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Contexte et objectif de I’étude

La Loi de Février 2005 pour 1’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées pose le principe de «/'acces de ['enfant, de
l'adolescent ou de l'adulte handicapé aux institutions ouvertes a l'ensemble de la population
et son maintien dans un cadre ordinaire de scolarité, de travail et de vie » (titre 1, article 2).
Pour les enfants et les jeunes, elle met I’accent sur la scolarit¢ avec 1’obligation pour la
collectivité nationale de « mettre en place les moyens financiers et humains nécessaires a la
scolarisation en milieu ordinaire » (titre IV, article 19) ou de proposer des réponses adaptées
a leurs besoins. Mais les autres aspects de leur vie sociale, et notamment les activités liées au
temps libre, ne sont pas spécifiquement abordés'. Les travaux sur le sujet font d’ailleurs
défaut’, les débats et études étant le plus souvent centrés sur la question de la scolarisation.

Pourtant, comme le souligne le dernier rapport de I’Observatoire National sur la Formation,
la Recherche et I’Innovation sur le Handicap « /’enfant ne se résume pas a son statut d’éleve,
il appartient a la société toute entiere, il a le droit de participer a la vie de la cité : vie
sportive, artistique culturelle et de loisirs. Si [’on applique ce principe a [’enfant handicapé,
cela signifie que c’est l’ensemble de [’environnement qui doit s’adapter a lui et pas
seulement [’écolex’.

Ainsi, de nombreux travaux, en majorité anglo-saxons, ont montré que les activités liées aux
temps libre participent de maniere spécifique au développement de I’enfant et de I’adolescent
(Brougere 2002, Kindelberger, Le Floc’h & Clarisse 2007 ; Roucous 2007) et a son
intégration sociale, présente et a venir (Bynner 2000 ; Bruniaux & Galtier 2003). Outre les
compétences, cognitives ou sociales que ces activités contribuent a développer, leur
importance dans la construction de 1’identité¢ des enfants et dans leur propre perception de
I’exclusion est soulignée (Departement for Work and Pensions, 2003, CERC 2004, Ridge
2009).

Les travaux menés a partir de 1’émergence de la question de la pauvreté des enfants dans les
pays occidentaux concluent ainsi a la nécessité d’une approche multidimensionnelle de leurs
conditions de vie et de développement (children mainstreaminng). Au dela des seuls facteurs
habituellement considérés, scolarité et ressources financiéres de la famille, c’est
I’environnement social dans son ensemble, comprenant 1’acceés aux services et équipements,
qui doit étre pris en compte. Ainsi, les derniers rapports de I’OCDE (2009) de ’'UNICEF
(2007) ou de la Commission Européenne sur la Protection Sociale et I’Inclusion sociale (2006
a 2009) retiennent la participation aux loisirs et aux vacances parmi leurs indicateurs.

' C’est ce que soulignait également le dernier rapport de la Conférence de famille. Péquignot, JP, Temps de la
Sfamille, temps des enfants : des espaces de loisirs, Conférence de la famille, Avril 2007.

* Cf. Péquignot op. cit., le Collége de la Haute Autorité de Lutte contre les Discriminations et pour I’Egalité
(HALDE) sur la scolarisation des enfants handicapés (délibération n°2009-102 du 16 Février 2009)
recommande également de mesurer la présence effective des ¢éléves handicapés dans le cadre des activités
périscolaires.

® ONFRIH, rapport 2008, Mars 2009, p.108.



On est ainsi passé d’une approche monétaire de la pauvreté, a la notion de pauvreté en
.. . . . N . 4
conditions de vie puis a celle, plus large, de bien étre des enfants et des jeunes

S’appuyant sur I’analyse des facteurs déterminants 1’exclusion sociale et I’évaluation des
politiques visant a lutter contre celle-ci’, cette approche fait également référence a la
Convention des Nations unies relative aux droits de I’enfant (1989, article 23). S’y ajoute la
Convention relative aux droits des personnes handicapées adoptée par ’ONU en décembre
2006 (article 30) pour les enfants et jeunes en situation de handicap.

Facteur d’inclusion sociale et de développement personnel pour tous les enfants et jeunes, la
participation aux activités de loisirs et de vacances prend en effet une importance particuliére
pour ceux en situation de handicap.

L’ONFRIH (2008) note : « La réussite de l’intégration scolaire d’'un enfant handicapé passe
donc aussi par la possibilité de participer a des activités extra scolaires, comme tous les
jeunes de son dge. Le développement de structures municipales ou associatives artistiques,
sportives ou de loisirs, permettra a l’enfant handicapé de faire apparaitre ses capacités dans
des domaines autres que scolaires, sources de réussite et d’épanouissement pour lui-méme et
sa famille.»

Dans ce contexte, L’OVLEJ a souhaité s’intéresser au temps libre des enfants et adolescents
en situation de handicap et analyser plus particulierement leur acces aux activités de loisirs et
de vacances. L’objectif est double : nourrir la réflexion et les actions des membres de
I’OVLE]J et de leurs partenaires, engagés depuis plus de 10 ans sur la question’ et contribuer
aux recherches actuelles menées sur le handicap, plus spécifiquement sur le théme de la
participation a la vie sociale.

* Si cette approche multidimensionnelle fait consensus, force est de constater qu’elle n’est pas encore mise en
ceuvre, ou de maniére trés inégale selon les pays, que ce soit au en termes de recueil de données ou de politiques
(Frazer, Marlier 2007 pour le rapport de synthése pour I’ensemble des pays de I’UE et Legros 2007 pour la
France).

* Les experts indépendants chargés du dernier rapport d’évaluation notent : « Il ressort des données statistiques
que les Etats membres qui obtiennent les meilleurs résultats en matiére de prévention de la pauvreté et de
I’exclusion sociale des enfants sont ceux qui mettent en place des cadres politiques qui conjuguent meilleur
acces a un travail décemment rémunéré pour les parents menacés par la pauvreté, systemes efficaces d’aide aux
revenus pour toutes les familles avec enfants et meilleur acces aux services essentiels que sont, en particulier, la
prise en charge des enfants, I’éducation, le logement, les services de santé et services sociaux et les services de
soutien a la participation active des enfants a la vie sociale, récréative, culturelle et sportive» (Frazer, Marlier
2007)

® La « Charte de déontologie pour I’accueil des personnes handicapées dans les centres de vacances et de loisirs
non spécialisés » signée en 1997 sous le patronage du Ministére de la Jeunesse et des Sports, compte
aujourd’hui prés de 80 organismes adhérents. Afin de favoriser sa mise en ceuvre, ont notamment été réalisés en
2001 des guides méthodologiques a destination des organisateurs des accueils de loisirs et de vacances et des
formateurs. Parallélement, suite aux rapports du Conseil National du Tourisme (Gagneux 1999 et Dumez 2004),
la cellule de coordination nationale « tourisme et handicap » créé en 1994 s’est transformée en 2001 en
association. Elle a notamment pour objectifs de sensibiliser les professionnels du tourisme et de mettre en ceuvre
le label Tourisme et Handicap.



Cette ¢tude s’inscrit ainsi dans le cadre de programmes conduits et financés par I’Institut de
Recherche en Santé Publique et 1’Association des Paralysés de France’, en cohérence avec le
projet mis en ceuvre par I’OVLE] et concernant 1’organisation du temps libre des enfants et
adolescents scolarisés de la maternelle au lycée.

Dans une perspective comparative, cette étude vise a étudier la participation des enfants et
jeunes en situation de handicap aux activités de loisirs et de vacances observées sur la
population générale.

A age égal et caractéristiques socio-économiques comparables, ces enfants et jeunes ont-ils
acceés aux mémes pratiques que les autres ? Leur temps libre s’organise-t-il de manicre
spécifique ? Dans quelle mesure, la ou les situations de handicap constituent-elles un obstacle
a leur participation aux activités de loisirs et de vacances ?

Cette étude s’appuie sur les données issues de ’Enquéte Permanente des Conditions de Vie
des ménages (EPCV), réalisée par 'INSEE en Octobre 2003 sur le théme « Education et
Famille ». Nous présenterons dans une premicre partie (I- L’enquéte EPCV « Education et
famille ») le cadre de cette enquéte et plus particulierement la maniere dont elle identifie et
définit la situation de handicap. En référence aux recommandations internationales, c’est en
effet la « limitation d’activité », concernant en 1’occurrence la scolarité, qui a été choisie pour
définir la situation de handicap dans le cadre de cette enquéte. Celle-ci étant identifiée a partir
de la perception des parents, nous avons examiné les facteurs qui pouvaient influer sur celle-
ci.

L’objectif de notre étude est en effet d’analyser si le « désavantage » percu par les parents
dans le domaine scolaire se répercute sur la participation de leur enfant aux activités de loisirs
et de vacances et sur la maniere dont s’organise son temps libre.

De nombreux travaux ont mis en évidence la relation entre ce temps et celui professionnel,
des parents, notamment pour ce qui concerne la fréquentation des accueils de loisirs collectifs
(Le Floc’h, 2005). Les inégalités socio économiques en matiére d’acceés aux vacances et aux
loisirs ont également été relevées (Octobre 2004, Muller 2005, OVLEJ 2007 et 2008). 11 était
donc nécessaire d’examiner si le temps de travail des parents et les ressources financicres des
familles d’enfants identifiés dans notre échantillon comme étant en situation de handicap,
présentent des spécificités (II - Situation de handicap et conditions de vie des familles).

7 L’étude de ’OVLEJ a été retenue dans le cadre de ’appel a projets 2007 de 1’Association des Paralysés de
France (APF) et de celui de I'IReSP intitulé « Le handicap, nouvel enjeu de santé publique », financé par la
Caisse Nationale de Solidarité pour 1I’Autonomie (CNSA), I’Institut National de la Santé et de la Recherche
Médicale (Inserm) et la Mission de la Recherche de la Direction de la recherche, des études, de 1'évaluation et
des statistiques (MiRe DREES Ministere de la Santé).



L’analyse s’est ensuite déroulée en trois phases :

Nous nous sommes intéressés a la participation de ces enfants et jeunes a chacune des
pratiques observées, en cherchant a isoler I’impact de la situation de handicap des autres
variables disponibles dans 1’enquéte et pouvant intervenir dans I’acces a ces activités (I1I-1 —
L’accés aux différentes pratiques)

Nous avons ensuite examiné les relations entre les différentes pratiques, afin d’identifier les
logiques qui structurent I’organisation du temps libre de 1’ensemble des enfants et des jeunes,
et parmi eux, de ceux en situation de handicap (III-2 — Logiques de participation aux activités
liées au temps libre).

Enfin, nous avons cherché¢ a les situer parmi les profils de pratiques dégagés dans la
population totale (III-3 — Profils de pratiques).

I -L’enquéte EPCV « Education et Famille »

Les Enquétes Permanentes des Conditions de Vie des ménages (EPCV) ont été conduites
trois fois par an par I'INSEE jusqu’en 2004. Elles comportaient une partie fixe (dite
«indicateurs sociaux ») et une partie variable, sur une thématique spécifique. Réalisée en
Octobre 2003, P’EPCV « Education et famille » avait pour objectif d’interroger dans leur
globalité les pratiques et attitudes éducatives des parents : organisation de la scolarité, choix
de I’établissement, contacts avec les enseignants, aide aux devoirs®, argent de poche, conflits
parents/enfants, sorties etc... Parmi les thématiques abordées figurent I’organisation du temps
extrascolaire des enfants, les modes de vacances d’été et les activités de loisirs en clubs,
conservatoires, associations. Les collégiens et lycéens étaient également interrogés sur leurs
pratiques de loisirs « informelles » (lecture, télévision, jeux video et internet) et leurs réseaux
amicaux.

1 - La population observée

L’enquéte a porté sur un échantillon de 4 114 ménages résidant en France métropolitaine, et
pour chaque ménage un enfant était tiré au sort parmi ceux de 2 a 25 ans scolarisés a la
rentrée 2003, qu’il vive ou non dans le foyer parental. Notre étude s’intéressant a
I’organisation du temps libre et particulierement a la fréquentation des accueils collectifs,
nous avons exclu de D’échantillon traité les enfants non scolarisés pendant I’année de
référence et ceux suivant des études supérieures, peu concernés par ces accueils.

L’analyse porte donc sur un échantillon de 3 456 enfants et adolescents scolarisés en 2002-
2003 de la maternelle au lycée, une variable de pondération INSEE permettant de redresser
I’échantillon par rapport a la structure de la population de référence.

¥ La thématique de I’aide aux devoirs est au centre des travaux publiés & partir de cette enquéte (Gouyon 2004,
Rosenwald, Tomasini 2005).



Graphique 1 : Distribution de I’échantillon par age (effectifs pondérés)
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Graphique 2 : Distribution de I’échantillon par niveau de scolarisation (effectifs pondérés)
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Graphique 3 : Distribution de la population de référence par niveau de scolarisation
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2004, Ministére de 1I’Education Nationale, de I’Enseignement Supérieur et de la Recherche.



La comparaison entre la distribution de I’échantillon en appliquant la variable de pondération
et la distribution de la population de référence montre une légére sous représentation des
¢éleves de primaire dans 1’échantillon (28 % pour 33 % selon les chiffres de 1’Education
Nationale).

2 - Définition de la situation de handicap

La situation de handicap est identifiée dans I’enquéte EPCV « Education et famille » a travers
une question posée aux parents : « votre enfant est-il atteint d’un handicap génant pour sa
scolarité ? ». C’est donc la perception des parents concernant les conséquences d’une
déficience, altération ou probléme de santé sur la scolarité de leur enfant qui définit ici la
situation de handicap.

Cette approche s’inscrit notamment dans la lignée de la derniére Classification Internationale
du Fonctionnement, du handicap et de la santé de 1’Organisation Mondiale de la Santé (dite
CIF 2001)" qui congoit le handicap comme une situation ou interagissent les caractéristiques
de la personne et celle de son environnement'".

A la différence des classifications précédentes, la CIF s’intéresse non pas aux conséquences
de la maladie, mais a I’ensemble des composantes de la santé, définie comme un bien étre
physique, mental et social. Sont ainsi pris en compte les facteurs liés a I’environnement
physique, au contexte social mais également aux attitudes ou comportements qui peuvent
avoir un effet facilitateur pour la personne, améliorer sa santé, favoriser sa participation
sociale, ou au contraire constituer un obstacle et contribuer ainsi a faire d’une situation, une
« situation de handicap » pour cette personne.

On pense le plus souvent a 1’accessibilit¢ d’un lieu, celui-ci produisant une situation de
handicap s’il ne permet pas aux personnes en fauteuil roulant d’y entrer (Assante 2000).

’ Le questionnaire portait sur un enfant tiré au sort.

' En 2007, I’OMS a publiée une version de la CIF visant & prendre en compte la spécificité de la question de la
sant¢ et du handicap de la petite enfance a ’adolescence. L ’International Classification of Functioning,
Disability and Health, Children and Youth, ICF-CY a été traduite en frangais en 2008 (cf. Bibliographie en fin
de document).

"' Cette conception, qualifiée habituellement de « modéle social » du handicap, a été promue sous I’impulsion
de la mobilisation internationale issue des mouvements de personnes handicapées pour la reconnaissance de
leurs droits, relayée par la politique volontariste de I’ONU sur ce sujet a partir de 1975 et la constitution d’un
champ académique sur le handicap (disability studies) (Barral 2008). Ce mode¢le dit social s’oppose au modele
prévalent dans la précédente classification, modéle individuel et médical sous tendu par une conception linéaire
de cause a effet entre déficience et désavantages sociaux (Albrecht, Ravaud, Stiker, 2001).



Cette terminologie « loin d’étre politiquement correcte, a l’avantage d’indiquer que le
handicap est le résultat d’une déficience et'> d’une réponse sociale, c'est-a-dire d’une
situation faite aux handicapés par [’accueil qui leur est réservé dans la société » (Kristeva
2005). Pour reprendre plus précisément les termes de la CIF, il s’agit de définir le handicap
« comme une restriction de la participation sociale résultant de [’interaction entre une
limitation d’activité, consécutive a un probleme de santé » (ne pas pouvoir marcher pour
suivre notre exemple), » et des obstacles environnementaux » (pas de rampe, ni d’ascenseur).
(ONFRIH 2008).

Dans le cadre de '’EPCV, c’est la limitation d’activité, liée a une altération de la santé
entendue au sens large et concernant la scolarité, qui identifie le handicap de 1’enfant ou de
I’adolescent. Les parents sont interrogés, non pas sur la seule présence d’une déficience, mais
sur I’interaction entre celle-ci et I’environnement, ici 1’école et exclusivement celle-ci. Une
seule question leur était en effet posée. On peut regretter le caractére unidimensionnel de
cette approche. La déclaration des parents ne peut étre croisée, par exemple, avec le besoin
d’aides humaines ou matérielles, 1’auto-attribution du handicap ou sa reconnaissance
administrative, comme cela a pu étre fait dans I’enquéte Handicap Invalidit¢ Dépendance
(dite HID, INSEE 1998 a 2001).

Mais selon les analyses menées a partir de cette enquéte, c’est bien la limitation d’activité qui
constitue le déterminant majeur de la déclaration de handicap par les personnes concernées
(Ravaud, Letourmy, Ville 2001), et I’on peut penser, que pour les enfants et les adolescents,
I’environnement scolaire joue un role central.

Tres ciblée, ’approche du handicap dans le cadre de ’EPCV « Education et famille » rejoint
celle d’enquétes plus spécifiques sur le sujet et conduit a des résultats convergents quant au
dénombrement de la population concernée.

"> Souligné par 1’auteur. Notons en effet la loi de Février 2005 est en retrait sur ce point. Si elle reprend les
termes de la CIF, leur agencement réintroduit « la déficience comme cause princeps du handicap » et « exonére
[’environnement de toute responsabilité dans une situation de handicap » (Barral 2008), ou tout au moins « la
définition (du handicap par la loi) n’ oblige pas de la méme facon » a agir sur I’environnement (Stiker 2009) ;
Titre 1 article 2 « Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de
participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d'une altération
substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant. »



2.1 - Dénombrement de la population

L’EPCV « Education et famille » reléve parmi les éléves scolarisés de la maternelle au
lycée, 16 % d’enfants et d’adolescents atteints d’un ou plusieurs « handicap(s) génant
pour leur scolarité », si 'on exclut la catégorie « allergie et I’asthme » (cf. carte 1 : les
catégories de déficience dans ’EPCV « Education et famille ») et 22 % pour I’ensemble des
types d’altérations proposés par le questionnaire. L’enquéte HID (1998-1999) recensait 26 %
des 0-19 ans'® concernés par une ou plusieurs déficiences d’ordre physique, sensorielle ou
mentale affectant leur vie quotidienne (Brouard 2004). On retrouve des chiffres comparables
dans I’enquéte conduite par ’OCDE en 1995 : le rapport britannique estimait a 20 % le
pourcentage d’¢éléves présentant au cours de leur scolarit¢ des « besoins éducatifs
spécifiques », 17 % pour la Finlande mais seulement 3.5 % pour la France (Plaisance, 2007).

Selon les enquétes épidémiologiques frangaises, dont les résultats convergent avec celles
d’autres pays, autour de 2 % des 0-19 ans seraient atteints de déficience(s) (Brouard, 2004,
Espagnol, Prochandy 2007), correspondant a des pathologies ou altérations suffisamment
séveres pour nécessiter une prise en charge et un enregistrement aupres des services
spécialisés'?.

Ainsi, en 2005-2006, I’Education Nationale recensait en France 227 800 enfants et
adolescents en situation de handicap, soit 1,9 % de la population scolarisée dans le premier et
le second degré ordinaire, public et privé, et les établissements spécialisés'® ; 66 % d’entre
eux ¢étaient scolarisés dans les structures scolaires ordinaires représentant 1.2 % de
I’ensemble des ¢éléves des premier et second degrés, privé et public (Rosenwald 2007)'°. Ces
résultats restent toutefois des estimations, car ils s’appuient sur «des enquétes
administratives dont les répondants ne disposent pas toujours des éléments nécessaires au
reperage des enfants handicapés. Une sous estimation des cas d’intégration individuelle est
donc possible mais elle n’est vraisemblablement pas constante dans le temps » (De Lacerda
et al. 2003 p.4 ; Zaffran 2007).

Par ailleurs, le nombre d’enfants et de jeunes concernés par 1I’Allocation d’éducation de
I’enfant handicapé (AEEH versée par les CAF) reste au fil des années 1égerement inférieur a
celui des ¢éleves en situation de handicap recensés par 1’Education Nationale (138 000 en
2005 ; Bourgeois, Duée 2007).

"> Parmi eux, 1.2 % vivaient en institution au moment de 1’enquéte (1998-1999), soit 0.3 % des 0-19 ans. A titre
de comparaison pour I’ensemble des classes d’age, la proportion de personnes atteintes d’une ou plusieurs
déficiences s’¢levait a plus de 39 %, pres de 3 % d’entre elles vivant en institutions, soit 1.1 % de 1’ensemble de
la population (Brouard 2004).

'* Pour la France, ces chiffres proviennent des anciennes Commissions Départementales d’éducation spéciale
(Ravaud, Delcey, Abdou 2002).

' Reperes et références, Ministére de I’Education Nationale, édition 2004

' Cette proportion est de 1.7 % pour I’année 2007-2008 (Repéres et références statistiques sur les
enseignements, la formation et la recherche, Ministére de 1’Education Nationale, édition 2008). Les éléves
recensés sont ceux bénéficiant d’un Projet Personnalis¢ de Scolarisation (PPS) ou d’un Projet d’Accueil
Individualisé (PAI), P.F. Gachet, DGESCO, « La loi de Février 2005 : un premier bilan ? », Le handicap a
[’école, journée d’étude INRP, Mars 2009.
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De la reconnaissance administrative ouvrant droit au versement d’une prestation a
I’évaluation de difficultés rencontrées dans la vie quotidienne (HID) ou la scolarité
(EPCV Education et famille), le dénombrement de la population en situation de
handicap s’avére trés dépendant du point de vue que I’on privilégie et connait des
variations importantes (Ravaud, Letourmy, Ville 2003).

Comme 1’enquéte HID, I’EPCV ne fournissait pas d’indicateur précis de sévérité de la
déficience, conduisant ainsi a étudier une population trés hétérogeéne, et ce d’autant plus que
qu’elle est identifiée a partir des déclarations des personnes, ici les parents.

De plus, les catégories de déficiences proposées par 'EPCV aux parents n’étaient pas
définies, a I’exception des « difficultés d’apprentissage du type dyslexie » (carte 1). La
formulation de certains des items pouvaient évoquer un large éventail de niveaux de gravité
(probléme d’audition », « défaut de langage », « probléme orthopédique », « probléme
psychologique », « autre probleémes de santé »). D’autres ont pu étre considérées comme des
formes d’atteintes plus séveres, leur formulation se référant plus explicitement au champ du
handicap (« retard mental », « autre handicap physique »).

Carte 1 — Questionnaire INSEE « Education et famille » 2003

Votre enfant est-il atteint d’'un handicap génant pour sa scolarité, comme par exemple :

1. Une vue déficiente (que les lunettes ne peuvent corriger) ? ........ccccocoeeeieeennnen. oui/non
2. Un probleme d’audition 2.........cooiiiiiiiiie et oui/non
3. Un défaut de [angage ? .......ooooeiiiiiieie e e oui/non
4. Un probleme orthOp&diQUE 7 .......ooiiiiiiiii ettt oui/non
5. Un autre handicap phySiQUE ?..........coiiiiiii i oui/non
6. Une difficulté d’apprentissage du type dyslexie ? (La dyslexie est un trouble

neurologique qui se traduit par une difficulté a lire et a comprendre sans de fréquents arréts) oui/non

7. Un probléme psychologiqQUe ? ......c.evviiiiiiiiiie et oui/non

8. Unretard MeNtal ? .....ooo oo oui/non

9. Une allergie ou un asthme génant pour sa scolarité ? .........c.ccccceeeeeeiciineeeennee oui/non
10. Un autre probleéme de Sant€ ? ........oooiiiiiieiiiee e oui/non
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2.2 - Données administratives et perception des parents

La prévalence des catégories se référant directement au champ du handicap se
rapproche d’ailleurs de celle observée par I’administration scolaire.

Le « retard mental » concerne selon les parents 0.5 %'’ de la population scolaire et 0.8 % en
2007 selon I’Education Nationale, la catégorie « autre handicap physique » représente 1.1 %
des enfants et jeunes dans les données INSEE et 0.4 % quand cette altération n’est pas
associée, 0.1% selon les chiffres de ’administration scolaire (graphiques 4 et 5). On note la
méme convergence pour les « problémes d’audition », sans doute objectivés par la nécessité
d’un appareillage spécifique.

Graphique 4 : % d’enfants et d’adolescents en situation de handicap selon le type d’altération
parmi la population scolarisée de la maternelle au lycée - déclaration des parents

autre probleme de sante | 3,2%
allergie ou asthme_ | 7,2%
Total déficences fonctions supérieures__ 9,2%
problémes psychologiques_ |6 %

retard mental |1 0,5%

Total troubles app/langage 17,2%
Total déficience motrice [T 3,1 %

autre handicap physique [ 11,1%
probléme orthopédique 2,2%
probléme d'audition 1,9%

vue déficiente | 4,6%

Source : EPCV « Education et famille » 2003 — OVLEJ

Lecture : la catégorie « total déficience motrice » regroupe « autre handicap physique » et « probléme
orthopédique ». La catégorie « total troubles de I’apprentissage et de la parole » rassemble « « défaut
de langage » et «difficultés d’apprentissage type dyslexie ». Les troubles de 1’apprentissage et de la
parole, le « retard mental » et les « probleémes psychologiques ». sont inclus dans la catégorie « total
deéficiences des fonctions supérieures ».

'" Le graphique 5 présente les données de 1’Education Nationale pour 2005-2006, année la plus proche de celle
de ’EPCV, une seule catégorie « atteinte intellectuelle et mentale » recouvre les problémes psychologiques et
les atteintes intellectuelles, elles sont distinguées pour 2007, cf. note 18.
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Graphique 5 : % d’enfants et d’adolescents en situation de handicap selon le type d’altération
parmi la population scolarisée de la maternelle au lycée
déclaration des parents et données Education Nationale

0,1%
Déficiences associées—|'] o | 5.4%

o
Déf. Viscérale, métabolique ou nutritonnelle 0.2 52%

autre probléme de sante ey 1 49,

allergie ou asthme 1 4,8%
] 1,2%

Total déficences fonctions supérieures [ %,

1,1%
mental et psy I]]]]]]]]]—| 2,2%

'||1 0.1%

Total troubles app/langage 13,9%

1%

. . 0,
Total déficience motrice 1,6%
autre handicap physique == ( 49,

probléme orthopeédique —71,1%
T 0,1%
probléme d'audition [l ) 80
o 0:1%
vue déficiente 12.7%

Source : EPCV « Education et famille » 2003 — OVLEJ - Repéres et références statistiques, édition 2006,
Ministére de 'Education Nationale, de 'Enseignement supérieur et de la Recherche ; Rosenwald, 2007.

NB : Pour 2007-2008, la terminologie utilisée par 1’Education Nationale s’est rapprochée de celle
préconisée par la CIF, les « troubles du langage et de la parole « sont devenus « troubles spécifiques
des apprentissages (dyslexie, dysphasie, dyspraxie...)», la catégorie « atteinte intellectuelle et
mentale » a été scindée en « troubles des fonctions cognitives » et « troubles psychiques ». La
prévalence totale est restée comparable a celle observée I’année précédente. (Reperes et références
statistiques, éd. 2008). En I’absence d’indication, nous avons considéré que la catégorie « plusieurs
déficiences associées » utilisée dans les chiffres de 1’Education Nationale désigne 1’association
d’altérations de fonctions différentes (supérieures et motrices par exemple).

Concernant les modes de scolarisation, les déclarations des parents dans le cadre de ’EPCV
rejoignent également les données de I’Education Nationale.

En 2002-2003, les classes spécialisées accueillaient 1.4 % des éléves du premier degré, les
SEGPA et UPI 1.9 % des collégiens, 0.4 %'® et 1.1 % selon les parents (tableau 1). Ce sont,
selon les deux sources, plus fréquemment les éléves atteints de troubles des fonctions
supérieures'® qui suivent une scolarité adaptée (tableaux 2 et 3), a I’exception de ceux atteints
exclusivement d’un « défaut de langage » (EPCV) ou pour I’Education Nationale de
« troubles du langage et de la parole ».

""avec un intervalle de confiance compris entre 0.05 et 1 %.
" Les déficiences des fonctions supérieures englobent les déficiences intellectuelles et les troubles psychiques.
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Les établissements spécialisés (médico-éducatifs) recevaient en 2005-2006, 0.5 % de la
population scolaire (Rosenwald 2007), 0.3 % selon les parents (EPCV 2003). Ce dernier
chiffre doit toutefois étre relativisé¢ puisqu’en 1995, 17 % des éléves accueillis dans les
¢établissements et services médicosociaux étaient également scolarisés a temps partiel ou plein
en milieu ordinaire®. Une seule réponse concernant la classe suivie par I’enfant étant
possible dans I’enquéte EPCV, les parents ont pu privilégier dans leur réponse
I’¢établissement scolaire.

En dehors des modes de scolarisation et de la prévalence catégories « retard mental » et
«autre handicap physique », I’écart est important entre la perception des parents et les
données de I’Education Nationale.

La population en situation handicap définie par PEPCV s’avére hétérogene et plus
large que celle recensée par I’administration, mais a la mesure de la perception des
parents dans le contexte scolaire.

Ainsi, la catégorie «allergie et asthme » est fortement représentée dans leurs réponses et
contribue a augmenter le poids de 1’ensemble des « déficiences viscérales, métaboliques ou
nutritionnelles » par rapport aux données administratives. Il en est de méme pour les troubles
de la fonction visuelle (0.1 % et 2.7 %, graphique 5).

Mais surtout les déclarations des parents expriment une conception « plurifactorielle »
de la situation de handicap quand I’Education Nationale cherche plutét a identifier une
altération « principale ». Selon les premiers, 30% des enfants et adolescents en situation de
handicap concernés sont atteints de déficiences associées (touchant des fonctions différentes,
graphique 4) si 'on exclue la catégorie « allergie et asthme », 24 % pour I’ensemble des
catégories, et seulement 6 % selon 1I’administration scolaire.

De plus, les parents se montrent particuliérement attentifs aux troubles de
I’apprentissage et du langage (non associés a un retard mental ou un probléme
psychologique, soit 3.9 % de notre population). Leur estimation de la proportion d’éleves
concernés rejoint les résultats d’enquétes épidémiologiques internationales, relevant 4 a 6 %
de la population scolaire atteinte de «troubles développementaux spécifiques des
apprentissages ». En France, cette proportion serait comprise « entre 2 % et 10 %, selon les
modalités d’évaluation et les définitions employées » (Douret, Tursz 1999 ; Académie de
Versailles 2007).%' On ne peut que s’étonner que 1’Education Nationale I’estime seulement a
0.1 %.

*» E. De Lacerda et al. 2003, op. cit.. L’enquéte EPCV portait rappelons le sur les enfants et adolescents
scolarisés, elle ne comporte donc pas de données sur ceux non scolarisés. L’enquéte HID a permis d’estimer
entre 5 000 et 14 000 le nombre d’enfants de 6 a 16 ans pour lesquels un dossier avait été déposé devant une
CDES et qui n’avaient jamais été scolarisés. Selon les enquétes de I’Education Nationale aupres des
établissements médicoéducatifs, 15 000 enfants de 6 a 16 ans ne seraient pas scolarisés (Espagnol, Prochandy
2007).

*! Correspondant donc a la catégorie « troubles spécifiques des apprentissages » utilisée en 2008 par I’'EN et
recouvrant I’ancienne terminologie « troubles du langage et de la parole ».
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« Ce qui est révélé, ce n’est donc pas le plus ou moins grand nombre d’enfants avec besoins
particuliers selon les pays, mais plutot la traduction chiffrée du systeme de repérage mené,
des classifications de base et des mesures particulieres opérées a tel ou tel endroit »
(Plaisance 2007). L’analyse d’Eric Plaisance portant sur la comparaison internationale de
données « officielles » peut étre transposée, au sein du méme pays, sur les différences de
perception selon les acteurs. Ainsi, celle des parents interrogés par I'INSEE apparait plus
proche, en terme de dénombrement global, de la notion d’éleves a « besoins spécifiques »
présente en Grande-Bretagne ou en Finlande que des catégories administratives frangaises.

Il s’agit bien, dans les réponses des parents a la question concernant « la présence d’un
handicap génant pour la scolarité de leur enfant », d’interaction entre une déficience et

I’école.

Tableau 1: % de la population suivant un enseignement spécialisé ou adapté

EPCV 2003
Classe d’intégration 0.3 %
Classe d’adaptation 0.1%
% éleves du primaire 0,4 %
Unité Pédagogique 0.3 %
d’Intégration
SEGPAS/SES 0.8 %
% éleves du secondaire 1,1 %
Centres pour enfants 0.3 %
handicapés (% primaire et
secondaire)
Total % enseignement 1,8 %
adapté ou spécialisé/éleves
primaire et secondaire

Source : EPCV « Education et famille » 2003 — OVLEJ
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Tableau 2 : - Répartition par type de déficience des enfants et adolescents en situation de

handicap selon leur mode de scolarisation

. Classes
Enseignement .

] ordinaires
Données EPCV 2003 adapté ou centres ) Total

. 1, Premier et

spécialisés ,
second degré

Déficiences des fonctions supérieures 49,8 % 26,4 % 27,2 %
Déficiences des fonctions supérieures a 1’exception 30,9 % 18,3 % 18,7 %
de « défaut de langage »
« Défaut de langage » exclusivement 5.3 % 5.4 % 5.4 %
« Défaut de langage» associé a une autre 13,7 % 2,8 % 3,1 %
déficience des fonctions supérieures
Déficiences physiques 15,1 % 55,4 % 52,8 %
Déficience motrice 7.9 % 7,3 % 7%
Allergie ou asthme et/ou autres problémes de santé 7.2 % 31,5 % 29.4 %
Vue déficiente 12,8 % 11,9 %
Problémes d’audition 3.8% 35%
Plusieurs déficiences associées 34,9 % 18 % 21%

100 % 100 % 100 %

Source : EPCV « Education et famille » 2003 — OVLEJ




Tableau 3 — Répartition par déficience des éléves en situation de handicap scolarisés en 2005-

2006 (%) Enquétes administratives Education Nationale

Premier degré

Second degré

o i Total
asses asses 5 B
Et. EME’ | TOTAL
Cla§ se's CLIS! | ordinaires | SEGPA® | EREA® | UPI* | ordinaires )
ordinaires . ) Scolaires
college lycée

Déficiences
des 51 90 41 78 2% | 77 24 63 74 66
fonctions
supérieures
Imtellectuelle 15 88 14 72 21 | 73 12 53 72 59
et mentale
Du langage
etdela 12 2 27 6 5 4 12 10 2 7
parole
Déficiences

. 40 7 48 13 58 18 67 30 15 24
physiques
Motrice 9 3 12 3 41 7 17 8 6 7
Viscérale,
gftab"hq“e 23 | 25 5 3 | 32 14 0 9
nutritionnelle
Visuelle 1 4 1 13 2 7 3 9
Auditive 2 7 4 1 8 10 6 5
Plusieurs
déficiences 5 3 3 3 9 3 3 4 8 6
associées
Autre 4 8 6 6 1 5 4 3 4
Total 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100

1- Classes d’Intégration Scolaire 2- Sections d’Enseignement Général et Professionnel Adapté 3-

Etablissements Régionaux d’enseignement adapté 4- Unités Pédagogiques d’Intégration 5

Ensemble de la population accueillie en établissement médico éducatif 6- Estimation en

appliquant la structure de la population accueillie en EME aux seuls enfants scolarisés toute

I’année.

Champ : France Métropolitaine et DOM, Public et Privé, premier et second degré

Source : Rosenwald F, 2007, « Des effectifs en hausse dans le primaire, en baisse dans le secondaire et

dans le supérieur », France portrait social 2007, INSEE, 25-37.
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2.3 - Une perception dépendante des normes scolaires et des
caractéristiques des parents

La perception parentale des difficultés rencontrées par leur enfant peut ainsi dépendre
des normes scolaires relatives a ce qui est attendu pour chaque tranche d’age », mais
également de leur représentation de la déficience et de leur relation a I’école en général.
Nous avons donc cherché a explorer la relation entre d’une part la situation de
handicap, déclarée par les parents, et d’autre part, les caractéristiques
socioéconomiques et socioculturelles de ces derniers ainsi que I’Age de I’enfant.

L’analyse s’est déroulée en deux temps.

Nous avons tout d’abord examiné la distribution des différents types de déficiences dans la
population en fonction de 1’age et du niveau de scolarisation (tableau 4). Les effectifs étant
insuffisants pour permettre ce type de comparaison en fonction des caractéristiques des
parents et de la famille mais également avec I’age pour certaines catégories d’altérations, nous
avons ensuite cherché a isoler I’impact spécifique de chacune des variables (age de I’enfant,
revenu du ménage, niveau d’études des parentes et catégorie socioprofessionnelle de la
personne de référence) sur la déclaration par les parents de la présence « d’un handicap génant
pour la scolarité¢ de leur enfant ». Les modeles de régression (tableau 5) réalisés dans cet
objectif permettent également de vérifier si la relation observée dans un premier temps entre
les variables ne reléve pas d’un effet de distribution de I’échantillon.

Globalement, la déclaration par les parents d’un handicap génant pour la scolarité de
leur enfant apparait relativement peu soumise a des déterminants socioéconomiques ou
a P’Age de ’enfant. Les modéles de régression se montrent en effet faiblement explicatifs*
(tableau 5).

Les modéles les plus explicatifs concernent les catégories « retard mental » et « autre
handicap physique » associé a un probléme de santé, sans doute parce qu’elles
recouvrent des déficiences plus sévéres que les autres. Leur prévalence ne varie pas en
fonction niveau socioculturel des parents ou de I’age de I’enfant. On observe la méme
indépendance pour les problémes orthopédiques, peut étre en raison cette fois de leur faible
impact a la fois sur les apprentissages et sur I’intégration (tableaux 4 et 5). Les catégories
générales regroupant les atteintes d’'un méme type de fonction (supérieure, motrice,
sensorielle) apparaissaient varier en fonction de 1’dge (tableau 4), mais cette relation ne se
confirme pas lorsque 1’on isole 1’effet spécifique de chacune des variables, soulignant ainsi la
spécificité de chaque type d’altération (tableau 5).

Pour les autres types d’altération, les variations observées, quoique peu importantes,
méritent toutefois d’étre relevées, elles expriment en effet I’'influence de caractéristiques
extérieures a la déficience sur la perception de celle-ci.

** Les R2 de Nagelkerke sont compris entre .051 et .170, les modéles réalisés rendent compte selon les types
d’altération, de 5 % a 17 % de la variance. La catégorie associant « autre handicap physique » et « autres
problémes de santé » fait exception avec 28.8 %.
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Ainsi, les enfants scolarisés en maternelle (4-6 ans), et plus faiblement pour ceux du primaire
(7-10 ans) seraient, selon leurs parents, plus fréquemment atteints d'un défaut de langage que
leurs ainés (tableaux 4 et 5). Ce type d’altération, quand il n’est associé¢ a une autre déficience,
apparait le plus sensible aux caractéristiques de la famille et a I’age de I’enfant (tableau 5).

A partir de 7 ans, ce sont les difficultés « d’apprentissage de type dyslexie » qui deviennent
plus prégnantes ainsi que les problémes psychologiques et les « défauts de langage » associés
a une autre déficience (graphiques 6 a 7, tableaux 4 et 5).

Marquée par le début de ’apprentissage de la lecture, I’entrée en primaire contribue a
révéler des troubles spécifiques a cet apprentissage. Cette période peut étre également
considérée comme propice au dépistage et a la prise en charge de problémes
psychologiques ou de troubles de la vue, voire de I’audition, les modé¢les statistiques étant
toutefois moins explicatifs (tableau 5). C’est en revanche apreés 13 ans que la catégorie
« autre handicap physique » tend a étre plus fréquente, comme si, cette forme de
déficience se confirmait, au regard du développement physique de I’enfant, mais peut
étre devenait une « géne » plus importante a partir de ’entrée au collége en termes, sans
doute, d’intégration.

Cette « géne » serait par ailleurs, ressentie encore plus fortement par les familles a faible
niveau d’études. En effet a age égal, celles-ci déclarent plus fréquemment que leur enfant est
entravé dans sa scolarité en raison d’un «autre handicap physique ». Il en est de méme pour la
déficience visuelle, les troubles du langage associés a une autre forme d’altération et les
« difficultés d’apprentissage de type dyslexie ». Celles-ci sont également plus prégnantes pour
les familles d’employés. A D’inverse, la parents ayant suivi des études supérieures, plus
particulierement pour les meres, auraient moins tendance a considérer que leur enfant est
atteint d’un trouble du langage (tableau 5).

Pour les autres types d’altérations, on observe ainsi ’effet de représentations du handicap,
variables selon les milieux socioculturels, mais également de perceptions différentes
quant aux conséquences de celui-ci sur la scolarité. Soulignons que le revenu du ménage
n’a aucun impact.

On peut faire I’hypothése que les familles a niveau d’études élevé estiment plus aisément que
les autres qu’elles auront les ressources (éducatives, mais également en termes d’information,
ou de relations a I’institution scolaire) pour favoriser la scolarité de leur enfant, avec et malgré
ses difficultés spécifiques™.

Mais a I’exception de la catégorie «autre handicap physique », c’est I’age de 1’enfant qui
apparait avoir I’impact le plus important soulignant ainsi la relation entre la perception des
parents et le développement attendu de D’enfant, au regard notamment des
apprentissages scolaires.

> Ainsi « les familles d’artisans, de commercants, de chefs d’entreprise, de cadres ou d’employés apprécient
plus le cadre scolaire de leur enfant que les ouvriers » (Lo 2007). L’enquéte HID montre également 1’existence
d’inégalités sociales en matiére d’auto-déclarations d’une déficience, de modes de prise en charge des enfants
(institution ou maintien a domicile), mais également de difficultés rencontrées dans la vie quotidienne
(Mormiche 2000).
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Tableau 4 : Age et catégories d’altération
Le test statistique utilisé (V de cramer) permet d’identifier I’existence et I’intensité du lien entre deux

variables (ici les différentes catégories d’altération et la catégorie d’age, ou le niveau de scolarité).

Moyenne ige
Population totale

Catégorie age

Niveau de scolarité

11.24 ans
Vue déficiente NS V=052 V=055
Problémes d’audition NS NS NS
Défaut de 1
. © e,m de langage 7 ans Effectifs insuffisants | Effectifs insuffisants
isolé P<0.001
Défaut de langage 11.13 ans V=.051% e
Effectif; ffisant
associé P=0.07 P=.059 cOHS SHHIsAn
) V=.102 o
Défaut de langage total NS Effectifs insuffisants
Difficulté V=.099
LerTe NS V=110
d’apprentissage
Probléme orthopédi 12.35 ans NS NS
i
robléme orthopédique p=0.04
Autre handi 12.
ire handicap 83 ans Effectifs insuffisants V=043
physique p=0.02
10.33 ans V=.050*
Allergie asth V=.062
creic astime p=0.004 P=.069
Autr 1¢
u Veprob eme de NS NS NS
sante
Problé =045*
robléme . NS NS V=045
psychologique P=.070
Retard mental NS Effectifs insuffisants | Effectifs insuffisants
Autre handicap
physique et probléme NS NS NS
de santé
Total déficiences 12.5 ans
V= V=.060
motrices P=0.004 065
Total défici
ota (.16 iciences NS NS NS
sensorielles
Total défici 10.7 ans*
0 a. dé ICIGI’lC.eS 0.7 ans V=091 V=008
fonctions supérieures P=.06
Total défici
otal deficiences NS V=063 V=070
(y compris allergie)
Total défici
otal deficiences NS V=077 V=078

(sans allergie)

Lecture : NS=non significatif.

Effectifs insuffisants : ce test nécessitant un effectif minimum par case du tableau croisé, et

n’est donc pas utilisable pour certaines variables.

* : le test statistique montre seulement une tendance (p>.05 et <.10).
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Graphiques 6 a 7 : Distribution des catégories d’altération selon I'dge et le niveau de scolarité
Pour les catégories dont les tests statistiques (tableau 4) ont identifié une différence par
rapport a la population générale.
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Tableau 5 : Impact des caractéristiques socioéconomiques et de I'age de I'enfant sur la
prévalence des catégories de déficience ou d’altération

Ce tableau présente les résultats de modeles de régression logistique visant a identifier I’impact
spécifique de chaque variable considérée (age de I’enfant, niveau de revenu du ménage, Profession et

Catégorie Socioprofessionnelle de la personne de référence, niveau d’étude de chacun des parents) sur
la présence/absence d’un « handicap génant pour la scolarité¢ de leur enfant » selon les parents.

R2 de Constant
Type,s de Nagelkerke onstante ) .
déficiences Test de % (% pour la Niveau Niveau PCS de la
EPCV Hosmer et correct situation | d’étude de la | d’étude du | personne de Catégorie d’age
« Education et Lemeshow™” global de mére pére référence
famille » 2003 cmeshow référence)
N 4
o R2 =078 S sauf 1 eycle - NS sau{‘" I.’r?f NS sauf
Vue déficiente 959% | 2.6% Etudes sup. : intermédiaire | 7-10 ans : +1.7 % *
HL=.469 +2.7 %
-1.2%* +1.9 %* +20ans: +6.5%*
NS
Problémes R2 =100 Primaire | NS sauf NS sauf
d’audition HL:.244 98.3% | 1.3% NS ou artisans : 7-10 ans : +1.49 *
' inférieur : | +0.7 %* +20 ans : +7.16 %
+2 % *
Défaut de R2 =.143 Etudes sup. : 4 -6 ans : +6.48
96.6 % 1.5 % NS NS
langage global HL~=.749 ’ ’ -1.3% 7 a 10 ans : +4.02
Défaut de R2 =168 Etudes sup. : 4- 6 ans : +5.4
98.4 % 0.5 % NS NS
langage isolé HL=.730 ’ ’ -0.5% 7- 10 ans : +1.74
NS sauf
1% cycle :
Défaut d NS sauf ’
claut e R2=.133 sau +1.6 % 4-6ans:+1.9
langage avec une 98 % 0.9 % Etudes sup. : e NS ,
.. HL=.504 2°me 7 -10 ans : +2.1
autre altération -0.9 %
cycle :
+1.7 %
Probléme R2 =.086
. 98.2 % NS NS NS NS
orthopédique HL=.310 ’
Primaire ou NS sauf
W férieur - _ S _].0 9%
Autre handicap R2 =157 in L,“L,Ul 4-6 ans :-1.2 %
hvsi HL=300 99 % 1.7 % 3.9 % NS NS 7-10 ans : -1.1 %*
ue = \me
PAySId 2°" cycle : 11-13 ans : -1.2 %*
+2.5 %
Primaire ou
Difficultés R2 = 088 inférieur NS sauf
d’apprentissage, HL:'586 95.7 % 2.7% +2.5%* NS Employés 7-10 ans : +3.8 %
type dyslexie ' 1 cycle : F2.5 %
£2.1 %
Problémes R2 =.061 N sauf
59 49 N N N
psychologiques HL=.239 97.5% 3:4% 5 5 5 7-10 ans : +3.8 %
R2=.170
Retard mental HIL=207 99.4 % NS NS NS NS
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R2 de
Types de Nagelkerke Constante
déficiences % (% pour la Niveau Niveau PCS de la
Test de P
EPCV Hosmer et correct situation | d’étude de la | d’étude du | personne de Catégorie d’age
« Education et ow”” global de mére pére référence
famille » 2003 | Lemeshow référence)
Technique
ou prof
R2 =031 long : 4-6 ans : +3.2 %
Allergie asth 9 4.89 NS NS
crgicasthme |y gy | P27 8% | 230 7-10 ans : +2.5 % *
Etudes sup. :
-1.8 %
Autres I" cycle :
R2 =.051 -2.1. %*
ble d 96.9 % 3.1. % NS NS NS
prot’emes ¢ HL=.980 ’ ’ Etudes sup. :
santé 15 ok
Autre handicap
physique et R2=.288
99.7 % 0.7 % NS NS NS NS
autres problemes HL=.988 ’ ’
de santé
Total déficiences R2=.074
39 N NS NS NS
motrices HL=.687 97:3% 5
Total défici
ota .de iciences R2=071
fonctions HL=782 91.5% NS NS NS NS
supérieures '
Total déficiences R2=.061
94.4 % NS NS NS NS
sensorielles HL=.167 ’
Total défici
otal dé %cwnces R2=.045
(y compris HL= 766 83 % NS NS NS NS
allergie) '
Total défici R2=.052
ora de flelenees 83 % NS NS NS NS
(sans allergie) HL=744

Lecture : si la mére a suivi des études supérieures, la probabilité de déclarer que I’enfant est atteint
d’une vue déficiente se réduit de 1.2 point par rapport a la situation de référence (niveau d’études des
parents technique court, revenu 23 a 27 000 €, personne de référence ouvrier, enfant de 14 a 17 ans).
Dans cette situation, 2.6 % des enfants et adolescents sont atteints selon leurs parents d’une vue
déficiente.

NS : I’effet de la variable n’est pas statistiquement significatif.

* 1 Les tests montrent seulement une tendance (p>.05 et <.10).

**: le R2 de Nagelkerke représente le % de la variance expliquée par le modele, soit par exemple
pour la catégorie « vue déficiente », 7.8 %. Le Test de Hosmer et Lemeshow représente la qualité d’ajustement
du modéle aux données, plus il est élevé, plus le modele est ajusté aux données.

NB : Nous avons utilisé les catégories d’age qui sont apparues les plus discriminantes au regard des
pratiques ¢étudiées sur la population générale. Le revenu n’a pas d’impact spécifique sur la présence
d’un « handicap génant pour la scolarité » et ce quelle que soit la catégorie d’altération. On observe
seulement une tendance pour la catégorie « audition » et uniquement pour une modalité de la variable
revenu (18-23 000 € : -0.88 % avec p=0.076).
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II- Situation de handicap de D’enfant et conditions de vie des

familles

L’activité professionnelle des parents, I’organisation de leur temps de travail, voire le revenu
de la famille peuvent étre modifiés par les contraintes lies a la situation de handicap de
I’enfant (Thomas 2009). Ces variables intervienent dans 1’acces aux pratiques de loisirs et de
vacances des enfants (Octobre 2004, Le Floc’h 2005, Muller 2005, OVLEJ 2007, 2008). 11
nous fallait donc vérifier si les familles concernées présentent des spécificités en termes
d’activit¢ professionnelle, la situation de handicap de leur enfant les conduisant
¢ventuellement a réduire celle-ci, avec une disponibilité plus grande pour accompagner leur
enfant mais éventuellement un revenu inférieur.

L’EPCV « Education et famille » interrogeait les deux parents sur leur activité professionnelle
a temps plein ou partiel et leur choix de disposer du mercredi « pour se consacrer a
[’éducation de leur(s) enfant(s) ». De plus, une série de questions portant sur des modes
d’organisation du travail atypiques (la nuit, le samedi, le dimanche, a domicile), la variabilité
des horaires de travail et les conditions de leur détermination (modifiables ou non) était posée
a I’un des deux parents, tiré au sort.

1- L’organisation du travail des parents

L’analyse de ces données montre que les méres d’enfants en situation de handicap sont plus
fréquemment inactives, sauf quand il s’agit de déficience de la vue, de I'audition ou de
problémes de santé (tableau 5). En revanche, quand elles ont une activité professionnelle, les
meres d’un enfant atteint d’une déficience motrice travaillent moins fréquemment a temps
partiel.

L’activité professionnelle des péres est comparable a celle de I’ensemble de la population, a
I’exception de ceux dont I’enfant suit une scolarit¢ adaptée: 19 % d’entre eux sont au
chomage et 18 % inactifs (5 et 2 % pour I’ensemble de la population). Quand leur enfant est
atteint d’une déficience sensorielle, ils sont plus nombreux a travailler a temps partiel.

Par ailleurs, si I’on observe peu de différences avec leurs autres parents concernant des temps
et modes de travail atypiques (samedi, dimanche, nuit, & domicile, horaires alternants), les
parents d’enfants en situation de handicap bénéficieraient plus souvent de souplesse dans
leurs horaires (tableau 6).

A caractéristiques socioéconomiques et age de 1’enfant comparables, les résultats concernant
I’activité des meres se trouvent confirmés (tableau 7). Pour les péres, on n’observe pas
d’impact spécifique de la situation de handicap sur le travail a temps partiel, et seuls « les
problémes orthopédiques » de 1’enfant apparaissent réduire leur activité. Enfin, un des parents
travaille plus souvent a domicile quand I’enfant rencontre des « difficultés d’apprentissage de
type dyslexie ».
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En revanche, la souplesse des horaires des parents s’aveére déterminée par les caractéristiques
socioéconomiques du ménage et favorisée par un revenu élevé ou 1’appartenance a une
catégorie socioprofessionnelle indépendante ou cadre*; indépendamment de ces
caractéristiques la situation de handicap de I’enfant n’a pas d’impact sur les modalités
d’organisation des horaires de travail. On peut alors comprendre la nécessité pour nombre de
meres qui n’ont pas la possibilit¢ de bénéficier de cette souplesse, de cesser leur activité
professionnelle.

La proportion de meres inactives (se déclarant femme au foyer ou autres inactives)
augmente quand leur enfant est en situation de handicap, plus particuli¢crement pour les
déficiences des fonctions supérieures et plus fortement encore quand cet enfant connait
un « retard mental » ou suit une scolarité adaptée. En revanche, le temps partiel tend a
étre moins présent, pour I’ensemble des catégories d’altération et notamment quand il s’agit
d’un « autre handicap physique ».

C’est donc Dactivité professionnelle des meéres qui apparait la plus affectée par les
difficultés de I’enfant, et plus particuliérement lorsque ces difficultés concernent son
développement intellectuel et/ou nécessitent une scolarité adaptée. En revanche, les
meres actives travaillent moins a temps partiel. A situation socioprofessionnelle égale,
les parents ayant un enfant en situation de handicap ne bénéficient pas d’une souplesse
plus importante que les autres en termes d’horaires.

** Les modéles de régression logistique réalisés montrent un effet spécifique de ces variables sur le fait de
bénéficier d’horaires souples, les différents types de déficiences n’ont pas d’impact significatif. Ces modeles
intégraient les variables de revenu, PCS, age de I’enfant, niveau d’études des parents, type d’agglomération, type
de ménage, temps partiel de chacun des deux parents (R2=.322, HL=.882). Au-dessus de 37 000 € annuels, la
probabilité¢ de bénéficier d’horaires souples par rapport au revenu médian augmente de 7 a 28 points pour la
tranche supérieure a 68 000 €. Cette probabilité augmente de 54 points pour les artisans, 62 points pour les
agriculteurs, 13 points chez les cadres, et 3 points pour les professions intermédiaires, par rapport a la situation
de référence ouvrier. Quand le pére a un niveau d’études ler cycle ou primaire, la probabilité se réduit de 7 a 14
points par rapport a un niveau « technique ou professionnel court ».
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Tableau 5 : Catégories d’altération et activité professionnelle des parents
Le test statistique utilisé (V de cramer) permet d’identifier I’existence et I’intensité du lien entre deux

variables (ici les différentes catégories d’altération et I’activité professionnelle de chacun des parents).

Activité meére

Activité pére

Temps partiel

Temps partiel pére

meére
Population Actives 68,4 % Actifs 91 % 39 %
totale Au foyer 20,5 % . . 58 % 3%
R Total inactifs du total 15 %
Chomage 8.7 % 9% des des Du total des actifs
Autres inactives 2.4 % . actives | des péres
méres
Vue déficiente | Active 64,4 %
Au foyer 18,5 % 8 %
Inactives+chomage 17% NS NS NS V=.045 NS
V=.044
Problémes
d"audition NS NS NS NS NS NS
Défaut de Actives 47 %
langage isolé Au foyer 43 % 25%
Inactive+ chomage 10 % NS V=.036 NS NS NS
V=066
Défaut de | Actives 48 %
langage associ¢ | Au foyer 37 %
Inactive+ chomage 15 % NS NS NS NS NS
V=071
Défaut de | Actives 45 %
langage total Au foyer 39 % 28 %
Inactive+ chomage 16 % NS V=.038 NS NS NS
V=097
Difficultés Actives 60 % 32 04k
d’apprentissage | Au foyer24% NS V=031 NS NS NS
type dyslexie Inactive+ chomage 16 % =07
V=044 p=.089
Problémes Actives 57 %
psychologiques | Au foyer 17 %
Inactive+ chomage 24 % NS NS NS NS NS
V=090
Retard mental Effectifs insuffisants NS NS NS NS NS
Problémes
L a NS NS NS NS NS NS
orthopédiques
Autre handicap | Actives 51 %
physique Au foyer 25 % 15 % 28 %
Inactive+ chomage 24 % NS V=.041 V=.029 NS NS
V=066
Allergie, 10 %*
asthme NS NS NS NS NS V=0.36
P=.063
Autres 8 %*
problémes de NS NS NS NS NS V=0.36
santé P=.059
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Activité meére

Activité pére

Temps partiel

Temps partiel pére

mere
Enseignement | Actives 37 % Actifs 63 %
adapté Au foyer 46 % Total inactifs 37 22 % NS NS NS
Inactive 17 % % P=.034
V=069 V=.084
Total 48 %*
déficiences NS NS NS V=036 NS NS
. P=.081
motrices
Total Active 66 %
déficiences Au foyer 18.% .
sensorielles Choémage 11% NS NS NS NS 20 %
. . V=.039
Autre inactive 5 %
V=.059
Total Active 59 %
déficiences Au foyer 26 % 39
fonctions Choémage 12 % NS V= 0:1)3 NS NS NS
supérieures Autre inactive 4 % '
V=.081
Total Active 64 %
déficiences Au foyer 24 %
. . 36 %
(y compris Chomage 9 % NS V=037 NS NS NS
allergie) Autre inactive 4 % '
V=057
Total Active 63 %
déficiences Au foyer 24 %
. . 34 %
(sans allergie) | Chémage 10 % NS V=051 NS NS NS
Autre inactive 4 % '
V=070

NS : I’effet de la variable n’est pas statistiquement significatif.
* 1 Les tests montrent seulement une tendance (p>.05 et <.10).

NB : Ont été exclues de 1’analyse les non réponses, 2 % pour les meres, 14% pour les peres. Pour

pouvoir disposer d’effectifs suffisants, les catégories « autres inactifs et chomage » ont été regroupés,

il s’agit essentiellement de personnes au chomage.
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Tableau 6 : Catégories d’altération et organisation du temps de travail

Le test statistique utilisé (V de cramer) permet d’iden