe aux
professionnels qui interviennent aupres de I'enfant. Les enfants ayant
des besoins spéciaux sont intégrés dans le systeme préscolaire local
(barnehage) (0-5 ans) (European Commission, 2014) et a partir de 6 ans
dans le systéme scolaire dans l’école du quartier dans des classes
normales ou dans des classes spécialisées en milieu ordinaire ou sont
insérés dans des écoles spécialisées, relevant du systéeme éducatif
public. IIs bénéficient parallélement, selon les besoins de chaque enfant
(OCDE, 1995, p. 126), d'un suivi mené par les services de santé
spécialisés et par un service pédagogique spécialisé.

Cette étude vise a comprendre les conditions et les attentes liées a la
vie de famille et a la vie professionnelle de parents immigrés avec des
enfants ayant des besoins spéciaux. Elle vise aussi a obtenir une
meilleure compréhension des aides et des obstacles rencontrés pour
équilibrer vie familiale et professionnelle dans ce groupe de parents.

Des recherches précédentes montrent que les soins et le suivi d'un
enfant avec des besoins spéciaux a des conséquences négatives sur la
santé des parents (Burton, Lethbridge & Phipps, 2008 ; Kvarme,
Albertini Friih, Brekke, Gardsjord, Halvosrud & Lidén, 2016 ; Olsson &
Hwang, 2006 ; Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee & Hong, 2001 ;
Wendelborg & Tassebro, 2010). D’autres recherches montrent que les
meres qui s’occupent d’enfants en situation de handicap ou avec des
maladies chroniques ont une probabilité plus faible d’étre
professionnellement actives par rapport aux autres meres et que le
travail a temps partiel est aussi plus habituel avec des conséquences
économiques négatives pour la famille (Gordon, Rosenman & Cuskelly,
2007 ; Lu & Zuo, 2010; Nes & al., 2014 ; Porterfield, 2002). La
participation au travail est également liée a la formation des parents,



elle est renforcée négativement si dans la famille il y a un enfant avec
des besoins spéciaux (Tessebro & Paulsen, 2014 ; Steinkellner, 2015).
Nous nous intéressons plus particuliérement aux parents en situation
de migration. En effet, les parents immigrés avec un enfant ayant des
besoins spéciaux peuvent étre particulierement vulnérables en raison :
d'une connaissance limitée de la langue du pays, d’'un manque de
connaissances du systéeme de santé, d’un réseau social limité ou de
faibles revenus (Berg, 2014 ; Kittelsaa, 2012).

Nos questions de recherche sont donc les suivantes : Quelles sont les
conditions et les attentes liées a la vie de famille et a la vie
professionnelle de parents immigrés avec des enfants ayant des besoins
spéciaux ? Comment le systeme éducatif formel facilite-t-il la
participation professionnelle de ces parents ? Quelles sont les aides qui
facilitent la vie professionnelle des parents ? Quels sont les obstacles
rencontrés par ce groupe de parents pour équilibrer la participation au
travail et la vie de famille ?

Contexte éducatif formel de I’enfant en Norvege

Présentons tout d’abord brievement 1'offre éducative formelle de
I’enfant car elle a indirectement des conséquences sur la possibilité de
travail pour les deux parents.

Le systeme préscolaire du pays, comme évoqué préalablement, est
basé sur les barnehager (=jardins d’enfants : barne = enfants, hage=jardin)
qui peuvent étre publics ou privés, et dans lesquels travaillent des
enseignants du préscolaire (spécialistes des enfants de 0 a 5 ans), des
éducateurs, des assistants et, dans certains cas, des pédagogues
spécialisés (Barnehageloven [Loi sur les jardins d’enfants], 2005, para.
17-18). Généralement, la plupart des jardins d’enfants ont une
couverture horaire qui débute entre 07h30 / 08h00 et se termine a 16h30
/ 17h00. Le but général du préscolaire est de « prendre soin des besoins
des enfants par le suivi et le jeu en coopération et compréhension avec
les parents ainsi que de promouvoir l'apprentissage et l'éducation
comme base pour un développement global de Ienfant »
(Barnehageloven, 2005, para. 1).

Apres la premiere année de vie de I'enfant ou les parents, a tour de
role, recoivent en principe un congé parental, 'enfant accede a
I’éducation préscolaire qui accueille des enfants entre 0 et 5 ans ; il
commence généralement a un an, mais il peut aussi débuter plus tot.
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L’accompagnement et I'éducation par ce systeme préscolaire n’est pas
obligatoire, cependant 'offre est utilisée par la majorité des familles : a
I'age d’un an, 69% des enfants sont accueillis, a 2 ans, ils sont 91%, a 3
ans, le taux est de 95%, a 4 ans de 97% et a 5 ans de 98%. En moyenne,
le taux d’enfants de 1 a 5 ans accueillis est de 90% pour tous les enfants,
le taux moyen des enfants avec des parents qui ont une langue
minoritaire étant de 75% (Statistisk Sentralbyra [Bureau Central de
Statistique], 2014). Les parents doivent contribuer financierement au
systeme éducatif préscolaire. Les frais sont modérés. Les familles a bas
revenus peuvent obtenir des réductions de frais en fonction de leur
revenu ; la participation financiere maximale pour ces familles est de
6% du revenu des deux parents ainsi qu'une offre gratuite de 20 heures
par semaine a partir des 4 ans de l'enfant (Utdanningsdirektoratet
[Direction de I'Education], 2015). A partir de 6 ans, I'enfant intégre le
systéme scolaire, qui est obligatoire et gratuit (Utdanningsdirektoratet,
2015).

Les familles immigrées avec des enfants avec des besoins spéciaux
sont particulierement encouragées a une insertion rapide de I’enfant
dans le systeme préscolaire afin de recevoir un suivi et des stimuli
adaptés a leur développement. Si l'enfant a besoin d'un suivi
pédagogique spécialisé, d'un suivi par un physiothérapeute ou un
ergothérapeute, il se fait généralement dans le cadre du barnehage.

Contexte théorique

L’'immigration implique de se confronter a de nouveaux
environnements sociaux, culturels et matériels, qui entrainent une
réinterprétation des pratiques, des valeurs et des traditions. Pour
certains aspects, les changements se produisent rapidement, tandis que
dans d'autres domaines, les changements sont lents (Connerton, 1989 ;
Lidén, 2005). Les configurations de genre de la parentalité ainsi que le
partage des responsabilités familiales et de la vie professionnelle sont
liées aux attentes et aux choix des parents. Cependant, ces pratiques ne
s’interpretent pas uniquement en terme de préférences individuelles
mais aussi en fonction des représentations et des processus sociaux et
culturels (Blair-Loy, 2003 ; Duncan, 2005). Par ailleurs, les attentes des
parents et leurs choix sont liés a la possibilité réelle qu’ont les familles
de réaliser leurs objectifs. La distribution des taches dans les familles
immigrées est souvent déterminée par des normes de genre concernant



la parentalité avec des attentes et des engagements complémentaires
entre meres et peres (Kitterad, & Rensen, 2012). Cependant, des études
récentes concernant des meéres immigrées montrent que les institutions
de formation et la participation a la société norvégienne influencent, a
leur tour, les choix des familles. Ces interactions conduisent a un
processus de changement dans la conception de I'enfance, des attentes
par rapport au role du pere ainsi que de la propre réalisation des meres
(Nadim, 2014).

Dans une perspective compréhensive de 'analyse de I'adaptation des
familles immigrées ayant un enfant avec besoins spéciaux, nous allons
étudier les attitudes et les pratiques des parents, au niveau familial et
professionnel, a la lumiere des changements qui apparaissent.

Méthodologie

L'étude, basée sur une recherche qualitative, comprend 27 entretiens
individuels semi-directifs avec des parents immigrés (18 meres et 9
péres) et trois entretiens de groupe. Les parents ont été recrutés par
deux services hospitaliers norvégiens. Les meres et péres ont été
interviewés séparément pour permettre a chacun de s’exprimer le plus
librement possible.

Trois profils de besoins spéciaux sont identifiables parmi les enfants.
Six enfants ont un besoin de suivi faible. Il s’agit d’enfants ayant des
limitations en termes de performances physiques en raison de
problemes cardiaques, ils font I’objet d’un suivi médical dans la durée.
Leur fonctionnement cognitif est généralement normal. Le second profil
concerne quatre enfants ayant un besoin de suivi modéré. Une certaine
autonomie dans les activités est observée, 1'assistance parentale est
requise a certains moments en raison d’un retard de développement
intellectuel ou d’une paralysie cérébrale. Le troisieme profil réunit
treize enfants ayant un besoin de suivi important, dont les déficiences
ou les probléemes de comportement sont complexes tels qu’autisme,
maladies progressives, problemes cognitifs graves nécessitant des soins
et/ou une surveillance continue. 19 familles ont un enfant avec des
besoins spécifiques et deux ont deux enfants avec besoins spécifiques.

Nous avons sélectionné des familles migrantes de trois pays différents
(Pakistan, Pologne et Vietnam), afin d’obtenir un échantillon varié
concernant le temps de résidence en Norvege, les modeles familiaux et
la participation au travail. Sur les 21 familles retenues, dix sont des
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familles d’origine pakistanaise, six sont des familles immigrées de la
Pologne et cinq des familles immigrées du Vietnam. Les familles
pakistanaises représentent un groupe important d'immigrants, établies
depuis plusieurs dizaines d’années en Norvege. Traditionnellement, la
représentation de la famille est celle d"une grande famille ou les meéres
prennent soin des enfants et de la maison. La population des parents se
compose de parents nés en Norvege apres limmigration de leurs
parents ainsi que de ceux qui ont immigrés eux-mémes en Norvege
dans le cadre de la réunification familiale. Les femmes immigrées de
premiére génération ont un taux d’emploi plus faible que les femmes
nées en Norvege de deuxieme génération (Olsen, 2015). Les personnes
immigrées d'origine vietnamienne ont également vécu longtemps en
Norvege, les parents sont les enfants ou les conjoints de réfugiés qui ont
émigré dans les années 1970 et 1980. Il est également courant que les
femmes mariées viethamiennes travaillent a I'extérieur de la maison,
tout en ayant la responsabilité de la maison et des enfants (Landinfo
[Centre d’informations sur les pays d’origine], 2010; Statistisk
Sentralbyra, 2008). L’'immigration polonaise est plus récente en
Norvege, les parents polonais ayant immigré au cours des dix dernieres
années. Les femmes polonaises ont elles aussi la responsabilité
principale de la maison et de la famille en plus d'étre actives
professionnellement (Saxonberg & Sirovatka, 2006). Cela a été renforcé
en raison notamment d’une migration antérieure des conjoints (Friberg,
2013).

Le guide d’entretien composé de questions ouvertes recouvre
différents aspects concernant les expériences et vécus en tant que parent
d’un enfant avec des besoins spéciaux. Le but est de saisir les choix et
les expériences de la vie quotidienne, I’histoire migratoire de la famille,
la formation des parents, leur lien avec le travail, leur santé, ainsi que le
suivi de I'enfant et ’aide professionnelle et sociales a la famille. Les
entretiens ont été enregistrés puis retranscrits. Dans neuf entretiens,
nous avons recouru a des interpretes pour la conduite de 'entrevue. Il
est possible que cela puisse avoir limité le flux de I'information et la
précision des formulations émises par les parents.

Le comité Norvégien Régional d’Ethique (REK) a approuvé I'étude.
La participation des parents était sur une base volontaire suite a la
distribution d’une information écrite. Les données présentées dans cette



étude ont été anonymeées. Le projet était financé par The Research Council
of Norway (nr. 227022/H20).

Approche d’analyse

Notre approche de la famille est compréhensive, elle vise a
appréhender les configurations de genre de la parentalité et le partage
des responsabilités familiales et de la vie professionnelle. Dans I'analyse
de l’adaptation des parents a la vie professionnelle lorsqu’ils ont un
enfant avec des besoins spéciaux, nous avons étudié les attitudes et les
pratiques de groupes de parents immigrés. Il est également important
de comprendre quel est l'acces de ces parents aux systémes éducatif,
sanitaire et d’aide sociale afin d’identifier la facon dont ces systemes
facilitent ou limitent 1’accés au travail des parents et les barriéres qu’ils
rencontrent. L’analyse inductive conduite a partir des entretiens
transcrits (Paillé & Mucchielli, 2003), nous a amené a définir un premier
théme principal relatif a « la vie de famille » constitué des sous-themes
besoins de suivi de l'enfant, modele de famille ainsi que santé des
parents. Le second théme principal concerne « l'acces aux services
publics », il regroupe 1'offre quotidienne de suivi a I'enfant, le suivi par
le systeme de santé ainsi que la connaissance et accés aux droits et
soutiens existants. Les conditions de travail et les qualifications des
parents sont thématisés comme des « exigences liées au monde du
travail ». Enfin, le quatrieme theme correspond aux réseaux familiaux,
amicaux, et associatifs, nous 1’avons intitulé « réseau social ».

Résultats

Les données que nous avons recueillies nous ont donc permis de
distinguer quatre domaines principaux qui ont une influence sur les
exigences et les attentes en ce qui concerne la participation au travail
des parents qui ont des enfants ayant des besoins spéciaux : (1) la vie de
famille, (2) I'accés aux services publics, (3) les conditions liées a la vie
professionnelle ainsi que (4) le réseau familial et social. Les verbatims
indiqués en italique sont des traductions en francais d’extraits
d’entretiens que nous avons effectués. Ils illustrent chacun des
domaines principaux que nous avons identifiés.
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1. Lawvie de famille

Les données recueillies montrent plusieurs aspects qui influencent la
vie de famille et I’acces au travail pour les deux parents. Concernant les
soins et le suivi quotidien de la part des parents, une mere explique
ainsi la charge de travail:

Un change de couches chez un enfant, il va normalement tellement vite,
mais chez nous, il peut prendre rapidement une demi-heure juste pour qu’il
puisse s’allonger, .... Il est tres raide, donc je dois masser les muscles ....
Oui, juste cela. Beaucoup d’aspects de la vie quotidienne demandent plus de
temps, par exemple, un brossage des dents peut prendre beaucoup de temps,
il se mord et il n’arrive pas a avaler ... Donc, des choses comme ¢a prennent
un temps tres long.

Certains enfants ont besoin en outre d’une surveillance continue.
Plusieurs enfants ont des controles de santé réguliers et fréquents
aupres des services spécialisés de I'hdpital, ce qui demande aussi du
temps aux parents.

Parallelement, notre matériel indique différents types de familles et
modeles familiaux. Dans de nombreuses familles polonaises et
pakistanaises (aussi bien de premiere que de deuxieme génération)
dans lesquelles les parents sont mariés, c’est le pére qui prend la
responsabilité principale du travail en dehors de la famille tandis que
la meére assume la responsabilité de la famille et du suivi de I'enfant.
Ces peres travaillent a plein temps, et certains font des heures
supplémentaires pour faire face aux exigences économiques de la
famille. Des sept méres qui sont divorcées, quatre travaillent (deux a
plein temps et deux a temps partiel) et deux suivent une formation par
l'intermédiaire du systéme de protection sociale norvégien. Les femmes
qui travaillent assument donc aussi bien le suivi des enfants que
I'obtention d'un revenu par une activité professionnelle (rdles
généralement partagés entre les parents mariés). Certaines femmes
divorcées ont des soutiens économiques supplémentaires. Concernant
les familles polonaises, une seule mere de notre échantillon indique
privilégier son role aupres de l’enfant et ne souhaite pas travailler en
dehors de la famille. Dans les familles d’origine vietnamienne, lorsque
les deux parents travaillent, les meres travaillent a temps partiel.

Le tableau 1 montre la situation des 18 meéres que nous avons
interviewées en tenant compte du pays d’origine, de l'état civil, du



besoin de suivi de I’enfant et de la relation au travail. Deux méres de

notre échantillon ont chacune deux enfants avec des besoins spéciaux?.

Tableau 1: Situation de la famille, type de suivi de ’enfant et relation au
travail des meéres (méres = 18, enfants = 20)

Pays Etat Besoin Souhaite | Expérience | Actuel- Travail
d’origine civil de suivi | travailler | de travail | lement a plein
des des de avant la | au travail | temps
meéres meéres | I'enfant naissance | (T) ou (T1)
(n=18) | (n=20) de 'enfant | en ou a
formation | temps
(B partiel
(T2)
Pakistan 2M 31 3sur3 3 2T 2 (T1)
1e 1D
génération
Pakistan 2M 1M 5sur5 5 2T 1(T1)
2¢ 3D 51 2F 1(T2)
génération
Pologne 5M 2F 5sur 6 6 2T 2 (T2)
1e 1D 1M
génération 31
Vietnam 2M 2F 4sur4 4 3T 3 (T2)
1e 2D 1M
génération 21
Total 11M 4F 17 sur 18 | 18 meres 9T 3 (T1)
7D 3M meres 2F 6 (T2)
131

Notes : M = mere mariée, D = mere divorcée ; F = faible besoin de suivi de
I’enfant, M = besoin modéré de suivi de I"enfant, I = besoin important de suivi

2 Concernant les neuf peres rencontrés, huit travaillent a plein temps (dont quelques-uns font des

heures supplémentaires) et un est au chdmage.
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de I'enfant ; T = mere active professionnellement, T1 = mére travaillant a plein
temps, T2 = mere travaillant a temps partiel, F = mére en formation.

Dans le domaine de la vie de famille, la naissance de I'enfant ayant des
besoins spéciaux a des répercussions aussi bien sur la santé physique,
psychique que sur la sphere sociale des meres. Des problemes
musculaires et de sommeil sont décrits par les meres et par quelques
peres. Les meéres décrivent des probléemes de dépression et certaines
aussi d’isolement. Les peres ainsi que deux meres divorcées qui
travaillent a plein temps ont davantage une attitude de résilience? face
aux défis. Un pere pakistanais qui a trois enfants dont le dernier a des
problemes complexes de développement dit :

Je fais de mon mieux, j'essaye de résister.... Ma femme est treés inquiéte et je suis
préoccupé a son sujet, mais un doit tenir. ... Si moi aussi je tombe malade ou je me sens
mal qui va s’occuper des enfants ? Ma femme est déja malade. Oui. Je ne pense pas
tellement comme elle, donc ... Je ne veux pas étre déprimé comme elle.

2. L’accessibilité aux services publics

L’acces aux services publics est fondamental pour obtenir un soutien
adéquat a la participation des deux parents a la vie professionnelle. La
plupart des parents ont un vécu positif concernant I’accompagnement
et le suivi de I'enfant mis en ceuvre par I'offre préscolaire (barnehage) ou
al’école. Nos résultats montrent que le suivi de I’enfant aussi bien dans
le systéme préscolaire que scolaire est généralement vécu de fagon
positive et considéré comme adapté a I'enfant. L’éducation dans des
écoles ou classes spécialisées permet selon certains parents un suivi au
plus proche des besoins de 1’enfant. Trois meres décrivent néanmoins
un manque d’assistance spécifique pour I’enfant au jardin d’enfant et a
I'école réguliere. Un long délai de mise en place de cet accompagnement
est également mentionné, comme le dit une mere :

C’était tres difficile pour nous... nous savions tout le temps qu'il avait besoin d'un
assistant a plein temps, mais il ne I'a pas obtenu. ... Maintenant, apres presque 4 ans
il I'a obtenu. C’était beaucoup de travail et beaucoup ... oui ... beaucoup de papiers et
beaucoup d’aller et retour [avec la municipalité et le jardin d’enfant] jusqu’a ce qu'ils
ont réalisé qu'ils devaient. Il y avait aussi des moments ot je devais aller le chercher

3 Entendue comme la capacité d’adaptation de I’individu face a des évenements indésirables ou
inattendus (von der Lippe, 2007).



parce qu'ils ne disposaient pas suffisamment de personnel au jardin d’enfant
[barnehage]. Donc, il a été difficile !

Les services spécialisés de santé sont pergus comme nécessaires pour
le suivi de l'enfant, mais ils sont toutefois décrits comme exigeants,
intenses et demandant beaucoup de temps aux parents. Plusieurs
parents pakistanais et quelques parents polonais décrivent un manque
d’information rapide, systématique et proactive concernant les aides
sociales existant pour les familles. Une mere pakistanaise de deuxiéme
génération déclare qu'elle avait un emploi avec des plans de carriére,
mais elle n'a pas réussi a le conserver suite aux besoins de soins et de
suivi de I'enfant. Elle ajoute aussi : « ... quand ils voient que j’ai tellement
besoin, que ce soit le quartier ou NAV [la protection sociale], alors ils
pourraient dire, ceux-ci sont vos droits | ». Les résultats montrent que les
familles polonaises sont plus orientées vers I'obtention d'informations
sur leurs droits, elles utilisent plus rapidement les aides professionnelle
et juridique. Certains parents ont un réseau de compatriotes immigrés
dans lequel I'information circule.

La connaissance de 'existence des offres d’aide sociale aux familles
avec des enfants ayant des besoins spéciaux est un aspect déterminant
pour que les parents puissent solliciter des soutiens de la part de la
protection sociale et des services de soutien municipal. Certains parents
disent ne pas connaitre suffisamment les différents offres et droits ou
affirment devoir lutter pour les obtenir. Méme les meres pakistanaises
de deuxiéme génération, qui n'ont pas de difficulté de langue et de
communication, décrivent les procédures d’obtention de soutien
comme laborieuses. Les données montrent aussi une diversité d’acces
aux aides selon les communes et les quartiers. Certaines familles ont
obtenu une information rapide pour démarrer les démarches de
demandes d’octroi d’aides financieres et pratiques, grace a des
professionnelles telles que I'infirmiére scolaire ou I’assistante sociale du
service spécialisé qui se sont engagées aupres d’elles. Un aspect
mentionné par plusieurs parents est le soutien insuffisant des « aides
aux aidants ». Dans notre échantillon, deux familles obtiennent des
heures mensuelles de répit, 16 heures pour 1'une et 20 heures pour
I"autre. Une famille recoit de I'aide de maniere hebdomadaire en fin de
semaine en horaires de jour, I’autre la recoit de maniere partagée : deux
fois en fin de semaine plus huit heures réparties dans le mois. Deux



Participation sociale de meres immigrées ...123

autres familles recoivent de I’aide un week-end par mois. Un pere pense
que « l'aide aux aidants » n’est pas adaptée a leurs besoins, considérant
qu'il ne peut pas envoyer son enfant dans une institution de répit car
« elle est une fille et pas un garcon ».

Dix des treize familles qui ont des enfants avec des besoins spéciaux
importants décrivent le systéeme de coordination du suivi de 1’enfant
offert par les services de santé et d’aide municipale comme utile et
indispensable. Plusieurs parents ont une représentation positive du
coordinateur, représenté par des professionnels de premiére ligne ; ils
décrivent un suivi adapté a la famille et dans la durée, tandis que
d’autres pergoivent cette offre comme moins efficace.

3. Exigences liées au monde du travail

Les exigences liées au monde du travail font que de nombreuses
femmes ne parviennent pas a se maintenir dans I’emploi notamment
dans un emploi a plein temps ou a trouver un nouvel emploi, en
particulier lorsqu’il est peu flexible.

Alors que la plupart des meres veulent travailler, de préférence a
temps partiel, afin de mieux répondre aux besoins de l'enfant, pour
beaucoup d’entre elles cela n’est pas possible. Des problemes de sant€,
de manque de maitrise de la langue (en particulier chez les meéres
polonaises et certaines meres vietnamiennes), de faibles qualifications
(par exemple chez certaines meres pakistanaises de premiere
génération) ou le manque d’expérience de travail en Norvege (aussi
bien pour les meres polonaises que pour les meres pakistanaises de
premiére génération), rendent 1’acces a 'emploi difficile.

Afin de pouvoir garder une vie active, certains parents disent aussi
qu'une attitude d’ouverture et de respect de la part de I'employeur est
essentielle vis-a-vis des congés maladie et des congés payés qu'’ils soient
liés a la maladie de l'enfant ou au temps nécessaire pour son suivi
médico-sanitaire. Or plusieurs peres et meres décrivent des attitudes
négatives de l'employeur. Une mere pakistanaise de deuxiéme
génération dit :

Moi, en tant que mere d un enfant handicapé, j’ai droit a un congé dii a la maladie de
Ienfant deux fois plus long.... méme si j’ai ce droit sur le papier et que je le montre a
I'employeur, il est tres difficile d’obtenir un travail. ]'ai 'expérience que méme si l'on
est suffisamment qualifié pour faire ce travail et ils disent que tout est en ordre, ... mais



des que vous dites ... Et maintenant j'ai cessé de mentionner ... que j'ai un enfant qui
est handicapé ... Car chaque fois que je I'ai dit je n’ai jamais eu d’emploi.

Cette citation décrit deux défis qu'une mere d’un enfant ayant des
besoins spéciaux - et dans ce cas une mere seule - peut éprouver
lorsqu'elle cherche a obtenir un nouvel emploi : importance d'étre
reconnue comme une professionnelle compétente et reconnaissance de
son droit de salariée d’avoir des congés liés aux besoins de suivi de
I'enfant. Plusieurs mentionnent un « emploi de réve » o1 la flexibilité et
le respect des droits aux congés seraient de mise. Une mere propose que
non seulement les adultes porteurs d’un handicap soient prioritaires
dans le monde du travail mais aussi que les parents d’enfants en
situation de handicap bénéficient de cette priorité. La plupart des meéres
et des peéres voient le travail comme une ressource importante, non
seulement sur le plan économique mais aussi comme facteur
promouvant la santé des deux parents. Une mere dit : « Oh ¢a signifie
beaucoup ! On oublie le quotidien et I'épuisement, on voit qu’on vit ».

4. Leréseau social

Le quatrieme domaine relatif a la participation au travail des parents
ayant un enfant a besoins spécifiques concerne le réseau familial et
social. Le fait d’avoir seulement son propre noyau familial, des
problémes de compréhension de la langue, peu de temps et d’énergie a
consacrer en dehors de l'enfant sont des facteurs qui contribuent a
l'isolement parental, surtout pour les meres qui sont a la maison comme
les meres polonaises et certaines meéres pakistanaises. Une réduction du
réseau social est aussi décrite par des meéres vietnamiennes qui
travaillent : elles disent que leur réseau amical se réduit.

Si les parents de deuxieme génération ont bien un réseau familial
mobilisable pour s’occuper des enfants, il s’agit surtout de ceux en
bonne santé. La responsabilité de ’enfant malade ou en situation de
handicap leur incombe. Concernant le réseau extra-familial, les parents
que nous avons rencontrés sont tres faiblement en lien avec les
fondations ou les associations spécialisées pour les familles ayant des
enfants avec des besoins spéciaux (seule une famille polonaise 1’est).
Mais plusieurs familles polonaises décrivent un réseau d’amis polonais
important.
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La participation au travail n’est pas directement influencée par le
réseau social, mais celui-ci est un facteur important de santé psychique
des parents : il leur permet d’avoir de I'énergie supplémentaire pour
gérer les contraintes liées a I'accompagnement de l'’enfant et celles liée
al’emploi. De plus, ce capital social* favorise, selon un pere polonais, la
connaissance des offres et des stratégies d’acces aux ressources qu’ils
peuvent mettre en ceuvre pour organiser leur quotidien et celui de
I'enfant.

Discussion et conclusion

Nos résultats montrent qu’il y a des similitudes ainsi que des
variations inter-groupes et intra-groupes entre les trois groupes de
familles immigrées par rapport a la possibilité réelle de participation a
la vie professionnelle, méme si la majorité des parents de notre
échantillon est favorable a I'activité professionnelle.

Le systeme éducatif préscolaire et scolaire est vécu par les parents
comme généralement adapté au développement et aux ressources de
I’enfant, aussi bien au jardin d’enfant que dans les écoles ou les classes
spécialisées. Trois parents décrivent toutefois des défis majeurs liés au
suivi au jardin d’enfant (barnehage) ou a I’école ordinaire : absence d’un
assistant spécifique pour 1’enfant et, dans deux situations, manque de
compétences pour un accompagnement adapté aux problemes de
développement de I’enfant. Ce type de vécu s’approche de situations
présentées dans d’autres études qui montrent la nécessité d’une école
inclusive dotée de moyens pour que les besoins de I’enfant soient mieux
pris en charge par l'environnement (e.g. Larivée, Kalubi & Terrisse,
2006 ; Thomazet, 2008).

Les familles d’immigration plus récente, comme les familles
polonaises, sont confrontées a des défis supplémentaires associés au fait
d'étre nouvelles dans le pays. Pour les meres polonaises, le manque de
maitrise suffisante de la langue du pays est décrit comme une grande
limite pour I’acces au travail. Le manque de connaissances des aides et
des droits liés au systeme de santé et de protection sociale est un défi
aussi bien pour des parents de premiere que de deuxieme génération.

4 Au sens de Bourdieu (1980).



D’autres études concernant des familles immigrées de I’ Asie du sud aux
Etats-Unis montrent comment ce manque d’information retarde l'acces
aux services et contribue a un manque de collaboration entre la famille
et les fournisseurs de services autour de I’enfant (Jegatheesan, Fowler
& Miller, 2010). D’autre part, certaines familles polonaises utilisent
rapidement des aides juridiques et mobilisent un réseau polonais de
proximité, ce qui favorise une rapidité d’acces aux services de santé et
aux aides de la protection sociale méme s’ils sont arrivés plus
récemment que d’autres familles dans le pays.

L’analyse des données montre que pour concilier vie familiale et vie
professionnelle, de nombreux parents mariés, surtout pakistanais et
polonais, se sont organisés de facon a ce qu'un seul parent travaille (le
pere) et que l'autre (la mere) reste au foyer et assume la responsabilité
de l'enfant et des taches familiales. Cette stratégie du partage du travail,
qui aide la famille a fonctionner dans le quotidien, peut a long terme -
en plus d’augmenter l'isolement des meres - offrir peu d'avantages pour
elles en termes d’indépendance financiére et d'identité professionnelle
et sociale (Barnett & Hide, 2001). Si des méres polonaises argumentent
cette répartition en la liant a leur faible compréhension de la langue
ainsi qu’a la charge liée au suivi de l'enfant, une mere pakistanaise
mentionne plutdt la pression culturelle de sa famille ainsi que la charge
de travail liée au suivi de I’enfant. Ce partage traditionnel des rdles peut
étre le début d'une spirale qui éloigne de plus en plus les meres de la
vie active corrélativement a l’augmentation avec l'dge de soins
spécifiques a donner a l’enfant, plusieurs situations décrites par les
parents en font état. Bien que par la suite le systeme de protection
sociale devienne plus familier aux parents, l'information, elle, est
percue comme donnée tardivement. Une offre précoce d’« aide aux
aidants » pour donner du répit aux parents et une plus grande flexibilité
du travail pourrait, selon eux, permettre a un plus grand nombre de
meres de garder leur travail ou d’avoir acces plus rapidement a un
nouvel emploi. Le maintien d'un tel réseau social participerait a la
réduction du développement de problemes de santé mentale et
d’isolement chez les méres.

Meéme si, pour certaines femmes, le role traditionnel de la mere peut
se renforcer lorsqu’elles ont un enfant avec des besoins spéciaux, les
attentes de la société norvégienne liées a la participation des femmes a
la vie professionnelle semblent étre une référence pour les deux parents,
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un idéal auquel beaucoup de familles que nous avons rencontrées se
réferent. Pour certaines meres, les taches lourdes du suivi quotidien de
I’enfant accentuent encore plus ce besoin d’inclusion par le travail.

Dans notre étude, nous observons d’une part que les meres et certains
péres se réferent a plusieurs structures normatives, et d’autre part que
les processus de changement ne sont pas nécessairement liés a la durée
de résidence dans le pays. Les processus familiaux étudiés sont
complexes et variés, les différents aspects que nous avons présentés
interagissent entre eux de fagon différente dans chaque famille. Nos
résultats montrent cependant que la participation au travail a une
grande importance pour la santé des meres et des peres immigrés, pour
les revenus de la famille ainsi que pour l'intégration a la nouvelle
société. Cette derniere ne sera possible que si ces familles bénéficient
d’un acces optimal aux différents services d’aides et si I'offre éducative
proposée est adaptée aux besoins spécifiques de l’enfant. Il est donc
important de poursuivre des investigations complémentaires au sein
des institutions sanitaires et sociales octroyant des soutiens financiers,
humains ou de temps afin de comprendre comment mieux informer et
soutenir ces familles.
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