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PARTIE 1 : PRESENTATION DU CADRE DE LA RECHERCHE

1. Lorigine et les objectifs de la recherche

1.1.LUorigine
Cette recherche fait suite a une sollicitation deshl Triangle-Bruxelles faisant état d’un
questionnement issu du travail de terrain menémmoient par les services d’accompagnement
spécialisés dans la petite enfance. Cette intatpml mettait en évidence que si le concept
d’inclusion était présenté comme un principe daactde la politique des personnes en situation de
handicap, force était de constater que dans l&elits milieux d’accueil de la petite enfanceeett
démarche restait encore sporadique voire aléatianise aux circonstances et la bonne volonté
des différents professionnels. Les principes d'ssibdité et de libre choix des parents sont donc
souvent une volonté de la part des instances dimige sans pouvoir étre réellement mis en
pratiqgue. L'argumentaire mettait également en éwddes ressources possibles du réseau médico-
social bruxellois, qui ceuvre déja aupres des famit de leur enfant pour proposer une diversité de
réponses : préventives, curatives, rééducativesleosoutiens. La mise en place de solutions
coordonnées entre les secteurs (petite enfancdidag@h pouvait a cette occasion étre questionnée.
Pour Triangle-Bruxelles, il semblait indispensablleffectuer un état des lieux pour identifier les
stratégies et les expériences pertinentes déjtantas sur le terrain,

Cette sollicitation a été recue favorablement parMinistres concernés (Huytebroeck et Nollet)
ainsi que par les autorités administratives conmése(Phare et ONE), qui ont donné un avis positif
guant a la mise en place d'une telle démarche dstigation.

L'Observatoire de l'accueil et de I'accompagnemelet la personne handicapée a assuré la
réalisation et la coordination de ce dispositifrdeherche, tout en bénéficiant du concours d’un
chercheur en soutien. Si I'Observatoire fut la diewuvriére de cette recherche, celle-ci a engagé
les acteurs institutionnels et politiques. Ainss ldeux cabinets ministériels compétents (cabinet
Huytebroeck pour le handicap, Nollet pour la petitdance) ont apporté un soutien financier pour
la réalisation de la recherche, Phare et 'ONE mig a disposition des moyens humains et
opérationnels permettant la réalisation de cettbache. De maniere plus spécifique, la Task Force
handicap de I'ONE a été partie prenante de cettberehe. Cette recherche a donc également
permis d’éprouver les possibilités de collaboraientre les deux secteurs, dans ses forces comme
dans ses difficultés parfois.

Cette recherche se voulait empirique, ancrée denséhlités de terrain, dans ce qui existe. De ce
fait, elle repose largement sur des témoignagesrétits, des analyses, des réflexions, etc. araenée
et produites par les professionnels de terraimfegsionnels des milieux d’accueil, professionnels

des services spécialisés du handicap, professreel’ONE, professionnels d’associations de

parents, médecins-référents de MA, etc.

L'une des richesses de cette recherche repose swrsta prise en compte du point de vue des
parents, « usagers » des milieux d’accueil, qui martagé leur expérience, leur réflexion, leur
évaluation des possibilités offertes.



1.2. Les objectifs de la recherche

L'objectif central de la recherche portait stidentification et I'analyse des possibilités de
soutien et de synergientre les « services bruxellois « spécialisés tahandicap » et les milieux
d’accueil de la petite enfance en vue d’amélidearcueil des enfants ayant des besoins spécifiques.
Pour ce faire, elle devait s’appuyer sur I'analgss collaborations et des synergies existantes en
région bruxelloise, sachant que des initiativesnallision sont déja développées depuis de
nombreuses années dans certains milieux d’accueilittées par des services spécialisés (services
d’accompagnement, centres de rééducation fonctilefermbulatoire).

Cette recherche devait permettre d’élaborer de énancollégiale (professionnels de terrain -
secteur ONE et Phare - et les familles), sur baseedanalyse d’expériences concrétes, une
réflexion surles conditionsqui rendent possible I'accueil de chacun et des ties enfants en
région bruxelloise. La recherche portait sur urevél desmoyens concretsnécessaires pour
permettre cet accueil en fonction de I'existant $airterrain. La recherche visait donc la
détermination de principes d’action concrets, msdhiilles par les acteurs concernés. Elle devait
egalement éclairer les décideurs (COCOF/PHAREGNE ; cabinets Huytebroeck et Nollet) sur
les orientations et directives a imprimer dansa@®aine pour garantir ces conditions d’accueil et la
mobilisation des moyens concrets.

2. Définition du champ de la recherche

2.1. Linclusion comme nouveau paradigme politiquelu handicap

Comme énoncé plus haut, le concept d’inclusionaegburd’hui envisagé comme le nouveau
principe directeur des politiques destinées ausqreres en situation de handicap. Il s’agit d'une
certaine maniere d’'une révolution culturelle, demabilisation d'un nouveau paradigme pour
appréhender et définir le handicap, d’envisagerdpsnses aux besoins des personnes concernées,
de mobiliser la société au sens large quant a gadstion du handicap et de la différence.

Dans ce nouveau paradigme, le concept de hande&ap refere plus aux déficits et déficiences de
la personne handicapée, mais bien a l'interactidredes attributs personnels de la personne et son
environnement. La situation de handicap vécue parpersonnes est donc produite par cette
interaction entre un attribut personnel et I'enmtement. Le handicap ne se définit plus
uniquement sur base d’éléments médicaux mais anssigard et en interaction avec des éléments
sociaux au sens large (configuration physique idex,| représentations sociales, normes sociales et
pratiques sociales, etc.). Cette approche du hapdist aujourd’hui reconnue dans les différentes
définitions internationales du handicap a traver<Classification internationale de la santé, du
fonctionnement et du handicap de 'OMS (CIF) etsddEnConvention internationale des droits des
personnes handicapées des Nations Unies, ratified'gnion Européenne et I'Etat belge. Pour
réaffirmer le caractere contextuel et social dud@ap, nous utiliserons dans ce rapport la
terminologie « situation de handicap ».

A travers différentes déclarations et conventiomgrhationales et nationales, le paradigme de
l'inclusion réaffirme la personne handicapée, comuneétre de droits et interpelle les autorités
compétentes (Union Européenne, Etat fédéral beRggions, Communautés, Communes,
Administrations, etc.) quant au respect de cewaadis tous les domaines (santé, éducation, loisirs,
culture, logement, participation citoyenne, etDgs principes directeurs sont également rappelés :
le principe de non-discrimination, le principe dewétermination, la possibilité de pouvoir choisir



entre des solutions spécialisées ou ordinairagclannaissance et le respect de la différenceset de
besoins spécifiques qui en découlent, I'égalitécaBas aux services et prestations généralistes
offerts a 'ensemble de la population.

L'inclusion d’enfants en situation de handicap ddes milieux d’accueil ordinaires est un exemple
parfait de la concrétisation de ce nouveau paragligi® I'inclusion et des principes qui S’y
rapportent. Il s’agit d’envisager que ces enfamtsleur place dans des milieux d’accueil ordinaires
(et non pas exclusivement dans des milieux spéégli ce qui implique la prise en compte d’'un
regard nouveau sur ces enfants (pas qu’'en termedefilgt, aller au-dela du stigmate et des
représentations négatives), la mise en place demsogdaptés afin de respecter leurs différences et
de garantir une égalité d'acces aux services, ida Bn place d'une offre de services qui permet un
choix entre le spécialisé et I'ordinaire. Promouwoie politique d’inclusion implique une politique
qui affirme et reconnait des droits aux enfantsiamation et a leurs proches mais aussi qui met a
disposition des personnes et des professionneientsin nombre de moyens complémentaires pour
garantir I'égalité des chances et le respect dé&seinces.

Au niveau des milieux d'accueil, I'inclusion est processus qui invite a prendre en considération
les difféerences (richesses, besoins spécifiquasopes personnel, etc.) dont chacun est porteur.
Dans un tel processus, c’est le groupe qui s’oaweaouvel arrivant, qui lui permet de se sentir
accueilli et accepté tel gu'il est, sans devoireuper » quoi que ce soit. Il est un lieu ou chaesin
reconnu dans les différentes composantes de satitéjeou il peut apprendre de l'autre et
s’enrichir de ce que chacun apporte dans le groopejl peut participer activement sans
discrimination ou préjugés. Cependant, accueitiremfant tel qu’il est, avec pour objectif de lui
permettre de se développer harmonieusement, peassiter la mise en place de conditions ou de
moyens adaptés. Ne pas prendre en compte cettessitéceles besoins spécifiqgues et des
adaptations qui en découle, revient a gommer lalibap et la différence, a ne pas garantir le
principe d’égalité des chances, et dés lors a p@drihandicap.

2.2. Les acteurs concernés

La recherche portait sur les possibilités d'inadasau sein des milieux d’accueil (0-3 ans) agréeés
et/ou subventionnés par 'ONE opérant sur la RégemBruxelles-Capitale. Le cadre de recherche
n'a pas défini a priori des types de milieu d’agcqgai seraient plus spécifiquement concernés ou
interpellés. Tous les milieux d’accueil bruxellagsaient potentiellement concernés. Mais une
guestion sous-jacente a porté sur la mobilisatmssible des professionnels de I'accueil travaillant
en dehors d’'un cadre collectif (les accueillantetormomes et conventionnées). Au final, tous les
milieux d’accueil ont été sollicités de la méme mas, les taux de réponse différents par types de
milieu d’accueil sont de ce fait indicatifs de pkig's choses :

— unintérét moindre ou non pour la thématique ;

— une méthode de sollicitation moins pertinente pcemtains types de milieux d’accueil,

notamment les accueillantes autonomes ;
— des possibilités de disponibilité moindres poutaies milieux d’accueil ;
- etc.

Sur base d'un recensement établi en 2011, la reloberoncernait potentiellement 396 milieux
d’accueil, répartis dans les différents types di@dc Au final, un peu plus de 80 milieux d’accueil
auront participé a la recherche, en répondant aoifjuestionnaire, soit en nous accordant des
entretiens, soit en participant aux groupes d’a®a(gfr infra les méthodologies développées).



Au niveau du handicap, les services spécialiséplissdirectement concernés par la problématique
étaient les services d’accompagnement assurarguilés aupres d’enfants en bas-age et de leur
famille. Ces services sont au nombre de 7 sur FidRéde Bruxelles-Capitale. De plus, certains

services spécialisés comme les CRF et les CRA é&gaiement appelés a jouer un réle dans le
soutien des initiatives d'inclusion dans les mikieliaccueil.

D’autres acteurs interviennent également dans $& e place d’'une inclusion réussie au sein d’'un
milieu d’accueil et peuvent revétir un caractérspécialisé ». Il s’agit principalement de
thérapeutes indépendants, pouvant intervenir augeed’enfant et amener une réflexion sur
'adaptation de I'environnement physique, sensodiel'enfant mais aussi des conseils sur des
manipulations, sur la communication avec I'enfatt, Ces intervenants extérieurs sont des kinés
Bobath, des psychomotriciennes, des logopédegrdesetc.

Au début de la recherche, les MA et les servicesaimpagnement ont été les deux principales
catégories d'acteurs sollicitées. Des professiandel CRF/CRA et des thérapeutes indépendants
ont été associées aux échanges et aux analysestivel.

Par la suite, des acteurs pouvant apporter de neapliés indirecte des éléments de réponse ou de
facilitation dans le processus d’inclusion ontsa#icités et rencontrés : les coordinatrices ONE,
travailleuses médico-sociales de I'ONE, les médepéfierents des MA, etc.

Enfin, les parents d’enfants en situation de hapiayant vécu une expérience d’inclusion en MA,
gue celle-ci soit positive ou négative, ont étélé&mant associés a la recherche, pour apporter un
contre-point mais aussi trés souvent des confionatides analyses proposées par «les
professionnels ».

2.3. Des hypotheses de travail : des ressourcesles freins

L'inclusion, s’il ne résulte que d’'une injonctiomlfgique venant d’en haut (approche Top-Down)
peut provoquer au niveau des réalités de terraretfets contre-productifs, voire de I'exclusion (a
cause d'une non reconnaissance des besoins spésifigLa mise en place d'une politique
d’inclusion des enfants en situation de handicapsdas milieux d’accueil, nécessitent la prise en
compte d’'un certain nombre de conditions favorakledéfavorables a sa concrétisation. La mise
en évidence et I'analyse de ces conditions coastitll le coeur de cette recherche : quels sont les
ressources et les adjuvants a un processus dioclogis aussi les freins et les limitesa mise en
place. Différentes hypotheses de travail avaieatf@mulées pour orienter notre recherche. Ces
hypothéses portaient tout d’abord sur les resseuypcésentes ou a développer pour favoriser ce
processus d’inclusion.

Ces ressources étaient :

2.3.1.Le travail en réseau a développer et soutenir

Comme dit plus haut, bien que la région bruxell@s#@ confrontée a des restrictions budgétaires
importantes, le tissu de services médicaux sociaste riche et varié. Les familles avec un jeune
enfant (de 0 a 30 mois) ayant des besoins spéeffigen plus des services généraux, ont
généralement a leur disposition des consultatapéxialisées dans les services hospitaliers, des
Centres de réadaptation fonctionnelle, des cedegférences, des services d’accompagnement et
des centres de jours pour enfants non scolarisésus semblepossible _d’augmenter les
synergies tout en clarifiant les zones d’interventin et les missions de chacuafin d’offrir aux




familles un tissu professionnel plus soutenantAvec comme hypothése supplémentaire, le
systeme des «vases communiquant » : plus lessgiofnels du milieu d’accueil se sentiront
soutenus (en ce y compris par leur hiérarchie} fdupourront soutenir la famille. L'enjeu serdgét
mettre en place une offre de services inscrits tlaosntinuité et la cohérence.

2.3.2.L'évolution des mentalités et des politigues

Linclusion, vue comme l'accueil de tous, deviemt concept incontournable que le Iégislateur a
d’ailleurs inscrit dans la loi en Fédération WaiBruxelles (code de qualité et de I'accueil). Les
nouvelles politiques mises en place et les caégislatifs attendent des professionnels des secteur
de l'accueil et de I'éducation de concrétiser cbgedifs dans leurs pratiques quotidiennes. La
guestion serait donc d’identifier les facteurs fésants la mise en place d’'un cadre qui permette a
ces secteurs de voir, dans ces nouvelles directives occasion de mener une réflexion pour
augmenter les conditions d’accueil de qualité des tet non une obligation a suivre. Ce sont les
guestions déadhésion et de I'appropriation qui sont abordées ici. Cette évolution des miésal
autour de I'adhésion des professionnels de terpmnt se faire a travers une analyse objective des
expériences d'accueil, leur présentant a la fasplessibilités, les réussites, les effets pogitifer

les enfants et les parents, mais aussi en rendamte des difficultés, des limites, des obstacles e
des précautions a prendre. Un discours volontagstane imposition légale de linclusion ne
suffissent pas pour produire de nouvelles pratigoegles et professionnelles.

2.3.3.Se nourrir des expériences bruxelloises eallomnes

En Wallonie, des projets initiatives spécifiques été mis en place en vue de favoriser I'inclusion
d’enfants en situation de handicap au sein deguxild’accueil « ordinaires ». Ces projets financés
par TAWIPH bénéficient d’'un co-pilotage AWIPH-ONEa région bruxelloise peut trouver dans

ces différentes expériences des points d’appui poustruire son propre modele.

Les freins et les obstacles envisagés a titre aithgses étaient :

2.3.4.U'accessibilité des MA

Nous savons que le contexte bruxellois se caraet@ar un manque important de places dans les
milieux d’accueil. Nous émettons comme hypothé&ges I'exigence des réalités (la surcharge de
travail, le manque de places, I'aménagement deacesp etc.) auxquelles sont confrontés les
milieux d’accueil peuvent limiter leur possibilitle s’ouvrir a I'accueil d’enfants en situation de

handicap. Il s'agirait donc d’inventorier ces freiet d’envisager les réponses innovantes possibles.

2.3.5. Un travail sur les représentations et lespgences

Nous savons combien la confrontation au handicayg@n& chacun a sa propre finitude, a des peurs
archaiques. La découverte de la déficience esesbugonjointe a la période ou I'enfant frequente
le milieu d’accueil. C’est une période éminemmntesximatique et elle peut plonger la famille dans
une crise profonde. Les émotions sont intenseggel@sres vacillent et le sentiment d'impuissance
peut submerger la famille et son entourage enamempris les professionnels des milieux d’accueil.

Il serait donc nécessaidévaluer les besoins des professionnels et des gups. Ces besoins
peuvent se situer a différents niveaux : faire ugaw » leurs représentations au sujet du
handicap, soutenir leurs compétences de base potmaverser et contenir les crises que
peuvent susciter la découverte d’'une déficiencéous avons pour hypothése que ces freins liés
aux peurs, a la confrontation a I'inconnu, a desedlisions plus médicales, au manque de repéres



pour développer des actions en réseau, ... sontrégateprésents et peuvent étre levés ou tout au
moins débattus dans des dispositifs ad hoc. L'afiidéns essentiels a I'inclusion peut porter sgr |
représentations qu’ont les professionnels suahatl et les compétencagcessaires pour accueillir

un enfant en situation de handicap. Il existeraidécalage entre ces représentations et les besoins
réels.

2.3.6. Evaluer les besoins spécifiques de I'enpanir évaluer les besoins du milieu d’accueil

Il semble difficile d’évaluer les ressources et By nécessaires a octroyer aux milieux d’accueil
pour accueillir un ou des enfant (s) ayant desibesspécifiques. Cette difficulté serait-elle lg&e
celle d’évaluer les besoins spécifiques de I'enfaftu a celle de déterminer les besoins a prendre
en compte dans le milieu d’accueil ? Ou encoreelle de déterminer des ressources disponibles
pour tous les accueils alors que la réponse dee@test chaque fois spécifique a la situation ?
D’autres questions émergent également : Faut+ibget du personnel supplémentaire, du matériel,
des temps de formation ? D’autres chosés Sans avoir un tableau précis, il est diffici@re
impossible de proposer des politiques de soutiestégs. Il arrive bien souvent que I'accueil des
enfants en situation de handicap soit considéréugnient sous I'angle médical et comme devant
étre pris en charge uniquement par des profesdgspécialisés. Sans nier la nécessité de prendre
en compte les besoins spécifiques de chacun, sarne dst-il nécessaire de se pencher davantage
sur les questions pratiqgues que pose cet accdeilquoi avons-nous besoin pour pouvoir prendre
soin de cet enfant ? Considérer les parents corem@remiers interlocuteurs est primordial : ce
sont eux qui connaissent le mieux leur enfant etdaiere dont le handicap « s’exprime » chez lui.

Ce questionnement améne a se pencher sur l'aspdenalyse (y compris préalable a I'accueil)
des besoins de I'enfant et de sa famille, d’'idettiies possibilités d’offrir un panel de ressosrce
variées et adaptables a chaque situation.

2.3.7.La difficulté pour les parents de prendre pigce de partenaire

Quand ils sont confrontés a un diagnostic de d&fa®s, les parents ont souvent besoin d’un temps
pour élaborer un questionnement par rapport auitendle leur enfant et a ses conséquences.
Certains d’entre eux considerent qu’il n'y a pas pdace pour leur enfant dans la société et
n'imaginent méme pas qu’il puisse lui aussi bénéfic’'une place d’accueil comme un autre
enfant. D’autres la revendiquent de maniére parfdifficilement acceptable pour les
professionnels. Les parents et leur enfant n’etl@mépas moins les acteurs principaux du processus
d’inclusion. Il serait donc nécessaire d’analyss tonditions qui leur permettent d’exercer de
maniére optimale leur fonction parentale dans ldreeade I'accueil. Nous pouvons élargir la
guestion de la place des parents a celle de Isssié&gour chacun des partenaires de trouver une
place cohérente en lien avec sa fonction, ses demges et sa place aupres de I'enfant.

2.3.8. La difficulté de construire des logiquest@aariales a partir de cultures institutionnelles
différentes

Chaque secteur, chaque service, chaque familleeaculture différente. Ceci se traduit par des
valeurs, des priorités, des rythmes voir des studifférents ainsi que par des organisations
hiérarchiques différentes. Dans le cadre de la esplace d’'un travail en réseau, ces dimensions
ne peuvent en aucun cas étre négligées au risquedaquer des tensions voir des fractures liées a
incompréhension. Dans le cas de cette recherittsgrait important de mettre en lumiéere ces
différences culturelles entre « le secteur gérsieah et le « secteur spécialisé », entre le sedteu
I'accueil et celui de 'accompagnement, entre calupréventif et celui du rééducatif.



En conclusion, dans le cadre de cette recheraiagissait de partir des ressources et des freins q
sont pour un certain nombre déja connus et nommags k& cadre d’autres groupes de réflexions ;
de faire un état de lieux et une analyse fine deeddité bruxelloise ; pour ensuite se centrer sur
l'identification des leviers d'action, des artiatibns favorisant un accueil de qualité et pouvoir
ainsi effectuer des recommandations pratiques .

3. Méthodologies développées

La recherche s’est construite a travers plusietoséués méthodologiques et phases de travail. Ce
phasage et cette diversité étaient nécessaireggandr des finalités poursuivies et des groupes
d’acteurs concernés.

Dans_une_premiere phase un bref questionnaire a été envoyé densemble des milieux
d’accueil bruxellois agréés par 'ONE, au total 396milieux d’accueil. Ce questionnaire avait
pour finalités de récolter un maximum d’'informasosur les expériences d’inclusion des milieux
d’accueil sur les 5 derniéres années. Avaientdtaiaillis des enfants en situation de handicap, le
type de handicap était-il connu, des collaborat@ewex des services spécialisés ont-elles été mises
en place, quelle évaluation font-ils de ces expégs d’inclusion, quelles sont les conditions qui
favorisent cette inclusion, quelles sont les diffi€s majeures, etc. ? A travers cette sollicitapar
guestionnaire, était proposé également une paatioip des professionnels des MA a des groupes
d’analyse (cfr infra).

Dans le méme temps, I'équipe de recherche a réeisgntretiens exploratoires (individuels ou
collectifs) auprés de 18 professionnels de milieuXaccueil bruxellois ainsi que de services
spécialisés dans le secteur du handicap (Centre de réadaptdbantionnelle, services
d’accompagnement). Ces différents interlocuteurs été identifiés grace a des personnes
ressources (notamment la Task Force Handic@patorze professionnelsde 5 projets initiatives
opérant en Région wallonne ont également été rémomans des entretiens collectifs (4) ou
individuels (1) de leurs professionnels afin de urieomprendre le dispositif mis en place en
région wallonne dans le soutien a I'inclusion darté en situation de handicap dans les milieux
d’accueil.

Dans une deuxieme phasd’équipe de recherche a organB@roupes d’analyse réunissant au
total une cinquantaine de personne<Ces groupes d’analyse étaient principalement oség:
— de?29 professionneldssus de 24 milieux d’accueil différents (de toyses) ;
- de 11 professionnels issus de 7 services spécialisés du handicap ¢ssrvi
d’accompagnement)
— de 4 professionnelsprovenant de 3 services initiatives du secteur AM/enus partagés
leur expérience ;
— de3 professionnelsndépendants (kinés bobath) ;
— d’une conseillére pédagogique de 'ONE.

Ce procédé des groupes d’analyse avait pour ofgjetdi développer des constats collégiaux quant
aux conditions nécessaires a l'inclusion d’enfamssituation de handicap (conditions favorables,
défavorables) et d'identifier des pistes d’actisngitions.

Dans une troisieme phasales entretiens collectifs et individuel®nt été envisagés avec plusieurs
catégories d’acteurs pouvant jouer un role détantimlans l'inclusion d’enfants en situation de
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handicap. Ces catégories d’'acteurs étaient :

— 7 coordinatrices accueil de 'ONE pour la région ddruxelles-Capitale ;

— 2 coordinatrices accompagnement de I'ONE en chargele la coordination des
travailleuses médico-sociales, ainsi que la diredte du secteur accompagnement ;

— 3 médecins-référents de MA et les 2 conseillers-pattes de 'ONE pour Bruxelles-
Capitale

— 8 professionnels de 5 centres de réadaptation fommtnelle (ou ambulatoire) opérant
auprés d’enfants en situation de handicap, enrfaisaiés les types de handicap concernés
(mental, neurologique, physique, sensoriel).

De méme 13 parents d’enfants en situation de handicapyant eu une expérience d’accueil (en
milieu ordinaire ou spécialisé) ont été interviewssit en groupes restreints, soit en entretiens
individuels pour nous livrer 11 récits d’expériesckinclusion.

Au final, le matériau recueilli provient da rencontre de plus de 100 personnes différentegli

nous ont livré leur témoignage et leurs analysesaaus de ce processus de recherche. Certaines
d’entre elles se sont particulierement investiassdzette recherche, puisqu’elles ont été sollisitée
dans le cadre de la phase exploratoire et sontiéeao intervenues dans les groupes d’analyse.
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PARTIE 2 : LES RESULTATS

1. L'enguéte par questionnaire

Dans le courant du mois de mars 2012, 396 milieaxcdeil bruxellois ont été sollicités par
guestionnaire. Nous avons réceptionnés 78 questi@sncomplétés, ce qui donne un taux de retour
de 19,64%, ce qui est raisonnable dans l'absolu poutel type de sollicitation. Cependant,
I'échantillon quantitatif s’avere limité, ce qui m®oblige a prendre des précautions particuliewes a
niveau de la présentation des chiffres, dans bewagolation, etc. Les chiffres proposés sont dionc
prendre comme des tendances, qui seraient a cenfisor 'ensemble des milieux d’accueil
concernes.

La composition de I'échantillon est révélatricaur £s 78 MA concernés, on retrouve 33 créches,
13 prégardiennats, 11 maisons d’enfants, 8 SAEQialée-accueil, 2 MCAE, 1 accueillante
autonome et 1 co-accueillante. Deux milieux d’adcoe se sont pas identifiés. On constate dans
ces chiffres la représentation trés forte des milid’accueil collectifs (creches, prégardiennats,
maisons d’enfants, etc.) et la quasi absence drgeix individuels (accueillantes). La sollicitatio
par questionnaire apparait moins pertinente poucher ces professionnels. La répartition des
répondants pour les différents milieux collectifexplique en partie par la prépondérance de
certains types de milieu d’accueil (creches) dariké globale des milieux d’accueil bruxellois.

1.1.Les milieux d’accueil sont-ils concernés par desituations de handicap ?

Sur les 78 milieux d’accueil ayant répondu au daestaire, 35 d’entre eux n'ont pas accueilli
d’enfants en situation de handicap! C'est un pentage (45%) important a prendre en
considération, puisqu’il concerne une réponse mnégaur le theme central du questionnaire. On
peut supposer qu’il y a un intérét et une ouverpontiels de ces milieux d’accueil au handicap
mais sans que pour autant, cela se traduise paexperience d’inclusion sur ces 5 dernieres
années. Pour les 43 milieux d’accueil renseignawet expérience d’inclusion, on constate que la
moitié concerne des creches (22 sur 43). Rappejoades créches représentent 29% des milieux
d'accueil référencés sur la Région de Bruxellesi@m) (114 sur 396). Par contre, 'absence
d’accueillante autonome et de co-accueillante e, méme si ce type de résultats avaient déja
été rencontrés lors d’un sondage mis en placeé@hiH en 2011.

1.2. En nombre d’enfants par type de milieux d’acceil, cela donne quoi ?

Les 43 milieux d’accueil rendent compte de I'actdei 144 enfants sur les cing dernieres années.
Ces enfants sont accueillis pour presque la mdigétre eux (69 sur 144) dans une créche. On
préserve de cette maniere une certaine forme degionnalité (les creches constituent la moitié
de I'échantillon des MA ayant eu une expérienceccliail et rendent compte de la moitié des
situations d’accueil). On constate aussi que leisana d’accueil prennent une part importante des
accueils, surtout en comparaison du nombre deuriligaccueil concernés (5MA pour 24 enfants).

! Cfr Rapport activités 2010 ONE.
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Enfants accueillis par type d'accueil

Frequency |Valid Percent
Valid Creche 69 479
Ecole Fondamentale 3 2,1
Halte-accueil 15 10,4
Maison d'enfants 24 16,7
MCAE 5 35
Prégardiennat 13 9,0
SAEC 1 7
service accueil 14 9,7
spécialisé
Total 144 100,0

Le nombre moyen d’enfants accueillis par milieucdizeil est Iégerement au-dessus de 3 enfants,
mais cette moyenne est tirée «vers le haut » sorrade la taille réduite de I'échantillon, qui
favorise une influence des extrémes (celle de 3ewxl d’accueil ayant un grand nombre de
situations d’accueil). La médiane semble davantsigaificative : 2 enfants. Les percentiles
montrent également que la tendance générale ‘esica¢il d’un petit nombre d’enfants.

Dans I'échantillon, seuls 2 milieux d’accueil omtaeilli plus de 10 enfants sur ces cing dernieres
années, ce qui est peu, d’autant que le sondatigergar I'ONE en 2011 identifiait une poignée de

milieux d’accueil ayant accueilli une dizaine d'anfs. Ces milieux d’accueil ne se sont pas
manifestés dans notre enquéte.

Nombre d'enfant accueilli par MA

Mean 3,3488
Median 2,0000
Maximum 24,00
Percentiles 25 1,0000
50 2,0000
75 4,0000
Nombre d'enfant accueilli par MA
Cumulative
Frequency Valid Percent Percent
f1.00 17 39,5 39,5
entre 2 et5 20 46,5 86,0
entre 6 et 10 4 9,3 95,3
+de 10 2 4.7 100,0
Total 43 100,0




1.3.Les types de handicap

Le handicap mental (et associé) est le handicapukereprésenté. Cependant, le handicap sensoriel
est également trés fortement représenté, sans dautaison des possibilités de dépistage et de
diagnostic précoces, ainsi que par les possibilitésclusion proposées par certains milieux
d’accueil. Lors de I'encodage des données, noussagbserveé que les « répondants » ont souvent
fait la différence entre polyhandicap (diagnostigegplurihnandicap (les deux possibilités ne sont
pas cochées simultanément). Le plurihandicap katelicap physique sont parfois envisagés dans
une approche plus large (le professionnel mentioanecommentaires « des problemes de
développement »).

Type de handicap
Types de 300 27.1
handicap Frequency
- 25,0
autisme 4
autre 10 20,0
indéfini 12
mental 39| 15,0
mental et 8| 100
associé
physique 7| >°
plurihandicap 11 0
polyhandicap 14
sensoriel 29
Total 144

Autre constat marquant : le pourcentage relativerfegble de situations « indéfinie » ou « autre »
(15% pour ces deux modalités de réponse réunies)mBme, la connaissance d'un premier
diagnostic de handicap lors de I'entrée de I'enfdahs le milieu d’accueil est relativement
éclairante. Pour pres de 50 situations (35%), p@née est négative. Pour les 90 situations (64%)
signalées comme disposant d'un premier « diagnestit faut nuancer I'emploi du terme
«diagnostic», il est sans doute davantage questiome information concernant un «handicap
avéré». Au regard des types de handicap, on cergtat c’est pour le handicap mental (déficience
mentale) que se joue particulierement cette abseeceliagnostic avant I'entrée (61,5% des
situations de handicap mental).
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Types de handicap * Diagnostic

avec l'entrée
non oui Total
Types de autisme 4 0 4
handicap 100,0% ,0% 100,0%
autre 1 8 9
11,1% 88,9% 100,0%
indéfini 9 1 10
90,0% 10,0% 100,0%
mental 24 15 39
61,5% 38,5% 100,0%
mental et 1 7 8
associé 12,5% 87,5% 100,0%
physique 5 11 16
31,3% 68,8% 100,0%
plurihandicap 1 10 11
9,1% 90,9% 100,0%
polyhandicap 2 12 14
14,3% 85,7% 100,0%
sensoriel 3 26 29
10,3% 89,7% 100,0%
Total 50 90 140
35,7% 64,3% 100,0%

1.4.L es difficultés éprouvées dans l'accueil

Pour chaque enfant accueilli, il a été demandé aikeux d’accueil de se prononcer
spécifiguement sur I'existence de difficultés impotes dans I'accueil de I'enfant. Pour 94 enfants
sur 140, des difficultés importantes sont signaléesde I'accueil.

Avez-vous éprouveé des difficultés importantes dans cet accueil

Cumulative
Frequency |Valid Percent Percent
Valid oui 94 67,2 67,2
non, aucune 46 32,8 100,0
Total 140 100,0
Missing System 4
Total 144

Les difficultés principalement renseignées conadrmmkabord les questions d’encadrement et de
temps insuffisants a consacrer a I'enfant, lesnteai « de mal faire » de la part de I'équipe, les
relations avec les parents et les relations aweaudéres enfants. La méconnaissance du handicap et
la survenance d’'un handicap associé sont moinsesbwnoncées comme difficultés. On peut
souligner que si les répondants pouvaient cochesiquirs réponses possibles, ils se sont montrés
relativement précis (un peu plus de 2 difficultéxh@es par répondant). Rares auront été les
guestionnaires ou toutes les difficultés étaiechées.
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% des difficultés dans les situations

survenance d'un handicap associé
relations avec parents

relations avec autres enfants
encadrement et temps insuffisants
craintes de mal faire
méconnaissance du handicap

,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 600

1.5.Les difficultés en fonction des types de handip

Croiser les types de difficultés en regard desdygehandicap produit une forte fragmentation des
données et des effectifs concernés. Il faut donisager les chiffres ci-dessous avec de grande
précaution. On constate cependant que pour leatisitg de polyhandicap et de plurihandicap, les
difficultés liées au temps et a I'encadrement $rg prégnantes. Les difficultés dans les relations
avec les parents sont également plus prégnantesi@msituations de handicap indéfini et dans les
situations de plurihandicap (les deux notions seuerent peut-étre également).
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Type de handicap / Difficultés importantes lors de l'accueil
survenance
méconnaiss encadrement| relations d'un
ance du craintes de ettemps avec autres relations handicap
aucune handicap mal faire insuffisants parents avec parents associé
oui oui oui oui oui oui oui
autisme 0 0 3 4 0 1 0
,0% 0% 75,0% 100,0% ,0% 25,0% ,0%
autre 3 1 3 1 3 3 0
33,3% 16,7% 50,0% 16,7% 50,0% 50,0% ,0%
indéfini 2 6 3 1 7 6 0
16,7% 60,0% 30,0% 10,0% 70,0% 60,0% ,0%
mental 10 10 10 14 12 11 4
27,0% 37,0% 37,0% 51,9% 44,4% 40,7% 14,8%
mental et 2 0 5 3 2 2 0
associé 25,0% ,0% 83,3% 50,0% 33,3% 33,3% ,0%
physique 5 8 9 4 4 4 3
31,3% 72,7% 81,8% 36,4% 36,4% 36,4% 27,3%
plurihandicap 5 1 1 6 3 6 1
45,5% 16,7% 16,7% 100,0% 50,0% 100,0% 16,7%
polyhandicap 3 3 5 8 3 6 5
21,4% 27,3% 45,5% 72,7% 27,3% 54,5% 45,5%
sensoriel 16 4 5 4 8 3 2
55,2% 30,8% 38,5% 30,8% 61,5% 23,1% 15,4%
46 33 44 45 42 42 15
Total 32,9% 35,1% 46,8% 47,9% 44,7% 44,7% 16,0%

1.6.La collaboration avec des acteurs spécialisés

Sur les 144 expériences d’accueil, on constatelgue 65% des cas (soit 93 situations), les milieux
d’accueil ont collaboré avec des « professionnedgialisés » dans le cadre de I'accueil de I'enfant
concerné. La terminologie « professionnel spé@aliest large, ce qui renvoie a une diversité de
services et de professionnels : services d’accomgragnt, kiné, logopedes, psychomotriciens, etc.

Mais une analyse des collaborations a partir déiguri d’accueil montre que les collaborations
sont peut-étre moins répandues entre les structtiresrvices que I'on pourrait le croire. En effet,
sur les 43 milieux d’accueil ayant accueilli degaais, 20 n'ont pas eu de collaboration avec des
professionnels spécialisés. Cela veut donc direleu®3 situations pour lesquelles il y a eu des

collaborations se répartissent dans 23 milieuxatiait seulement.
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Pour chacune de vos expériences d'accueils, avez-
vous collaboré avec les professionnels ?

Frequency |Valid Percent
Valid non 50 35,0
oui 93 65,0
Total 143 100,0
Missing System 1
Total 144
Parmiles MA Frequency |[Valid Percent
Valid non 20 46,5
oui 23 53,5
Total 0 100,0
Missing System 0
Total 43

1.7.La collaboration en fonction des types de milied’accueil

La collaboration en fonction des types de milieacdueil semble montrer que ce sont autour des
enfants accueillis dans les créches qu’un travailcdllaborations a été mené de maniere plus
intensive/plus répandue avec des professionnetsadigés (79,4%).

Type d'accueil * Collaboration avec les professionn els

Collaboration avec les
professionnels
non oui Total
Type Creche 14 54 68
d'accueil 20,6% 79,4% 100,0%
Ecole 1 2 3
Fondamental 33,3% 66,7% 100,0%
Halte-accueil 5 10 15
33,3% 66,7% 100,0%
Maison 21 3 24
d'enfants 87,5% 12,5% 100,0%
MCAE 1 4 5
20,0% 80,0% 100,0%
Prégardienna 7 6 13
t 53,8% 46,2% 100,0%
SAEC 1 0 1
100,0% ,0% 100,0%
service 0 14 14
accueil ,0% 100,0% 100,0%
Total 50 93 143
35,0% 65,0% 100,0%

C’est sans doute le point a retenir de ce croisgne@nregard du nombre de situations considérées.
Il faut cependant rappeler que peofessionnel spécialispeut sans doute revétir des traits tres
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différents (professionnels de I'accompagnementfeggionnels d’'un CRF/CRA, kiné spécialisé,
psychomotricienne, logopéde, etc.). On peut soatiga I'inverse le peu de collaborations
renseignées par les maisons d’enfants (12,5% maissnombre plus restreint de situations).

1.8.La plus-value des collaborations ?

La question de la plus-value de ces collaborat&iag abordée de maniere générale, non plus sur
base des situations individuelles des enfants. |Dg fes milieux d’accueil pouvaient sélectionner
plusieurs possibilités. Les 23 MA ayant eu uneatmilation pointent comme plus-value :

— les informations données sur le handicap ;

- l'effet sécurisant et rassurant de la collaboration

— lintérét des conseils sur les gestes quotidiertabser.
Les effectifs de réponses sont réduits, il est duasardeux de donner trop de signification a des
ecarts de pourcentage ou d'effectifs, mais souhgnout de méme que les apports en termes de
soutien et d’écoute ainsi que de facilitation decéanmunication avec les parents sont moins
plébiscites.

La/les plus-value(s) apportée(s) ?

Frequency %
. 15 65,2
conseils sur les gestes
quotidiens
19 82,6
informations sur le handicap
12 52,2
facilitation communication
avec parents
. . 13 56,5
soutien et écoute
P 17 73,9
sécurise et rassure
autre 2 8,7
total 23

On doit également préciser que sur ces 23 miliéascdeil ayant collaboré avec des professionnels
spécialisés extérieurs, 11 MA font état de diffiéalvécues dans cette collaboration. La principale
difficulté renseignée concerheemanque de temps des différentes partids

1.9.Influence d’un diagnostic sur la collaboration

De maniere significative, on constate que le favdir une information concernant un diagnostic
(ou un handicap connu) avant I'entrée en milieccli&il, a un impact sur les collaborations mises
en place autour des enfants. Les enfants pourdésguy a un diagnostic annoncé avant I'entrée,
entrainent des collaborations dans 77,80% dedisitisa C’est également le plus grand contingent
d’enfants concernés. Il faut cependant nuanceonstat en regard (par exemple) des situations de
handicap sensoriel (souvent diagnostiquées plusopeinent et davantage présentes dans les
creches). Nous savons de maniére empirique queatlaborations structurées sont mises en place
entre certains services spécialisés et des milkitaecueil ordinaires, mais qui sont connus pour
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accueillir tres régulierement des enfants en saoate handicap.

Diagnostic du handicap avec l'entrée * Collaboratio  n avec les professionnels

professionnels
non oui Total

Diagnostic du handicap avec non 27 23 50
I'entrée 54,0% 46,0% 100,0%
oui 20 70 90
22,2% 77,8% 100,0%
Total 47 93 140
33,6% 66,4% 100,0%

1.10.Des conditions nécessaires ?

La question des conditions nécessaires a l'inctudienfants en situation de handicap, était posée a
'ensemble des répondants, qu’ils aient eu ou nme expérience d'accueil. Sans surprise, on
constate que les MA font part de conditions nédesssaa I'accueil d’enfants en situation de
handicap.

Des conditions sont-elles nécessaires pour vous eng ager dans une
expérience d'accueil ?

Cumulative
Frequency |Valid Percent Percent
Valid oui 75 96,2 96,2
non, aucune 3 3,8 100,0

Total 78 100,0

3 MA seulement ne pose aucune condition, précidailteurs le principe d’'un accueil pour tous,
sans discrimination, prévu dans leurs missions.r Pesl autres, certains commentaires laissent
apparaitre qu'il est moins question de conditisime qua norpour une entrée, que de conditions
nécessaires pour un accueil de qualité de I'ergarsituation de handicap.
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Quelles sont les conditions nécessaires pour s'enga ger dans une expérience

d'accueil ?
Frequency |Valid Percent
information / formation sur le handicap de 57 76,0
l'enfant
collaboration avec un service et professionnels 53 70,7
spécialisés
pas de situation demandant des soins 31 41,3
importants
55 73,3
dépend de la lourdeur du handicap
47 62,7
plus de moyens humains
34 453
plus de moyens matériels
59 78,7
collaboration avec les parents
total 75 100,0

Un premier groupe de conditions semble émergegssamt les 2/3 des répondants :
— la collaboration avec les parents ;
— Iinformation/formation concernant le handicap ;
— la prise en compte de la lourdeur du handicap ;
— la collaboration avec les professionnels.

Par contre, les conditions portant sur I'importades soins a proposer et les moyens matériels sont
moins fortement évoquées (aux alentours des 40%)juestion des moyens humains se trouve
dans une situation intermédiaire, méme si ell@estjuée par plus de 60% des répondants.

On soulignera également que les creches, qui sniplus fortement représentées parmi les
répondants, mettent davantage en évidence les tmraliportant sur la collaboration avec les
services/professionnels spécialisés (87,9%), legenm® humains et la prise en compte de la
lourdeur du handicap (78,8%).

1.11.Expérience et conditions envisagées

On remarque que I'expérience d’une situation diiem@n change la prépondérance de certaines
conditions aux yeux des professionnels des milidiaccueil. Ainsi, les collaborations avec les
services spécialisés sont trés fortement plébexipar les milieux d’accueil expérimentés (85%
contre 54% pour ceux n'ayant pas eu d’expérieries)moyens humains disponibles sont aussi
davantage mis en évidence (72,5% contre 51,4%)orArario, les MA expérimentés accordent
moins d’importance au critére de la lourdeur dudiap (65% contre 82,9%).
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Expérience d'accueil / Conditions pour l'accueil

collaboration

information / avec un pas de
. R situation dépend de la plus de plus de collaboration
formation service et
A demandant | lourdeur du moyens moyens avec les autre
surle professionne . . . -
. des soins handicap humains matériels parents
handicap de Is .
. S importants
I'enfant spécialisés
oui oui oui oui oui oui oui oui
28 19 15 29 18 17 28 2
) ) non
Accueil d'au moins un 80,0% 54,3% 42,9% 82,9% 51,4% 48,6% 80,0% 57%
enfant présentant un
handicap au cours des 5 29 34 16 26 29 17 31 0
derniéres années .
oui
72,5% 85,0% 40,0% 65,0% 72,5% 42,5% 77,5% 0%
Total 57 53 31 55 47 34 59 2
76,0% 70,7% 41,3% 73,3% 62,7% 45,3% 78,7% 2,7%

Conclusion

Le nombre de questionnaires rentrés permet d’adfteinon score (19%) de retour qui est honorable
selon les standards d’une enquéte d’opinion classiGependant, en regard des attentes que nous
avions formulées, le taux de réponse est insatiffi mais surtout interpelle pour plusieurs
raisons :

- les effectifs (MA, enfants, collaborations, etc.pns trop réduits pour amener un
raisonnement d’ordre purement statistique. Tous résailtats sont donc a prendre en
considération « avec des pincettes » et ne pe@mnextrapolés a 'ensemble des MA de la
région bruxelloise ;

— seuls 43 MA font état d’au moins une expériencecaiail d’'un enfant en situation de
handicap sur ces 5 derniéres années. C’est peagandrdu nombre de milieux d’accueil
référencés sur la région (autour de 400), c’estapmsi en regard du nombre de MA qui ont
retourné le questionnaire en précisant ne pas auaifexpérience d’'accueil (35) ;

— le nombre d’enfants concernés (144 sur les 5 de@nnées) est aussi trés faible en regard
du nombre de places disponibles (par exemple 8Bagp pour 'année 2010).
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2. Convergences et divergences des points de vuetirgsa

Le travail de rencontres des acteurs directememiusiindirectement concernés par la thématique
de l'inclusion des enfants en situation de handeasein des milieux d’accueil s’est opéré selon
différentes modalités et différentes phases daltrav

Durant les mois de mai et juin 2012, I'équipe dehezche a mis en place 3 groupes de travail selon
la méthode d’analyses en grof@ipEobjectif de ces groupes d'analyse était de meth présence
principalementdes professionnels des milieux d’accueil et des fessionnels du secteur du
handicap afin de réfléchir collectivement, sur base de sitws et d’expérience concretes, aux
conditions nécessaires pour soutenir et dévelopipetusion d’enfants en situation de handicap
dans les milieux d’accueil bruxellois. Ces groupémalyse étaient composés d’une dizaine de
personnes (12 a 16 participants), se réunissanteri-urnées, pour échanger des récits
d’expérience, des interprétations des situatioadager des questions et des constats, travailier s
des solutions réalistes et pertinentes sur leiteaiasi que sur des recommandations a portée plus
politique.

Avec cette méthodologi@6 récits de situation d’inclusionont été présentées de maniére concise,
faisant intervenir un certain nombre de themesraant:
— Il'importance de la collaboration et de la communaaavec les parents des enfants ;
- Il'importance de la collaboration avec les servispécialisés (services d’accompagnement,
meédecins spécialisés) ;
- les difficultés d’adaptation, qui ont souvent étépranées en termes de manques, de
guestionnements et de questions sans réponse ;
— Ilimportance de la communication autour du handickgp I'enfant et des informations
nécessaires sur ce handicap pour accueillir I'énfan
- les difficultés engendrées par la découverte dudicap en cours d’accueil ou d'une
situation sur laquelle on ne peut mettre de mots.

L'analyse collective approfondie aura porté au lfisar 10 situations, ou ces situations ont été
envisagées dans le détail et on fait I'objet deatieb

Le dispositif d’analyse en groupe constituait apatéle cceur de la recherche mais nous I'avons
complété en allant a la rencontre d’'une série diast concernés également par la thématique :
professionnels de 'ONE (coordinatrices accueilcebrdinatrices accompagnement, conseillers
pédiatres), professionnels de centre de réadapthiiationnelle pour enfants, médecins-référents
de MA et bien sir des parents.

Pour rendre compte des résultats, nous avons dafmisroiser les points de vue sur les différents
themes qui ont été abordés dans les groupes d&may dans les entretiens individuels ou
collectifs. Nous proposons ci-dessous une syntléseconvergences et des divergences des points
de vue des acteurs rencontrés.

2 VAN CAMPENHOUDT Luc, CHAUMONT Jean-Michel et FRANSEN Abraham, 200%,a Méthode d’'analyse en
groupe Paris, Dunod.
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2.1. Limportance du contexte des accueils

Les professionnels des milieux d’accueil ont migeilence I'importance du contexte dans lequel
intervient la demande d’accueil de I'enfant enatitun de handicap. On peut distinguer 3 types de
contexte principaux :

2.1.1. Contexte 1 : un accueil précoce en connaissancauke

Dans ce premier contexte, I'accueil de I'enfantsgnation de handicap se fait assez tot, I'enfant a
par exemple quelques mois. Il est dans une temfgoralativement ordinaire d’accueil. Le milieu
d’accueil est averti que I'enfant connait un haagi¢trisomie, handicap sensoriel, etc.) lors de son
entrée. Ce type de situation est vécue par les didnee plus positive, plus facile. De par le fait que
le MA peut sans doute se préparer a cet accued enasi parce que les professionnels ont souvent
le sentiment que les parents sont déja dans utaneeracceptation du handicap de leur enfant, sont
plus ouverts a en parler, favorisent aussi la rarseontact avec des services et des professionnels
spécialisés. lls soulignent dans ce type de coatdetrole de facilitateur que joue souvent les
parents (donnent infos, font le relais, etc.).

Il est clair que ce type de situation est fonctiontype de handicap de I'enfant. Certaines sitnatio
de handicap peuvent étre diagnostiquées avec me&s certitude trés précocement mais ce n’est
pas le cas de toutes les situations de handidaps’en faut.

Les professionnels du handicap mettront égalemegviglence que certains types de handicap sont
a la fois plus aisément identifiables mais ausss ghcilement « acceptables », posent moins de
difficultés car sont plus circonscrits, connus eteptés : I'enfant ayant une trisomie 21, I'enfant

sourd, etc. D’autres situations de handicap, ptusdes ou plus complexes, sont déja plus

difficilement circonscrites, car a la fois plusfitife a diagnostiquer (« un handicap mental, avec

peut-étre des troubles psycho-moteurs a confirfeaneins reconnues et connues du grand public
(polyhandicap) ou font davantage peur (malformati@mienne, syndrome de Rett, etc.).

2.1.2. Contexte 2 : un accueil différé en connaissanceadse

Il s’agit de situations ou les parents ont assar@rise en charge de leur enfant en situation de
handicap pendant une période relativement longueldges mois a 2 ans) mais se trouvent dans
une situation ou ils doivent trouver du répit owpmser un accueil pour une socialisation de
'enfant. Parfois, ce sont des professionnels qtowent la famille qui sont également a l'initiegi

de la démarche, méme si les parents sont demandaeitype de situation semble plus difficile
pour les MA, la gestion de lintégration de I'enfatians le groupe se révélant souvent plus
compliquée, la mise en place de la collaboraticetdes parents également.

Les professionnels des services d’accompagnemdévers que dans ces situations, il est
egalement plus difficile de trouver une place plenfant, en raison du manque de places dans les
milieux d’accueil bruxellois. Les parents réalisame demande tardive, se trouvent face a une
pénurie de places (listes d’attente, etc.). Legices d’accompagnement rendent également compte
de cette difficulté de trouver une place « quand’gmprend plus tard ».

Il est a noter que dans de nombreuses situationguées d’accueil différé, les parents avaient
réalisé les démarches d’inscription auprés de uxlid’accueil potentiels avant la naissance de
I'enfant. Aprés la naissance et la découverte chdicap de I'enfant, les parents renoncent a la
place, soit parce qu’ils considérent que leur entadifférent » n’a pas (plus) sa place dans le
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milieu d’accueil ordinaire, soit parce que la sitolm médicale de I'enfant ne permet pas ou
difficilement une inclusion en creche dans les pegsnmois, soit parce qu’ils ne sont pas préts a
confier leur enfant...

= |l serait donc nécessaire de prendre en considéreagtte possibilité d’'un accueil différé ;
= Cette prise en considération devrait déboucherusucertain nombre de pratiques et de
mesures :

- d’information des parents que leur enfant en sinatle handicap a toujours droit a sa
place au sein du MA, méme s'il est différent ;

- d’information des parents et de la mise en plac@&’procédure permettant aux parents
de garder ou de postposer la place qui leur éiadrvée (a tout le moins, conserver sa
place dans la liste d’attente des inscriptions, enoyant un report de la date d’entrée) ;

- de pouvoir mobiliser les places d'urgence réserp@es des raisons psycho-sociales. La
situation de certains parents d’enfants en sitnatle handicap reléve bien de cette
nature ;

2.1.3. Contexte 3 : accueil sans savoir ... et suspicion

Le troisieme contexte est celui d’'un accueil d’'urfa@t dont la situation de handicap n’'est pas
encore connue au moment de son entrée au sein du(Qdfie situation de handicap va se
manifester pendant la période d’accueil et ferhjébd’observations et de questionnements de la
part des puéricultrices. Ce sont les situationssgacitent le plus de difficultés et de questiomgrp
milieux d’accueil. Ces situations sont difficilearcelles posent les difficiles questions de la
pertinence des observations faites par les puéiaag (est-ce normal ?), de leur communication
aux parents (comment le dire, ne pas inquiéter pieum, etc.) mais aussi du cheminement des
parents dans I'acceptation du handicap. Les proi@ssls des MA se retrouvent parfois démunis
face a des parents en difficultés (déni du handiabpsourdis, dans un état de sidération, etc.) et
pour lesquelles il est difficile de mobiliser desssources extérieures (informations pertinentes,
conseils, orientations vers des services spécsaleste.). C'est dans ce type de situations que les
relations entre parents et professionnels sontesdules plus marquées par des tensions et des
difficultés, la communication est vécue comme diilii.

C’est dans ces situations que les MA sont paréoaitnent demandeurs d’une intervention d’'un
service spécialisé pour jouer un rdle de tierslifateur, pour donner des informations utiles aux
equipes (sur le handicap, des conseils concret€@ument faire, rassurer sur I'adéquation des
pratiques en regard des besoins de I'enfant, étage a une telle situation, les professionnels des
MA rendent parfois compte d’un sentiment d’isoleinetnd’abandon. lls se trouvent en situation de
services de premiére ligne, devant assurer unatatien, un conseil, une accroche des personnes et
des enfants sans avoir nécessairement les infamsaties compétences et les relais nécessaires. Se
posent des lors dans ces situations de nombreusssians sur les informations disponibles et sur
les services spécialisés disponibles.

2.2. Le Nceud : la mobilisation des acteurs spécisdis « a la demande » des MA

Les professionnels spécialises du handicap comenertnes bien les difficultés vécues par les
milieux d’accueil dans ce®3°contexte. Ces difficultés font échos aux diffiéslivécues également
par les parents (vers ou aller, inquiétudes ettoqpreseements sur les besoins de I'enfant, manque
d’'informations, sentiment d’abandon et d’isolemestt,.). La difficulté réside dans la réponse qui
peut étre apportée par les services spécialisés,ples particulierement les services
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d’accompagnement, a de telles sollicitations deieuxi d’accueil.

Le noeud du probléme se situe dans ces situatiolesguarents ne sont pas encore préts a accepter
l'intervention d’'un service spécialisé (souvengaaté « handicap ») alors que les professionnels
des milieux d’accueil souhaiteraient étre souteimisymeés, conseillés, aidés par des professionnels
spécialisés. Il y a des lors une demande d’inteéiwerde la part des professionnels des MA et pas
encore de demande de la part des parents. Lexergpécialisés, notamment les services
d’accompagnement, travaillent sur base d'une demamndl’'une démarche volontaire des parents.
lls ne peuvent donc, dans ce contexte spécifigmmndre aux sollicitations des milieux d’accueil.

Les participants des groupes d'analyse ont cepémdppelé certaines précautions avant d’engager
une sollicitation des services spécialisés :

Il est important de prendre en compte la temp@raliés parents et la nécessité de leur
permettre de cheminer dans leur processus d’ad¢meptiu handicap. Leur temporalité n’est
pas la méme que celle des professionnels, eloasent plus longue et sinueuse ;

Les equipes de professionnels doivent des lors @owprendre sur elles », mobiliser des
ressources pour gérer leur propre angoisse, léefiiculiés. Cela fait finalement partie du
réle du professionnel ;

Il faut étre au clair sur les possibilités d’'intention des services spécialisés et notamment
des services d’accompagnement. lls n'ont pas passiom de poser un diagnostic ou de
réaliser une annonce du handicap aux parents ;

Il est aussi rappelé que I'établissement d’'un digtjn est un processus qui prend du temps
(parfois il ne pourra étre établi que plusieurséasplus tard) ;

Une méme déficience, un méme syndrome peut sernpeéssous des formes tres diverses.
Un diagnostic donne une indication, mais c’'est avant I'évaluation des besoins de
'enfant en situation qui sera déterminante.

Pistes de solutions envisagées par certains acteurs

=

=
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Une des solutions serait de permettre aux serd@esompagnement de travailler dans un
cadre élargi, c’est-a-dire de pouvoir travaillex ka demande » des milieux d’accueil ;

Ce travail a la demande des milieux d’accueil paitirevétir une forme différente du travail
meneé a partir d'une demande des parents : il siaglavantage d’'un travail de conseils, de
supervision, d’'informations et de formations suhéndicap, etc. Ce travail ne porterait pas
sur une intervention spécifique aupres de I'enamnicerné au sein du milieu d’accueil.

Un travail plus spécifique d’intervention (tel gpeatiqué a I'heure actuelle par les SA dans
les MA) serait possible s’il y a information et eptation des parents de cette intervention.

D’autres intervenants spécialisés (mais non margaesétiquette du handicap) comme les
kinés et les psychomotriciennes peuvent apporterpdemiers éléments d’information, de
conseils, d’adaptation de I'accueil.

Il est également nécessaire de rappeler le rélgpgueent jouer les médecins-référents des
milieux d’accueil, notamment dans la transmissibdamns la traduction d’informations sur
le handicap, de conseils a destination des puéimas, etc. lIs peuvent également jouer un
réle dans linformation des parents quant aux olzems et questionnements sur un
eventuel handicap de I'enfant et proposer une taiem vers les services spécialisés.
Cependant, dans les faits, ce travail d’orientatem normalement dévolu au médecin
traitant de la famille.



2.3. Attentes et apports des collaborations aveed services spécialisés

Les milieux d’accueil mettent en avant des attept@xises quant a une collaboration avec les
services et les professionnels spécialisés. Centast correspondent aux apports dont rendent
compte les MA qui ont pu développer de telles taltations.

La premiére demande (premier apport) adressée awicas spécialisés est de fournir une
information précise et concréte sur le handicap déenfant, sur les points d’attention, sur ses
besoins spécifiques, avoir des repéres (pour uanerbnt les reperes « habituels » ne sont pas de
mise : mobilité, premiers pas, paroles, fixatido,)e
= Des informations pour mieux comprendre I'enfanyjogace que sont ses besoins, savoir si
on y répond bien, etc.
= Cette demande peut concerner les services d’acgprapeent, les CRF/CRA mais aussi les
médecins spécialistes moyennant un travail de ¢tazhlinterface du médecin référent du
MA...

La deuxieme demande porte sur desseils concrets, pratiques sur le « comment faise avec
'enfant, sur des techniques de manipulation, commentregtreommunication avec lui, comment
gérer son entrée en relation avec les autres snfaonment lui proposer des activités adaptées, des
exercices adaptés, comment adapté I'espace auinbaso I'enfant, etc. Les réponses a de telles
demandes peuvent étre apportées par différents tdgoepécialistes :

= Des professionnels spécialisés (kiné bobath, pswolricienne, logopéde, etc.) qui
interviennent aupres de I'enfant mais qui donness tlucs et astuces, des techniques sur
comment positionner I'enfant, etc. Des professitgigai acceptent de nous transmettre leur
savoir...

= Des professionnels des services d’accompagnemedestCRF/CRA, en fonction des
domaines a investiguer et des types de handicapeougs.

La troisieme demande conceroe travail de soutien, de partage des observationst des
guestionnementsne pas étre seul a se débrouiller avec I'enédnt,
= Avoir un échange régulier, des professionnels cuivpnt venir observer avec nous, qui
viennent nous observer, qui nous donnent des dengpii puissent décoder certains
comportements, etc. ;
= Cette demande concerne plus spécifiquement lesicesnd’accompagnement et les
CRF/CRA.

La quatrieme demande porte saircréation d'un espace de paroles, ou I'on peut pimer ses
guestionnements, ses doutes, ses difficultés, «pamler tout simplement ».
= Cela renvoie parfois a la mise en place d'un lieusdpervision, mais ou le superviseur
aurait des compétences dans le secteur du handjoapermettent d’éclairer certaines
guestions précises.
= Cette possibilité d'une supervision spécialiséesdarhandicap est cependant questionnée. I
est d’abord nécessaire d’envisager une supervig@meraliste, qui pourrait également
apporter des solutions et des pistes, sans recdunre supervision qui se focaliserait sur
I'enfant en situation de handicap ;
= Des exemples de ces espaces de parole ont étésdmamédes acteurs de terrain.
Généralement, ce sont des services d’accompagne&ueont permis la mise en place de
cet espace de parole et de réflexion collectivésgélement en lien avec une intervention
proposée auprés de I'enfant (co-observation, clngeatiques et concrets en situation,
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intervention aupres de I'enfant, etc.).

La cinquiéeme demande est un travdi tiers facilitateur avec la famille et les autres
intervenants.

=

=

Pour faciliter la relation et la communication avacfamille, pour faire le lien avec les
autres intervenants (médecins spécialistes, etc.),

Des exemples ont été donnés ou ce sont les sed/aEompagnement qui ont joué ce role,
mais généralement, sur base d’une demande destgpakgus n’avons pas rencontré de
situation ou les services d’accompagnement soaenus a la demande des professionnels
du milieu d’accueil, sans doute en raison du madddtintervention (les SA travaillent a la
demande des parents).

La sixieme demande concerlzemise en place de formules de renforts ponctuelgui seraient
envisagées en fonction de périodes stratégiquasefample, la préparation et I'entrée dans le
milieu d’accueil, lors de la pause des implantshé@aires pour les enfants sourds, etc.).

=

48

La mise a disposition de renforts ponctuels sdtfdems une visée d’inclusion, c’est-a-dire

pour permettre a terme a I'équipe du MA d’assuegrglle-méme, en confiance, de maniére
adaptée, I'accueil de I'enfant en situation de hheam avec les collaborations extérieures
nécessaires (kinés, logo, etc.).

Il ne s’agirait pas de renforts puéricultrices e@s tout au long de I'accueil de I'enfant en
situation de handicap mais bien de maniere trarssito

La nécessité de renfort serait évaluée avant boetren cours d’accueil ;

Le professionnel venant en renfort n'aurait pasrpoission spécifique de s'occuper de
'enfant différent, mais d’aider I'équipe en plaées’organiser pour prendre en charge
'enfant ;

Cette formule de renfort serait proposée de mant&maplémentaire a une approche
d’accompagnement de l'accueil (sensibilisation-fation, supervision, observations

communes, etc.)

2.4. Les services et professionnels spécialiséderitités, roles et missions

Les services d’accompagnement sont les principamxices spécialisés identifiés par I'ensemble
des acteurs (professionnels des MA, professiordeel®ONE, parents, etc.). lls apparaissent comme
des acteurs incontournables. Pour autant, on pestater que :

tous les MA ne sont pas au courant de I'existerecees services, de leurs missions, etc. ;

le cadre et les modalités d’intervention des SA p&u connus, ou apparaissent de maniere
floue pour un certain nombre d’acteurs, et ce mpme certains autres acteurs spécialisés
comme les CRF. Lexemple le plus frappant concéenteavail de rééducation des enfants
en situation de handicap : il ne reléve pas desiaris et du cadre d’intervention des SA,
contrairement a ce que supposent certains acteurs ;

I'expertise en matiere d’inclusion en MA est treariable en fonction des services
d’accompagnement ayant une mission petite enffea. s’explique en partie par les types
de handicap et de déficience auxquels s’adresseservices d’accompagnement ;

les acteurs qui identifient les services d’accompagent soulignent généralement la
surcharge de travail de certains SA, ce qui ne eephus a ceux-ci de répondre de maniere
rapide (non dans l'urgence) a des sollicitationstdivention ;

D’autres acteurs sont également a identifier cordege services et des professionnels spécialisés.
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Dans cette derniere catégorie, on retrouve ces/gmiants extérieurs, spécialisés dans les approches
thérapeutiques : kinés (bobath), logopedes, psyotrariennes, etc. Méme s'il existe des listes
centralisées de ces thérapeutes indépendantsjlitnatvaa domicile ou en cabinet, les milieux
d’accueil comme les parents ont souvent I'impressie s’adresser a une nébuleuse dans laquelle il
est difficile de trouver le bon professionnel, effeement spécialisé dans le travail avec des ¢nfan
en situation de handicap. Pour les parents comm®i, il en résulte de nombreux efforts de
recherche, des démarches, etc. Pour autant, ibadés thérapeutes indépendants spécialisés dans le
handicap, connus et reconnus des services spésidtisrvices d’accompagnement). Mais pour les
connaitre, il faut étre introduit dans les réseap#&cialisés et on revient souvent sur les mémes
professionnels...

Les CRF et CRA sont également des services spsalravaillant avec des enfants en bas age,
ayant un handicap ou une déficience. Leurs missonsaxées sur la rééducation de I'enfant et sur
un travail thérapeutique conséquent. La vision gaddidu handicap de I'enfant est beaucoup plus
prononcée que celle des services d’accompagnerbernpouvoir subsidiant de ces services est
'INAMI, ce qui démontre que ces services sont bigagreés dans le champ de la santé. Les CRF et
CRA ont souvent été absents des débats et desgéshdes acteurs, sauf en de rares exceptions. On
pourrait presque parler « d’acteur oublié » degaés de collaboration. Pourtant, dans les faits,
certains CRF/CRA sont tres présents dans les démdres d’'inclusion en MA Les raisons de ce
décalage sont que :

- Les CRF/CRA spécialisés dans le travail avec mmgs enfants ont une expertise
(expeériences) de l'inclusion en MA trés variée,rgaliamétralement opposée. Certains ont
une vingtaine de situations par an, d’autres rendempte de 3 ou 4 expériences, d’'autres
n’'ont rencontré qu’une situation d’inclusion sus I2 derniéres années, d’autres n’en ont
pas ;

- la spécialisation des CRF/CRA en fonction de tydesdéfience/handicap joue un réle
important dans ce différentiel d’expériences. Hatetertains de ces handicaps peuvent étre
décelés précocement (déficit auditif, polyhandidappmie 21) tandis que d’autres le sont
beaucoup plus tardivement (autisme, certainestgihsgade handicap mental, etc.) ;

- le cadre légal des CRF/CRA, certains bénéficienhe’ convention de subventionnement
leur permettant de proposer 2 interventions suu 3&n du milieu de vie de I'enfant (et
donc notamment au sein du milieu daccueil), destrCRF ont un cadre de
subventionnement qui leur imposent de réaliser arimum d’interventions thérapeutiques
au sein du centre. Pour ces derniers, des intéovsnau sein des milieux d’accueil, ne
peuvent étre envisagées qu’a la marge, de margeesionnelle et exceptionnelle ;

= |l est des lors difficile de tirer une regle généreoncernant les CRF/CRA. Certains sont
susceptibles de proposer des interventions et dssilplités de collaboration importantes
autour de l'enfant, en partenariat avec les milieleccueil. D’autres le sont beaucoup
moins.

= Les CRF/CRA sont des services spécialisés dontrike en charge thérapeutique est
importante dans son intensité et sa fréequencee @eise en charge se révéle bien plus
importante, voire méme contraignante pour I'entdriés parents (on envisage généralement
2 a 3 séances thérapeutiques sur une semaine) quotompagnement par un service
d’accompagnement (on envisage davantage une integepar semaine, voire moins, en
fonction des besoins de I'enfant et des parents)déinitive, le cadre d’intervention des
CRF/CRA est donc plus contraignant que celui desces d’accompagnement, qui est plus
souple et modulable.
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= Cette différence s’explique par le cadre d’intetiam les modalités d’intervention, le

travail effectué auprés de I'enfant qui sont deureadifférente entre les CRF/CRA et les
services d’accompagnement.

2.5. Les informations utiles disponibles par quelsanaux ?

La question de l'acces aux informations utiles restenue trés souvent dans les propos et les
réflexions des professionnels des milieux d’accued’agit d’informations de nature différente et
portée/vehiculée par des acteurs et des cana@ahfs :
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Les informations médicales sur_le handicap de I'eant : elles sont jugées difficiles a
obtenir notamment auprées des médecins spécialis@st souvent peu utilisables
(incompréhensibles) pour les professionnels des Bies sont parfois contreproductives
(car elles font peur ou rigidifient la vision guer a de I'enfant vu a travers ses seuls
problemes médicaux), sont parfois nécessaires@aotar des erreurs fatales, etc.

Les professionnels des MA soulignent que les pareldivent souvent jouer un role
important dans la transmission de ces infos mébcale qui leur est parfois difficile en
raison des compétences nécessaires mais ausgiastian dans laquelle ils se retrouvent.
Cette analyse est partagée par plusieurs pardetsiewés, qui expliquent ne plus pouvoir
faire face, jouer ce réle de relais et de véhiddd’information & un moment donné, qu’'a
force de coordonner et de faire ce relais, ils esgtasent nier dans leur réle de parents
(expliquer de maniere clinique les derniers telgts, derniers examens et leurs résultats,
etc.).

Dans la recherche, la mobilisation et I'utilisatides informations médicales, le réle du
meédecin-référent du MA est essentiel. C’est lui gula légitimité et les compétences pour
s’adresser aux médecins spécialisés afin d’obtlgrinformations précises sur la situation
meédicale de I'enfant. C’est a lui que revient daejoun réle d’interface entre les médecins
spécialisés et I'équipe des puéricultrices, destragttre les informations médicales utiles en
les rendant pertinentes (les décoder, les vulgarigwur les puéricultrices et
d’éventuellement de donner des informations cometéaires permettant de se
réapproprier les informations collectées.

Les informations_sur_'enfant: ce sont des informations descriptives et coerstejui

permettent d’établir uportrait de I'enfant : ses besoins, ses compétences, ce qu'il aime et
ce qu’il n"aime pas, ses habitudes et routines,maent le calmer en cas de crise, comment il
s’endort, etc.

Ces informations sont glanées chez les parentsyvars des questions du style : comment
cela se passe a la maison ? etc.

Un groupe d’analyse a porté I'idée de la mise exxgpld’'un canevas d’entretien preécis lors
de l'entretien d’admission, qui permettrait déja ademprendre de maniére plus fine et
précise les besoins de I'enfant.

Les informations techniguesportant sur le « comment faire », sur les prasgetdes gestes

adaptés, etc.

Ces informations sont recherchées aupres des pimiegls spécialisés, qu’ils s’agissent
des professionnels des SA ou des professionneépémdiants comme les kinés bobath, les
psychomotriciennes, les logopédes, etc.



» Les informations sur les ressources et les servicdsponibles: vers ou se tourner en cas
de questions, ou lors de la recherche d’'un septeerant aider le MA ? Ces informations
semblent peu disponibles, trop éparpillées, cosfuse

= Les professionnels des milieux d’accueil mais ausstains professionnels de I'ONE

mettent en évidence l'absence d'un interlocuteur rd&rence, permettant de faire

I'articulation entre les services spécialisés stnhdlieux d’'accueil.

Doit-on créer une cellule de coordination ? Eshéeessaire ?

Certains professionnels du handicap pensent quee Rluét étre en mesure d’orienter les

MA vers les services spécialisés compétents.
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2.6. Les difficultés pour construire le réseau d'itervenants

Les professionnels des milieux d’accueil relevestdifficultés qu’ils éprouvent pour mobiliser les
ressources et les intervenants nécessaires awdienéant en situation de handicap pour répondre
au mieux a ses besoins. C’est une analyse quiagsigge par la plupart des parents interviewés.
Comme déja dit précédemment, il s’agit tout d’abdhe difficulté a s’orienter et a trouver les
services adéquats dans le secteur du handicamisem rd’'un manque d’informations structurées,
centralisées et d’'une visibilité de ces informatiobes professionnels des MA comme les parents
soulignent qu'il faut du temps, gqu'il est difficiie s’y retrouver dans I'offre de services spésé
d’autant que les découpages régionaux et par ggpésindicap complexifient encore les choses. De
plus, la surcharge de certains services et prafessis spécialisés rend parfois difficiles voire
guasiment impossibles les démarches de constitdtionréseau d’intervenants.

La sollicitation et la mobilisation d’intervenanisdépendants apparait tout aussi compliquée.
Certains parents et professionnels des MA rendemipte de leur échec dans leurs tentatives de
trouver certains intervenants (logopedes, psychoomatnes, etc.) et qui de surcroit, acceptent
d’intervenir au sein d'un milieu d’accueil.

Les milieux d’accueil rendent compte de difficultiis leur sont particuliéres. Tout d’abord, le fait
gu'’il leur est souvent nécessaire de repartir de péur constituer un réseau d’intervenants autour
d’une situation de handicap. Parce que les situsittinclusion restent rares, qu'il peut y avoir un
laps de temps important entre deux accueils, cengyermet pas de créer des partenariats sur la
durée. De plus, les situations de handicap et és®ibs de I'enfant sont différents, et des lors
requierent la création de solutions et de collaibmma « sur mesure » avec des partenaires
différents, etc. Au final, ce que soulignent les MAest I'énergie, les moyens et le temps qu'irleu
faut consacrer a la construction du réseau enmralaccaractére exceptionnel/ponctuel des accueils
d'enfants en situation de handicap. A travers lewgestions, les professionnels de
'accompagnement ont souvent mis en évidence ledpanoyens et de possibilités donnés aux MA
pour développer une pratique de réseau (tempsrdidpe pour des réunions de coordination et leur
préparation, professionnels formés dans ce sens, &in milieu d’accueil wallon mettra en
évidence le rdle joué par le service initiativecfigue qui les soutient, dans la mise en ceuvreede
travail de réseau : ils nous aident dans la retleede ressources et de soutiens, ils organisent les
réunions, les animent, font le lien, etc. Ce cadiglee ne semble pas d’application pour tous les
projets initiatives wallons, mais il existe et gdtbiscité par les milieux d'accueil qui en
bénéficient.

Pour construire le réseau sur la région de Brus€llapitale, il faudrait :
= Une mise a plat/cartographie des ressources etaeises des deux secteurs (petite enfance
et handicap) disponibles sur la Région de Brusellapitale, ainsi que des intervenants
spécialisés (kinés Bobath, logopédes, psychomermgs, ergothérapeutes, etc.) ;
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= Une centralisation de ces informations sur des atppdisponibles pour les milieux
d’accueil, qui pourraient en assurer le relais asijples parents quand cela s'impose ;

= Travailler a une connaissance réciproque des actemcernés, et ce sur différents niveaux :

- Entre professionnels ONE (TMS-Coordinatrices adguadi services spécialisés (services
accompagnement principalement mais aussi CRFaxvariants spécialisés)

- Entre professionnels spécialisés du handicap etmé®ux d'accueil : a travers des
campagnes de sensibilisation et d’information sairhbndicap et sur les ressources
possibles/disponibles ;

= Cette reconnaissance réciproque est nécessaicertaines difficultés s’expliquent en partie
par une méconnaissance des pratiques et du toevBdutre : on pense que cela rentre dans
le cadre des missions de l'autre alors que celkst pas le cas !

On peut noter que les projets « initiatives » wal@nt quasiment tous mené un gros travail de
sensibilisation et d’information des milieux d’aedluquant a leur travail, leurs missions, leurs
manieres de fonctionner mais aussi sur les sitostie handicap concernées, sur les possibilités
d’accueil, sur la pertinence et la nécessité degwer une inclusion en milieu d’accueil ordinaire.
Un paralléle avec la situation bruxelloise nous rmen& pensequ’un travail de sensibilisation et
d’'information des milieux d’accueil bruxellois devrait étre mené a grande échelle

2.7. Les limites et les obstacles pergus par lesligix d’accueil

Trois grandes catégories de limites et d’obstasted mises en lumiére par les acteurs de terrain
concernant les démarches d’inclusion des enfanss@ation de handicap.

La premiére catégorie porte sur des limites expkciqui relevent généralement de reperes que se
donnent les milieux d’accueil (en ce compris, ledew@n-référent et la direction). Ces repéres sont
généralement :

- Labsence de mise en danger de l'enfant ou desswgnfants accueillis (ce qui peut
désigner a la fois des éléments d’ordre médicas massi des comportements inappropriés
de I'enfant concerné, vis-a-vis de lui-méme ou algses) ;

- La prépondérance des soins médicaux et infirmieisdgivent pouvoir étre apportés a
'enfant. Certains milieux d’accueil n‘ayant pas dgeersonnel infirmier dans leur
encadrement, ne peuvent prendre en charge destem@igant besoin de soins infirmiers
réguliers. Certains milieux d'accueil conditionnégalement I'accueil de I'enfant a la
présence d'un professionnel infirmier (pas d’ackcles jours ou linfirmiére n'est pas
présente) ;

- Labsence de troubles de comportement importantéedéant, qui pourraient occasionner
des perturbations pour les autres enfants acaueillireprésenter une prise en charge trop
importante (une personne constamment pour cet &@nfane nouvelle fois, ce repére est
cependant modulable, certains MA mettant en plasesttatégies pour contrecarrer ou gérer
au mieux ces troubles du comportement et leursatasr les autres enfants.

La deuxiéme catégorie de limites s’envisagent cordesobstacles et des contraintes a surmonter
ou insurmontables. lls ont généralement trait acesposantes organisationnelles ou de gestion de
personnel :

- Le déficit d’encadrement nécessaire pour accué¢iifant de maniere adaptée. Ce déficit
peut relever d’une norme d’encadrement moyennéVlegui est peu adaptée a la prise en
charge d’enfants en situation de handicap (ou desdesoins spécifiques plus importants).
Ce déficit d’'encadrement peut également s’expliquaar des besoins et une demande de
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prise en charge de I'enfant qui est radicalemens$ phportante (une approche quasiment
individualisée de I'enfant) ;

- Ce déficit d’encadrement peut également étre jngéfiisant dans des périodes transitoires
d’accueil (au début) ou de moments de la vie duemit’accueil (les prises de repas, les
accueils) ;

- Laccessibilité physique des locaux de certaingemd d’accueil et de la configuration des
espaces disponibles ;

La troisieme catégorie de limites concerne destdisngui sont généralement consenties dans les
faits par les directions des milieux d’accueil :
- Plusieurs milieux d’accueil ont d négocier avexparents des accueils a temps partiels, en
raison de l'intensité de la prise en charge demandié travail requis, etc. ;
- Les limites personnelles de certaines professitesigui « ne peuvent pas » avec un enfant
en situation de handicap, et ce malgré une seissitbdn au handicap et a la différence.
Cette limite personnelle est plus souvent vécue ales handicaps physiques, visibles
(malformations, déformations) ;
- Les temps de latence entre deux accueils qui sécgssaires pour que I'équipe puisse
« recupérer ».

2.8. Le refus d’un accueil d’'un enfant en situatiorde handicap

Une politique d’inclusion d’enfants en situationltendicap dans les milieux d’accueil doit prendre
en compte ces limites et ces obstacles rencontné$esterrain. Certaines limites et difficultés
peuvent étre dépasseées, peuvent trouver réponsenment a travers des solutions coordonnées.
Mais il faut également que cette politique d’inatusprenne en compte certaines de ces limites et
puisse envisager que des refus d'accueil d’enfantsituation de handicap sont possibles et
légitimes.

De maniéere réglementaire, certaines procéduresrggogp’'ONE envisagent et réglementent ces
possibilités de refus, quioivent étre motivés sur base d’'un avis du médecirgferent du milieu
d’accueil. Il s’agit donc la d’'une justification qui porteipcipalement sur des aspects de prises en
charge de besoins médicaux et paramédicaux alageset des possibilités de réponses du milieu
d’accueil. Les motifs tels que la mise en dangdtetdant, la prépondérance des soins médicaux et
infirmiers nécessaires a I'enfant, etc. sont autdéléments qui sont pris en compte dans cette
analyse de la possibilité d’accueil.

Des situations de refus et de réorientation d’esfam situation de handicap ont également été
discutées en groupes d’analyse. Ces refus et néati@ns n’ont pas été jugees comme illégitimes
par les participants, car ces refus étaient mofpatsune prise en compte de I'adéquation entre les
moyens, les compétences, les infrastructures,desas de fonctionnement du milieu d’accueil et
les besoins de I'enfant. Des éléments environneame&ntels que la configuration des espaces du
milieu d’accueil, les comportements des autresrggfdes possibilités d’individualisation de la
prise en charge ont également été pris en compie motiver ces refus, au surplus de craintes
portant sur la sécurité de I'enfant.

Ces décisions de refus et de réorientation onegtémées parce qu’elles reposaient sur un certain
nombre de principes (que nous reconstruisons & pas) :
- Elles se basent sur une évaluation objective etiggédes différents besoins et des
compétences de I'enfant ;
- Cette évaluation est mise en concordance avec legems, les compétences et les
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possibilités du milieu d’accueil afin de garantir accueil de qualité a I'enfant (au-dela des
guestions de sécurité et danger pour I'enfant) ;

- La décision de refus a été motivée, justifiée pliguée aux parents, avec transparence ;

- Les décisions de refus ont généralement été suivdsne proposition
d’aide/d’accompagnement dans la réorientation weesautre solution plus adéquate ;

2.9. Les conditions de réussite percues par les pats et corroborées par les
professionnels

En fonction des parties concernées (professiordedsMA, professionnels du handicap, parents),
I'identification et la priorisation des conditiorde réussite varient quelque peu. Cependant, a
'analyse, elles restent les mémes.

Les parents mettent en évidence 6 conditions paices : le réle déterminant de la direction du
MA, le systeme de puéricultrice de référence, Idilisation de I'équipe, la communication franche
entre professionnels et parents, la souplesseisegamnelle du MA.

Une direction convaincue qui motive

Pour les parents, la direction joue un rble prégoauat, car ils ont I'impression que si la directgn
montre déterminée a proposer un accueil pour uanémh situation de handicap, si elle arrive a
convaincre I'équipe de puéricultrices de la posisibiet du sens de cet accueil, I'expérience
d’inclusion se révélera positive. Mais la volonféchée par la direction n’est pas suffisante, elle
doit étre liee a une communication claire, pré@sdranche de la direction envers I'équipe de
puéricultrices. Certains professionnels (notammnog puéricultrices) mettront particulierement
cette condition en évidence. Cette communicatiandine permet de ne pas attiser certaines craintes
et peurs, au contraire des non-dits. Les professisnrelevent les dangers de faire reposer
linclusion d’'un enfant sur les seules épaules d'puiéricultrice qui en veut, qui se dévoue, etc.
Une expérience d’inclusion ne peut reposer sur sgde personne, mais sur une dynamique
collective, initiée par la direction.

La totalité de I'équipe concernée

Pour les parents, la mobilisation de I'ensemblé&éatpiipe de puéricultrices est nécessaire. Celle-ci
doit donc étre sollicitée dans son ensemble, skisédy concernée, par I'accueil de I'enfant en
situation de handicap. Cette méme condition estsepar les professionnels du handicap qui ont
des expériences de collaborations et d’'intervestaansein des MA. Par cette condition, les parents
comme les professionnels énoncent la crainte del'eafant en situation de handicap confié & une
professionnelle du milieu d’accueil, avec les risgjd’épuisement personnel mais aussi de manque
de relais en cas d’indisponibilité de la profesa&lle concernée. Ce point rejoint la nécessitéal’'un
direction concernée.

La puéricultrice de référence
Le systeme de puéricultrice de référence est m#bipar 'ensemble des parents que nous avons
interviewé. Ce systeme permet de créer une reldgoconfiance interindividuelle plus aisément et

rapidement pour les parents, il permet de favorigemise en place d’'une communication plus
réguliere et intense, etc. Les parents comme oedaprofessionnelles de milieu d’accueil ont
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témoigné de la relation privilégiée qui se créaitre 'enfant et la puéricultrice, ce qui a amené
certains milieux d’accueil a modifier leur orgarisa interne pour préserver cette relation
privilégiée (la puéricultrice de référence « mowtavec I'enfant dans le groupe suivant, etc.). Les
parents envisagent deux autres avantages appa@iée gysteme de puéricultrice de référence.
Premierement, cela apporte une forme d’expertisesgconstitue au sein du MA, car il y a une
personne de référence qui connait I'enfant, segifigsses compétences, certains actes techniques,
ses particularités et ce qui marche avec lui (coninte calmer, comment I'endormir, etc.).
Deuxiemement, le systeme de puéricultrice peut perend’assurer une continuité dans I'accueil
de I'enfant. Au surplus, dans certaines situatidmquéricultrice de référence peut également étre
une personne ressource pour d’autres acteursexteiiservice d’accompagnement) qui prendront
le relais (I'institutrice de I'école dans laquellenfant allait étre accueilli). Deux sous-conditso
font en sorte que le systéme de puéricultrice déreace fonctionne : que la désignation de la
puéricultrice de référence ne reléve pas d'unetdf®n « organisationnelle » mais d’'une rencontre
entre I'enfant et une des professionnelles ; quie denction soit reconnue et valorisée au sein du
milieu d’accueil.

Collaborations et relations entre les professiotegkt les parents

« La collaboration des parents » fut une condiéooncée par plusieurs professionnels des milieux
d’accueil lors des groupes d’analyse. Plusieursermgar ont mis en évidence la volonté des
professionnels d’'investir la relation, de créercontact, d’étre dans une relation franche et hanét
Le rappel de part et d’autre de ces conditionsa$e lémontre qu’elles ne vont pas nécessairement
de soi et que parfois, il sera nécessaire d’avopartenaire qui triangule la relation, qui jouedie

de tiers-facilitateur pour que cela fonctionne. B#es difficultés de cette relation, ce sont surtou
les problémes liés a la communication qui sontenisvant. Il est demandé par les parents que les
professionnels adoptent une communication frandhiecte et immeédiate (ne pas cacher, ne pas
dire a demi-mots, ne pas sous-entendre, fairedétaks questions quand elles se posent, etc.) mais
aussi maitrisée, raisonnée qui ne crée pas plasrdasion qu’elles ne permettent d’avancer.

Les parents mettent en exergue le besoin d’étmnrers dans leur expertise et dans leur role. De ce
point de vue, ils dénoncent une série de pratigaiede fonctionnements a proscrire. On peut
remarquer que les pratiques dénoncées ci-dessaeeroaient rarement (mais parfois tout de
méme) les milieux d’accueil. Paradoxalement, cd damantage les professionnels et les services
spécialisés qui sont incriminés dans ces pratitplies que :

- La diffusion d’'informations concernant I'enfant sal'laccord ou I'avertissement préalable
des parents de cette démarche et de ses raisons ;

- La mise en place de réunions de coordination opdesnts n’ont rien a dire, ils sont juste la
pour entendre ce que « les professionnels, lesadigées » ont a dire ;

- La rétention d’informations de professionnels owsédevices, soit vis-a-vis d’autres services
(pour des raisons de concurrence ou de chassee)asiit vis-a-vis des parents (car ne
peuvent comprendre, etc.) ;

- La communication d’informations ou d’observationans donner d’explications, sans
proposer de pistes de solution ou d’orientation.

Une communication franche et structurée
Il y a un consensus des acteurs sur la nécessite& dommunication franche, directe et structurée
entre les professionnelles des milieux d’accueilest parents. Cette communication franche et

honnéte est souvent envisagée par les parents cdenffiae de la direction (quand il y a des
difficultés, des soucis, des questions) et desiqui&ices (quand il s’agit d’échanges sur des
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observations concretes, des questions quotidiermte3, Les parents insistent également sur les
outils de communication développés, notamment @dsers de communication. Ceux-ci sont
envisagés comme des supports bien plus précisfédstijue des relevés de fréquences (heures des
siestes, selles, repas). Ces cahiers de commumcatifrent la possibilité d'un échange
d’'informations dans les deux sens (professionng@éasnts) et portent sur des informations
diverses et précises : des observations de compents, des informations factuelles (mal dormi,
bien dormi, etc.), des expressions de ressenfpaests, des questions des professionnels sur base
d’observations (comment fait-il a la maison ?), dasstions des parents, un échange de ressenti,
etc. En définitive, il s'agit d’échanger une sédicnformations permettant d’étre a I'écoute des
besoins de I'enfant et de son développement.

Deux freins a cette bonne communication sont ifiéatpar les parents :

- Le passage d’'une section a une autre peut entnafiegperte des informations et entraine de
recommencer, de reconstruire une relation de aocdiat ce passage d’informations. Ce
hiatus peut en partie étre compensé grace au sysdenpuéricultrice de référence et un
cahier de communications bien structuré ;

- La difficulté gqu’il peut y avoir a expliquer le hdicap de son enfant, a en apporter une
parfaite compréhension. Il est parfois nécessaaeod recours a un acteur tiers, spécialisé
pour expliquer le handicap et ses impacts dangitghe de I'enfant ;

Une communication transparente du MA autour deféiaty de son handicap et de ses besoins

Plusieurs parents ont mis en évidence la nécegpsilépuisse y avoir une communication franche
et transparente autour de I'enfant, que ce soibwiss des autres enfants comme des autres parents.
Les parents redoutent les situations de non-dits|sose retrouvent a cacher le handicap de leur
enfant. Cela donne des regards curieux, des questimbarrassantes, des commentaires, etc. Une
communication transparente sur la situation defdet visant a ne surtout pas en faire la mascotte
ou l'attraction du milieu d’accueil, mais expliguaimplement ses besoins sans formalisation est
une bonne chose. Du coté des professionnelles diespnd’accueil, on souligne les possibilités
d’'informer au préalable tous les parents de I'atq@essible d’enfants en situation de handicap, car
de tels accueils font partie du projet du milieaatueil.

Une souplesse (organisationnelle) accordée auxrgsfet aux parents

Les parents soulignent la souplesse organisatitendeht font preuve certains milieux d’accueil en
raison de la situation et des difficultés quotidies des parents, méme si elles ne concernent pas
directement le milieu d’accueil (hospitalisatioexamens médicaux, la difficulté d’organiser les
nombreuses interventions d’intervenants différeets,). Face a ces contraintes, les milieux
d’accueil font preuve de souplesse :
- En acceptant des accueils tardifs et des départspes ;
- En aménagement le timing de la journée et sa statgdin en fonction des besoins
spécifiques de I'enfant (repas, sieste) ;
- En mettant a disposition des espaces et des pliéces lors des interventions des
intervenants externes, qui sont accueillis damsilieu d’accuell ;
- En assurant un accompagnement de I'enfant chezesnirdervenants extérieurs (par

exemple une visite chez un kiné bobath).
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2.10. Les apports de 'inclusion

L'évaluation des situations d’inclusion aura étébgllement positive dans les témoignages des
professionnels des milieux d’accueil. Mais plussetémoignages ont cependant mis en évidence
des difficultés importantes pour les professioraeltdes milieux d’accueil : des questions sur
'adéquation de la prise en charge, des craintesdest peurs qui restent chez certaines
professionnelles, des difficultés organisationrsel®ur proposer a I'enfant une prise en charge
optimale, le surcroit de travail que cela engentirs, difficultés parfois de communication et
relationnelles avec certains parents, lintégratae I'enfant dans le groupe, la gestion des
dimensions relationnelles avec les autres enfamts,ll n'est pas question dans ce rapport de les
minimiser, les milieux d’accueil ont besoin d’infioations, de conseils, de soutiens et parfois de
renforts pour proposer un accueil de qualité.

Mais les professionnelles des milieux d’accueilnote les professionnels spécialisés du handicap
et les parents, ont mis en évidence les apportsediuclusion réussie, ou I'on a pu se donner les
moyens (pas toujours trés colteux ou importantgette inclusion. Il est donc important de redire
ici que I'inclusion, cela marche aussi et cela afgpbeaucoup !

Aux enfants concernés tout d’abord, car ils bémgificainsi d’une socialisation qui sera un acquis
important pour la suite de leur parcours. Plusiei@moignages relevent ces transformations
d’enfants, recroquevillés sur eux-mémes au dépagtieensuite ont fait partie de I'ensemble, se
sont totalement intégrés, marquant les puériceirmomme les autres enfants de leur passage. Les
parents soulignent aussi les progres que permeesbuet environnement hautement stimulant.

« ... on s’apercoit que la fréquentation d'autres aem$ « ordinaires » est un moteur de
développement physique, intellectuel et relatiordrdrme. Cela les fait avancer plus vite que
n'importe quelle stimulation de spécialistes... Daspll y a des peurs des enfants (en situation de
handicap) qui sautent, des difficultés qui dispasant par I'effet d’entrainement, etc(entretien
Parent E11)

Les parents mettent également I'importance de ikepite distance enfant-parents que permet cet
accueil en milieu d’accueil. Une telle vertu duisl d’accueil est connue pour d’autres situations
de vie, ou le binbme parents-enfants souffre d'&tpe proche, mais elle se révele particulierement
importante pour certains parents d’enfants en tsstnade handicap. Le milieu d’accueil apporte
'une des premiéres expériences des formules dé gqép les parents d’enfants en situation de
handicap pourront mobiliser. Le grand mérite duieuild’accueil, est de proposer une formule de
répit qui est socialement partagée par un grancon®ule parents, pas seulement ceux des enfants «
différents ».

Plusieurs parents ont également mis en évidenddderucial que peuvent jouer les puéricultrices
a travers les conseils pratiques et concrets @s'@éuvent apporter aux jeunes parents.

« Quand ces professionnelles sont formées et reesndans leurs compétences, elles apportent
une plus-value trés importante : un autre regarad benfant et ses besoins, des conseils aux

parents, des enseignements pratiques et utiles pesr parents. De plus, ce sont des
professionnelles avec lesquelles on peut facilemamer. » (Entretien parent E10)

Plusieurs parents ont également relevé le soutien lgur ont apporté le milieu d’accueil et
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notamment les puéricultrices pendant la périodedéeouverte et d’annonce du handicap. Ce
soutien s’exprimait a travers des prises d’infoioret respectueuses sur la santé de I'enfant, sur le
informations obtenues lors des examens et expgrfise une attitude bienveillante, etc.

Enfin, il faut aussi relever que pour de nombrearepts, le milieu d’accueil sera un premier lieu

d’accroche, ou ils peuvent étre écoutés mais aumsseillés et orientés vers d’autres acteurs
spécialisés. De nombreuses familles avouent n’agairconnaissance de services spécialisés
(hormis les médecins spécialistes) que tardivembsit.mettent aussi en évidence, que les

observations répétées des professionnelles duundleccueil les ont conforté dans leurs propres
observations, leur permettant de continuer a cleercles réponses alors que certains acteurs
médicaux minimisaient leurs interrogations et lelogtes.

2.11. Les craintes face a une expérience d’inclusion

L'expérience d’accueil (d’'inclusion) d'un enfant situation de handicap, ne se fait pas sans crainte
de la part des différents acteurs concernés. Lefegmionnelles des milieux d’accueil ont fait part
de leurs craintes lors d’'une premiere expérieraseparents ont également fait part des leurs (quand
le handicap de leur enfant était connu avant l&ngn MA).

Pour les parents, les craintes se portent logiqgoeswe le bien-étre de leur enfant. Lenfant va-t-i
trouver sa place au sein du groupe d’enfants deund’accueil ? S’occupera-t-on de lui car il ne se
manifeste pas beaucoup (ne bouge pas beaucougf pad de bruit, etc.) ? Prendra-t-on en compte
ses besoins spécifiques (repas, sieste, stimutatiootrices, etc.) ? La peur aussi qu’on le
stigmatise, qu’on I'étiquette et le mette de coiégu’au contraire, on en fasse une mascotte... Il 'y
a surtout ce décalage entre ce qu’il donne comnagende I'extérieur (ordinaire, dans le cadre d’un
handicap peu visible) et ses besoins et compétagets: les puéricultrices percevront-elles ce
décalage ?

Pour les professionnelles des milieux d’accueif tpiestions portent surtout sur trois points
principaux :

- Apportent-elles une prise en charge adaptée aah¢rdt a ses besoins ? La question sous-
tend l'idée que I'enfant serait sans doute mieus pn charge dans un service spécialisé,
avec des interventions thérapeutiques et paranmésiphis poussées ;

- Comment vais-je réagir au niveau affectif et émuotel, arriverais-je a garder une certaine
limite, comment ne pas se faire déborder par Ipsds affectifs, les cétés durs de la vie de
cet enfant et de ses parents ?

- Pour certaines situations de handicap, des qusspontent sur la mise en danger de
I'enfant, sur les besoins médicaux, sur ce quiit faire en cas de probléme, etc.

2.12. Les difficultés vécues par les parents

Dans les témoignages des parents, de nombreufiesldi$ ont été exprimées, qui concernent tout
autant leur collaboration avec le milieu d’accupile des aspects extérieurs a celui-ci. Mais ces
difficultés conditionnent pour une bonne part lexpérience d’accueil, leurs attentes et besoins vis
a-vis des milieux d’accueil, etc. Cing difficult@sincipales sont identifiees'absence d’'un chef
d’orchestre ; le déficit d’'information des parerdgsr leurs droits et les services disponibles ; la
transmission d’informations entre les acteurs ;rdfanisation et la disponibilité des intervenants
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extérieurs ; la transition problématique entre I&Mt I'école.

Soulignons que ces différentes difficultés ont égant été énoncées par les professionnels
spécialisés et des MA lors des groupes d’analysesl’autres lieux et d’autres recherches, ces
difficultés ont déja été énoncées. Nous ne faigtirgue systématiser ces constats pour rappeler les
contextes dans lesquelles s’inscrivent les demadidedusion des parents.

L'absence d’'un chef d’orchestre/d’un acteur de r&fiée

La période d’accueil (0-3 ans) correspond biengogment a une période de vie mouvementée
pour les parents d’enfants en situation de handichpngement de projet parental, reconfiguration
de I'équilibre vie privée-vie professionnelle, exam et recherches d’'un diagnostic, opérations,
organisation de soins pour I'enfant, etc. Certgiasents mettent en évidence le manque de
cohérence et de liens entre les différentes déraar@mettre en ceuvre (administratif, médical, etc.)
et les interventions des différents acteurs spéémlou non) qui se relayent auprées d’eux. Paar ce
parents, il manque un chef d’orchestre, un acteuréterence qui puisse établir le relais entre les
différents acteurs/intervenants, qui puisse faérdidn entre les différentes démarches entreprises
ainsi que les différentes informations données, musse développer une vue d’ensemble des
démarches a mettre en place, qui puisse proposetannd’actions ou aider, tout du moins, les
parents a organiser cela. En I'absence d’'un teuaale référence, les parents ont le sentiment de
devoir tout gérer seuls, d’organiser les différentgerventions, de résoudre les conflits d'agestda
de visions des différents acteurs, que tout remaseeux et leur proactivité, voire sur leurs
compétences (organisationnelles, relationnelleghnigues, intellectuelles, diverses). Cela
augmente également la tension en raison de cedipter« de passer a c6té de quelque chose
d'important ». lls se retrouvent également dans paosition ou ils sont les véhiculaires des
informations concernant leur enfant, a eux, deefgasser les informations convenablement, de
maniére structurée et organisée. Les parents rermdempte de ce que cela exige en termes de
compétences, d’énergie, de détermination, de tengpamment pour organiser les différentes
interventions. Cela exige aussi de la part desnparae prise de recul par rapport a leur situation
par rapport a leur enfant et certains se sentenidains leur position et leur rle de parents.

Les parents gque nous avons rencontrés s’estimegraément dans des conditions favorables, en
raison de leur situation socio-professionnelle gpalement, des atouts et des compétences qu’ils
ont pu développer au préalable. Mais des lorsselsmontrent inquiets pour des familles ayant

moins d’atouts, moins de compétences, moins deuasss.

Ces difficultés sont aussi constatées par les umil@accueil, qui observent des familles livrées a

elles-mémes, perdues dans les différentes démagthesherches, sans interlocuteur de référence,
sans personne réalisant la synthése. Des lorroésssionnelles se questionnent sur les acteurs
pouvant prendre en charge ce rble : les servicascdmpagnement, les travailleuses médico-

sociales, le médecin-pédiatre traitant, etc. ?

Le déficit d’information des parents sur leurs dscét les services disponibles

De maniere complémentaire aux professionnels désuxid’accueil, les parents dénoncent un
déficit d'informations quant aux services, aux thdallocations, primes d’aménagement) et aux
prises en charge possibles pour eux et leur entanprobléme de l'information est bien connu et
peut étre généralisé a 'ensemble du secteur ddidegm De maniere plus spécifique, les parents
des enfants concernés pointent une série de preblém

- Labsence dinformation des acteurs meédicaux dempee ligne (pédiatres, centres
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hospitaliers) quant au secteur du handicap (lesicesr disponibles, les démarches a
entreprendre, etc.) et d’initiatives de leur pasupinformer et orienter les parents. Ces
acteurs médicaux « ne savent pas et n'informenppas

- Le manque de cohérence et de structuration desmatmns concernant les ressources du
secteur du handicap, la complexité de son offemercellements et découpages, I'absence
de centralisation de ces informations et son alesdawisibilité.

= Des parents suggérent que des brochures de piimertas services d’accompagnement
spécialisés ainsi que des associations de persdramescapées soient disponibles au sein
des milieux d’accueil. Cette démarche est entrepés 'ONE.

- Labsence d’information sur les possibilités d'umsion en milieu ordinaire a I'adresse des
parents. Ce n'est que de maniere fortuite, ou sse l’'une rencontre décisive que les
parents apprennent qu’un accueil de leur enfankéstt de méme possible ». Pour les
parents interviewés, il est nécessaire de fairaa&ibre ces expériences positives d’inclusion
pour sensibiliser les professionnels comme lesi($)itparents.

L’organisation et la disponibilité des intervenamtgérieurs

Plusieurs parents ont relevé I'impossibilité owgtande difficulté d’organiser des interventions de
professionnels spécialisés (kiné, logo, psychomiettne, etc.) au sein des milieux d’accueil.
Différentes explications ont été données commeffeulté de trouver un professionnel spécialisé
acceptant de venir travailler au sein du milieucdieeil ou les difficultés d’organisation et de
collaboration avec le MA. Les professionnels sdiég@a rendent compte également de cette
difficulté d’organisation, en précisant que d'unintode vue organisationnel, il ne leur est pas
toujours possible (rentable) de se déplacer surdes de vie et d’accueil des enfants. lls procgde
alors a leur cabinet, méme s’ils conscients ddicdlifés organisationnelles engendrées pour les
parents.

La transition entre le milieu d’accueil et I'école

Nous avons récolté plusieurs récits ou le milieacdueil (et souvent une puéricultrice) a jouer un
réle important dans I'orientation et le relais véégole dans laquelle I'enfant fut ensuite acdueil
Nous avons ainsi des exemples de puéricultricagfédeence ayant rencontré la future institutrice
pour présenter I'enfant, le décrire dans ses corapants, dans ce qu’il aime faire, ce qu'’il aime
moins, etc. Certains parents interviewés ont aioshu cette expérience tres positive. De la méme
maniéere, certains parents soulignent que I'expéeied’inclusion en MA a permis d’aborder
l'intégration scolaire de leur enfant de maniéngspereine, en se ménageant davantage de chances
de réussite du fait de cette expérience précédemtepériode d'accueil en MA ayant permis
d’établir déja certains apprentissages, de troogdains reperes, etc. autant pour I'enfant que pou
les parents.

Pour les autres, il y a cependant un consensust quafait que cette transition entre le milieu
d’accueil et I'école est problématique. Pour chagiteation, les raisons des échecs ou des
difficultés sont différentes. On peut cependargvet quelques points clés :

- Le questionnement difficile des parents quant ague tg’établissement a choisir et le
renoncement que représente le choix de I'enseignmiespecialisé. Dans cette optique, les
puéricultrices peuvent étre de bons conseils, mr@isonstate aussi que c’est souvent pour
cette période de transition charniere, que lesnparen accord avec les MA font appel a un
service d’accompagnement ;

- La réticence de certaines directions et enseignf@ces au handicap, mais sans pouvoir
'exprimer clairement des le départ. Plusieurstsécomportent des exemples ou la porte se
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ferme a la derniére minute, alors que tout a é&paré ;

- Les difficultés d’obtenir certains dispositifs pettant l'intégration scolaire en milieu
ordinaire (par exemple le systeme TEACH). Il faatfpis passer de véritables concours,
« charger » le profil de I'enfant pour obtenir laqe en raison de la pénurie des moyens, qui
crée une concurrence malsaine entre les enfalgs parents ;

- Les difficultés générées par la structuration &t peocédures d’'acces a I'enseignement
spécialisé, entre le choix du bon établissememégard des catégories et des formes (il faut
un enfant « bien calibré »), la complexité et latéeir des démarches pour l'inscription et
'admission de I'enfant,

Face a ces difficultés, les milieux d’accueil sea@vent souvent dans une situation d’accueil de
I'enfant en situation de handicap qui perdure, mowat I'obtention d’'une dérogation sur base d’'un
avis du meédecin-référent du MA. Si bien souvensitiaation et les besoins de I'enfant le justifient
parfois il est avant tout question d’'un manque dssilités d’accueil au sein d’'une école. Cela
crée des situations de transition plus difficilesiae pour les parents et surtout pour les enfants
(enfant qui s’ennuie, régresse, etc.). Une expéeiahinclusion positive peut des lors se conclure
de maniére plus mitigée en raison de cette finaliait plus problématique.

3. Eléments de réflexion complémentaires

3.1. Linclusion, entre milieu ordinaire et milieu spécialisé

La recherche s’est centrée sur les possibilitéehlision d’enfants en situation de handicap dass le
milieux d’accueil ordinaire en région bruxelloisefaut cependant rappeler que l'inclusion, signifi

de donner la possibilité aux parents et aux peesohandicapées de choisir une voie spécialisée ou
ordinaire. Cette possibilité de choix a été rappglar des professionnels du handicap, des milieux
d’accueil comme par certains parents. Les argumss I'une ou l'autre des deux solutions ont
été convoqués par ces acteurs. Il nous semblaeettile les reprendre, méme si nous nous situons
dans une réflexion sur l'inclusion en milieu ordiea Les arguments en faveur des milieux
d’accueil spécialisés permettent également de midextifier certains points d’attention qui
concerneront les milieux d’accueil ordinaires.

Les arguments en favedes milieux d’accueil spécialisésont :

- De proposer une intervention soutenue et réguligreprofessionnels spécialisés dans le
handicap de l'enfant concerné, notamment de la partparamédicaux (kiné, logo,
psychomotricienne, etc.) permettant une stimulat@nun développement optimal de
'enfant. Une telle intensité d’interventions semldlifficile (mais pas impossible) a mettre
en place dans une configuration d’inclusion eneuilbrdinaire ;

= Pour des situations de handicap demandant une imdemsité des suivis thérapeutiques, les
creches spécialisées permettent une prise en cliaageiere des colts de ces interventions.
Ce n’est pas le cas, dans les créches ordinaires ;

- De proposer une cohérence de ces difféerentes emteons, de garantir une collaboration
forte et organique des différents professionnelgo{& d’'un projet d’accueil, des réunions
d’équipe, une communication interne renforcée, whgponibilité et une souplesse
d’interventions) ;

- Le personnel engagé dans un tel milieu d’accuéitigfise, sait « a quoi il s’engage », il est
partie prenante du projet et d’'un travail avec éefants en situation de handicap, ce qui
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n'est pas nécessairement le cas du personnel desxrd’accueil ordinaire ;

Les parents des enfants accueillis dans le miliaacdeil savent également « a quoi ils
s’engagent », se montrent des lors plus ouvertsamdicap et aux situations des enfants
concernes ;

Les argumentsn défaveur des milieux spécialisésont :

Le nombre restreint de milieux d’accueil spéciaisér la région bruxelloise et le nombre
trés restreint de places. Cette situation poseoubld probléme d’accessibilité : un manque
de places par moments pour des enfants-candidasaacessibilité géographique difficile

voire problématique en fonction du lieu de vie fiesilles ;

= Au final, par milieux spécialisés, les personnesisagent desnilieux d’accueil mixtes

(agrement ONE ordinaire + des places spécifiques)éeficiant de normes d’encadrement et
de personnel spécifigues complémentaire, ainsidjue projet pédagogique clair et qui
enonce les principes de fonctionnement spécifiques.

Les arguments efaveur des milieux d’accueil ordinairesont :

Le choix d’un milieu d’accueil ordinaire peut searéasur base d'un critere de proximité
géographique, ce qui facilite fortement la vie gsents, ce qui est un élément non-
négligeable ;

Pour beaucoup d’enfants en situation de handic&pnersi celui-ci est déja avéré, il n'est
pas nécessaire de proposer une prise en chargégmehautement intensive et spécialisée.
La mise en place de collaborations régulieres ales professionnels spécialisés est
suffisante ;

Pour ces mémes enfants en situation de handictjaykEl demandé aux puéricultrices n’est
pas différent du travail demandé pour les enfardsdinaires ». Tout au plus, elles mettent
I'accent sur les nécessités d’un travail de quatisns les différentes dimensions du travail
d’accuell et d’organisation du milieu d’accueil gaglovations, communication interne et vis-
a-vis des parents, approche relationnelle, indadidation, identification et prise en compte
précises des besoins spécifiques, collaboratioes des intervenants externes appropriés et
mobilisation des ressources disponibles, formati@sspuéricultrices, etc.) ;

Les bienfaits en termes de socialisation et deuttinton des enfants sont importants, en
raison de la dynamique de groupe ;

Pour les parents, permettre a son enfant d’avaér inolusion dans un milieu ordinaire,
permet de partager une partie du parcours de dmaire (et les bienfaits d’'une telle
expeérience en termes d'identité). Au surplus, kemlcen milieu ordinaire peut déboucher
par la suite vers une intégration scolaire ordaair

Il permet aux parents de bénéficier d’'une formuée rdpit socialement partagée, non
marquée par le handicap ;

Cela participe d’'un travail « politique » de recarasance des personnes handicapées et de
leurs proches ainsi que d’'une démystification dudizap ;

Les arguments etiéfaveur des milieux d’accueil ordinaire sont
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La difficulté a mettre en place une approche pisciglinaire cohérente et d’intensité

eéquivalente a celle des creches spécialisées ;

Le niveau d’encadrement des enfants qui ne poamaais étre équivalent a ce qui est
proposé dans des milieux spécialisés ;

Le colt financier des prestations des intervenaxtisrieurs (kinés, logo, etc.), qui sont a la
charge des parents et qui ne peuvent pas toujedesre au sein du milieu d’accueil, durant



la période d’accueil ;

- Le fait que le personnel (puéricultrices) n'est magjagé dans l'optique d'un accueil
d’enfants en situation de handicap, ce qui pew étr frein a l'inclusion : peurs, craintes,
réticences au changement, réticences sur le sans tkElle démarche et du sens du travalil
de la puéricultrice « ordinaire », etc.

- Les parents des autres enfants, qui ne sont pasrtisa» de cette possibilité.

= Pour ces deux derniers arguments, une solutioristerssinscrire directement dans le projet
pédagogique du milieu d’accueil la possibilité daocueil différencié d’enfants en situation
de handicap, et de préciser que des moyens spésfgpurront étre mis en place a cet effet,
c’est-a-dire 'intervention de spécialistes et devices extérieurs.

Au final, les arguments en faveur des milieux oadies et spécialisés, sont fonction des types de
handicap concerné, de leur intensité comme celte bdsoins des enfants. Plus l'intensité des
besoins d'ordre médical, paramédical et rééducsift importants, plus lI'argumentation sera
favorable a un accueil en milieu spécialisé. Mamoatrario, des enfants vivant des situations de
handicap tres lourdes ont été accueillis dans diigum d’'accueil ordinaires avec réussite,
moyennant certains efforts de la part des miliedacaleil, des services spécialisés, des
intervenants indépendants et des parents. Au fitftals en revenons a une question de choix des
parents mais aussi des milieux d'accueil, qui sendéoont sur une analyse des
possibilités/ressources mais aussi de leurs limites

3.2. La prise en compte des parcours des parents

Sur les 11 récits de parents que nous avons résuaibus pouvons constater que 5 couples de
parents ont connu un parcours semeé d’emblches;odipréhensions, d’informations et d’avis
contradictoires. Dans ces cinq récits, les parentsll aller a I'encontre de certains avis autsrisé
persévérer dans leurs recherches et leurs intsitibren résulte un sentiment de ne pas avoir été
entendus, de ne pas avoir été pris au sérieuxQOetgeut souligner le réle joué par les milieux
d’accueil dans au moins 4 des situations évoqu&ems ces 4 situations de handicap
particulierement lourdes, ou le handicap de I'enfaest pas encore avéré lors de I'accueil, les
professionnelles du MA vont contribuer a soutees bbservations des parents en mettant en
parallele leurs propres observations mais aussioeseillant et en orientant les parents vers des
spécialistes et des services spécialisés. Cesdéagss ne peuvent étre envisagés comme une regle
générale, mais ils démontrent le réle important geavent jouer les MA dans le soutien des
familles dans cette période de doutes et de cheneinke(compréhension, écoute, conseils) mais
aussi l'apport que peuvent représenter les obsengatlies puéricultrices si elles sont précises et
communiquées avec les précautions nécessaires.

Ce parcours difficile explique également le positiement de certains parents par rapport aux
professionnels qu’ils rencontreront par la suite,netamment I'importance d’une relation de
confiance, d’'une reconnaissance de leur expeitide ur vécu, d’'une écoute de leur ressenti et de
leurs observations, etc.

Les parents mettent également en évidence l'impcetale cette relation de confiance dans la
construction d’'un réseau et dans le travail d’'dagan. S’il n'y a pas de confiance dans le
professionnel concerné, alors les tentatives ditaitéon seront beaucoup moins efficaces.

« Dans l'orientation vers des services spécialisess,qui a fait obstacle, c’était le manque de
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confiance que nous avions dans les personnes fédiiatres) qui nous ont conseillé d’aller voir
ces services (ndlr services d’accompagnement).t @pges, par moi-méme, que jai trouvé les
services... ¥Entretien Parent E7)

Pour rappel, dans plusieurs récits de parents gtrafessionnels, les professionnels des milieux
d’accueil ont pu jouer un réle dans le conseil’etidntation des parents vers d’autres acteurs
(école, spécialistes), car ils avaient su créerralaion de confiance au fil du temps. C’est doanc
réle majeur qu’il faut pouvoir reconnaitre aux milk d’accueil quand cela est possible.

3.3. La difficile articulation entre les demandestdes offres

Nous avons parfois été confrontés a des constatsaclictoires :
- des services d’accompagnement qui recherchent enuree place pour un enfant en
situation de handicap dans un milieu d’accueil ;
- des milieux d'accueil qui se disent ouverts au k@ap] qui affichent une volonté
d’accueillir un enfant en situation de handicap smgii n'ont pas de sollicitations dans ce
sens.

Cette difficile rencontre entre I'offre et la deng@nest rencontrée quasiment a chaque fois que des
services généralistes s’ouvrent au handicap etldangse en place de I'inclusion. Il en va de méme
dans I'accés au logement, aux aides et soins acilepdaux activités de loisirs, a 'emploi ordirgir

etc. Ces difficultés reposent sur la constructies deux éléments de I'équation : la demande et
I'offre.

Il faut tout d’abord que la situation de handicépes besoins des personnes soient identifiégyet g
cette identification débouche sur la formulationr®@ demande. Or, le passage d’une identification
des besoins a une demande d’intervention ne vagasi. Car elle implique la reconnaissance du
handicap de I'enfant (ce qui ne va pas de soi &t peendre du temps) mais aussi de considérer sa
demande comme Iégitime et fondée par rapport aiceedemandé. On sollicite des services dont
on pense que nous pouvons étre un bénéficiairentpeteAu surplus, dans le contexte actuel
bruxellois, de nombreuses familles d’enfant enagitun de handicap se trouvent dans des situations
précaires, isolées, avec une faible maitrise deolamunication et de linformation. Prendre
conscience et identifier ses besoins, les refomeiedemandes d’intervention fondées aux yeux
d’interlocuteurs bien identifiés, maitriser les ares administratives et les procédures (et les
nécessités d’anticipation qu’elles nécessitent)r ppuavoir droit, etc. sont autard’épreuves
rencontrées par de nombreuses familles d’enfansst@ation de handicap.

Loffre se structure en fonction des demandes nedlss contribue également a construire les
demandes. Pour les acteurs généralistes s'ouviahtiadicap, la difficulté est a la fois de faire
connaitre cette ouverture, de donner une visibditéette (nouvelle) offre tout en apportant des
garanties de qualité dans les services proposés. &porter ces garanties, il faut engager des
efforts de formations et d’organisations, ce qunaco(t. Or, la population d’enfants en situatien d
handicap représentera toujours une partie minmitdes enfants accueillis dans les milieux
bruxellois. Il est donc possible que malgré lesoresf déployés pour garantir une qualité dans
I'accueil, les MA ne rencontrent pas de demandedeoonaniere tres ponctuelle.

3.4. De I'expérience des projets initiatives spéaiues wallons

En Région wallonne, neufs projets d'initiatives @figues « Accueil de la petite enfance » ont pour
mission de favoriser et de soutenir l'inclusion @éegants a besoins spécifiques agés de 0 a 3 ans
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dans les milieux d’accueil « ordinaires » de latpegnfance, qu’ils soient collectifs ou familiaux,
subventionnés ou non par 'ONE. Nous avons renéaiss professionnels de cing projets, ce qui
nous a permis d’appréhender la diversité des appsoet des méthodologies développées. On peut
cependant relever un certain nombre de caractgregicommunes a ces différentes initiatives.

La premiére caractéristique porte sur le mandahé@u service initiative, celui-ci travaillea la
demande » et au bénéfice des milieux d’accuee mandat les démarque résolument des services
d’aide précoce, avec lesquels, la plupart des tsraj@laborent. En principe, les projets initiasve
considérent qu’ils n’ont pas besoin de I'accord paents pour intervenir au sein d’'un MA, méme
si tous sont favorables a une information la pliecpce possible des parents de leur présence (ils
enjoignent généralement les MA a communiquer eserss). Ce mandat spécifique leur permet
donc d’intervenir dans un contexte ou le MA est dedeur d’'une intervention mais pas les parents
(cfr point 2.2. Le Nceud : la mobilisation des actespécialisés « a la demande des MA »).

La deuxieme caractéristique de ces services egbid’développéune pluralité d’interventions.
Méme si les formulations et les articulations diygtt, on peut considérer que ces projets initiative
mettent en ceuvre plusieurs grands types d’action :

- Unesensibilisationdes milieux d’accueil quant aux possibilités declusion (ressources,
soutiens et services mobilisables) et au handidémystifier le handicap, etc.) ;

- Desformations visant a outiller les milieux d’accueil et les fassionnels pour répondre
aux besoins des enfants en situation de handicap. f@mations peuvent porter sur
différents thémes (communication avec les pargets; et activités avec I'enfant, création
de repéres au quotidien, etc.) selon diverses rtésl@ihéorique au tres pratico-pratique);

- Des formules derenfort, le service mettant a disposition du milieu d'atudes
professionnelles (puéricultrices généralement) dénsoutenir I'équipe dans l'accueil de
'enfant & besoins spécifiques ;

- Unaccompagnementdes équipes dans leur démarche d’accueil, ceequaduit aussi bien
par un accompagnement dans les réflexions surélaapation de I'accueil, la recherche de
ressources et de services spécialisés, mais arssiuth travail qui s’apparente presque a de
la supervision pédagogique, etc. ;

- Un soutien dans laonstitution d'un réseau de ressourceftravail en réseau) mais aussi
parfois dans lgestion de la relation avec les parenigriangulation de la relation) ;

- La constitution parfois dgroupes d’échanges de pratiques entre MA&oncernés par une
situation d’inclusion.

En fonction des projets, ces différents axes deirgont plus ou moins développés. Mais on peut
relever des tendances générales, révélatricesrtdgnes nécessités :

- la plupart des projets ont fourni un gros effont Ikaxe de la sensibilisation, a la fois pour se
faire connaitre mais aussi pour lever certains iaripet représentations, des milieux
d’accueil comme des parents. Cette nécessité de l@mipublicité de linclusion en MA
ordinaire doit étre relevée, car elle constituesnjeu majeur de la rencontre entre I'offre et
la demande, aussi bien dans le contexte wallordgns le contexte bruxellois ;

- les projets qui initialement s’étaient organiséwaud’une offre de renforts ont réaménageée
progressivement leur offre de services pour prapase offre plus large, composée de
renforts mais aussi d’un « accompagnement » aulaayes Cet accompagnement se traduit
par la mise en place d’'un processus d’écoute, diwhtions et de compte rendus de ces
observations, de réflexions et de conseils sugmiffts aspects du travail avec I'enfant ou
les parents, pouvant aller jusqu’a des démarchessiplervision, etc. Ce réaménagement de
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I'offre semble indiquer qu’'une offre de renfortest pas autosuffisante. Signalons que le
renfort représentait 20% des heures prestréegpardjets durant 'année 2011 (et ce, alors
gue le renfort est trés consommateur d’heures) ;

- les professionnelles « renfort » ne se positionpastcomme des experts du handicap. En
effet, proposer un renfort spécialisé irait a lenice de la démarche d’inclusion, faisant en
sorte que lI'enfant en situation de handicap semag en charge individuellement par le
renfort spécialisé au sein du MA. Ce recours a mesricultrices ordinaires, permet de
mettre en évidence que I'accueil d'un enfant emasibn de handicap peut se faire avec les
compétences déja présentes au sein du MA, moyennargmps d’adaptation. Le renfort
est utilisé pour permettre au MA de dégager du sepgur s’organiser autour de I'accueil de
'enfant en situation de handicap, pour se formeyr participer a des réunions d’équipe,
etc. Il y a cependant une certaine ambivalence #smgliscours et dans les exemples
donnés, puisque certains de nos interlocuteursaossi souligné l'intérét des apports
concrets et pratiques apportés par les renfortsquiéices, qui permettent de « faire passer
des choses » ;

- le cadre et les procédures doctroi des renfortst quarticulierement développés et
structurés, faisant I'objet de convention détermirias objectifs et finalités, les modalités
pratiques, les horaires, le caractére temporairediort, etc. Ce cadre structuré s’explique
en partie par les difficultés a faire reconnaitra &ire respecter la place et le rbéle du renfort
au sein du MA, mais aussi son caractére tempagraire

- les projets ont généralement noué des collabosatisac des services d’aide précoce (SAP).
Dans certains projets, les SAP sont véritablementiigs prenantes de I'offre de services
proposés aux MA. lIs interviennent ainsi dans ldreadu plan d’actions négocié avec le
MA, notamment dans le travail avec I'enfant, daas bbservations et les formations
dispensées aux puéricultrices et dans la renctmatrail avec les parents. La
complémentarité avec les SAP s’articulent parteelinent autour du travail avec I'enfant
(outiller les professionnelles), dans I'informatien la formation sur le handicap, dans le
travail avec les familles.

- La question de linformation des parents et desamsf quant a lintervention de
professionnels du projet initiative est importariile est généralement laissée a l'initiative
du MA mais elle est trés souvent amenée par leeprijitiative. Plusieurs projets
préconisent d’inscrire dans le projet pédagogiquemilieu d’accueil la possibilité d'un
accueil différencié et lintervention a la demandie I'équipe de spécialistes et services
extérieurs.

- Enfin, les projets initiatives mettent particuligrent en évidence la nécessité d'une
souplesse et d’'une adaptation des réponses aumbdekoMA, de I'enfant et des parents.
La proposition d’accompagnement, de renfort, dendion, etc. est donc toujours fonction
des besoins et se traduit par une grande soupbksse leur mise en ceuvre et leur
configuration.

Les initiatives wallonnes se démarquent donc desipilités actuelles en région bruxelloise sur
plusieurs plans :
- Le travail a la demande et a destination prioritaie du milieu d’accueil méme si a
travers la collaboration avec les SAP, les projetions en viennent également a travailler
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avec/pour l'enfant et les parents. Cette particidlateur permet de résoudre cette
problématique du Nceud autour du mandat de l'intdéfee. Pour autant, rappelons que les
projets mettent souvent I'accent sur la néces&iéodmer les parents, d’obtenir leur accord
et leur participation au processus ;

Le travail important fournit autour de la sens#alion et de l'information des MA, des

professionnelles et parfois méme des familles etedtteur du handicap ;

L'offre de renforts qui, si elle n'est pas jugée autosuffisante, éseasaire pour soutenir les

Milieux d’Accueil, dans des étapes clés ou dansa@sents de la journée.

A contrario, il nous semble gu'un certain nombrexds de travail et d’interventions sont
comparables au travail mené par les services d'apagnement bruxellois et certains CRF/CRA :

La sensibilisation et I'information des professietl@s du milieu d’accueil sur le handicap
(mais souvent a la demande des parents) mais aut dépne situation concrete. Il ne s’agit
pas d’'une information/sensibilisation en amontalgds démarches d’inclusion ;

La formation et I'outillage des professionnellemnsld’accueil de I'enfant en situation de
handicap (conseils, manieres de faire, principes a®mmunication, proposition
d’aménagements de I'espace, etc.) ;

Les observations de I'enfant au sein du milieu cl@dl, notamment dans ses interactions
avec son environnement au sens large (autres enfaméricultrices, adaptation de I'espace,
etc.) ;

Les propositions d’espaces de parole, de discustide réflexion sur I'accueil de I'enfant
en situation de handicap ;

Le soutien dans les démarches de recherche deuresset de services spécialisés (travail
et mise en réseau) et parfois dans la triangulaksola relation parents-milieu d’accueil.

3.5. Le rble des médecins-référents des milieux deueil

Les médecins-référents des milieux d’accueil ortt [fabjet de débats et de questions dans les
groupes d’analyse. En effet, ils peuvent étre aspaljouer un réle crucial sur différents points :

Dans la délivrance d’'une autorisation (ou a comratune justification de refus) d’accueil
d’'un enfant en situation de handicap au sein du MA,;

Dans l'information des équipes de puéricultrices ®$ informations nécessaires pour
I'accueil de I'enfant et dans le relais des infofioras utiles provenant éventuellement des
meédecins spécialisés ;

Dans la formation des équipes sur des aspectseatsram lien avec le handicap de I'enfant
ou dans la mise en place d’'une approche prévedéseisques ;

Dans linformation des parents quant a l'existerdan possible handicap et dans
I'orientation des parents.

Mais de nombreux participants a la recherche onsteté que la réalisation de ce role n’allait pas
de soi, et ce pour plusieurs raisons :

a7

Les médecins-référents sont de moins en moins Eesans le fonctionnement des MA,
soit parce que leur volume d’heures de prestawshsestreint, soit parce que certains MA
ne bénéficient pas/plus de la présence d’'un médéetanent ;

Il existe parfois des tensions entre les équipes MA et leur médecin-référent car les
décisions des médecins ne vont pas nécessairemenialsens des intéréts et des souhaits
de I'équipe de puéricultrices, notamment quandailjis d’enjoindre les parents a entamer
des démarches d’investigation concernant une sospie handicap de leur enfant. Les
médecins ont parfois pour tache de temporiserpdaetr du temps aux parents ;

Dans le travail d’information et d’orientation dparents, le réle du meédecin-référent est



secondaire a celui du médecin-traitant de I'enfgtnde la famille. C'est a ce dernier que
revient le travail d’annonce et d’orientation, ide conscientisation des parents. Le
médecin-référent peut pallier 'absence d’'un méuéaitant ou un manque flagrant de
celui-ci ;

- La disponibilité des médecins-référents est tragabke en fonction des situations et des
médecins. Des lors, ils n’apparaissent pas toujoumnme des interlocuteurs
incontournables pour les professionnels des MA ;

A contrario, certains professionnels ont fait éed apports du médecin-référent sur ces aspects :

- Dans le travail d'interface entre les médecins isiétes et I'équipe, notamment dans la
traduction des informations médicales en recommntendaconcrétes pour I'équipe (ce a
quoi il faut étre attentif, etc.) ;

- Dans la rencontre des parents afin de leur propaserinformation et une orientation des
parents en cas de suspicion de handicap, etc.

Deux recommandations ont été établies concernannéeecins-référents :

- Renforcer leur présence (et des lors leur displitépoau sein des milieux d’accueil car ils
peuvent jouer un réle de facilitation important snaussi de soutien des équipes de
puéricultrices (informer, conseiller, vers le lien)

- Leur donner des informations mobilisables, notantmayant trait aux services et
associations disponibles, notamment en regard the&haatique de I'annonce du handicap.

3.6. La motivation et la reconnaissance des milieuxd’accueil et de leurs
professionnelles

Parmi les conditions de réussite d'un accueil isiflues parents et les professionnels mettaient en
évidence le rbéle d’'une direction convaincue, quitim@son équipe a l'inclusion et la nécessité
d’'une équipe qui soit concernée dans sa totalis. deux conditions peuvent étre envisagées sous
'angle organisationnel et de la coordination dav#il (pas un professionnel isolé, organisation de
I'entiereté du milieu d’accueil, responsabilité Iéglale, etc.) mais aussi sous des aspects plus
subjectifs portant sur la motivation des milieuaatueil et de leurs professionnelles ainsi quéasur
reconnaissance du travail mené.

Sensibiliser et convaincre pour oser

Comme dit précédemment, les parents comme cerpafgssionnels sont convaincus qu’une
équipe de puéricultrices accueillera favorablemar telle démarche si elle est soutenue par une
direction convaincue et motivée a l'idée de propaseaccueil inclusif. De ce fait, certains parents
préconisent d’axer dans un premier temps le trala#ensibilisation sur les directions des milieux
d’accueil : a travers des exemples concrets, arnrdnt des ressources disponibles, en informant
des possibilités, etc. Dans un deuxieme temps,elifits nécessaire de faire un travail de
sensibilisation des puéricultrices. En résumé, poativer, il faut d’abord sensibiliser et convaiacr
gue cela est possible, que cela peut étre béngbiouel’ensemble des personnes (milieu d’accueil,
professionnelles, enfants, enfant en situationadelitap et parents).

Garantir de ne pas étre seul
Au regard des efforts menés par certains milielacadleil, la motivation ou plutét la capacité

« d’'oser faire le pas » vient aussi du fait de & e retrouver seuls face a cette situation, Inieis
d’obtenir 'assurance d’'un soutien et de moyeng#ita Si certains milieux d’accueil osent faire le
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pas, c'est en raison de cette assurance de neepasr@uver seuls, de bénéficier du concours des
services et des professionnels spécialisés.

La reconnaissance a travers la collaboration

La reconnaissance des milieux d’accueil et desiqul&ices se réalise particulierement a travers le
contact et la collaboration avec les services ®tpifessionnels spécialisés. Travailler avec des
services et des professionnels spécialisés (psyghes$, kinés, psychomotriciens, ergothérapeutes,
infirmiers, médecins, etc.), pouvoir échanger amex de maniére égalitaire sur les observations et
sur le travail a mener, etc. sont autant de pogutissont relevés par les puéricultrices et les
directions des MA comme autant de signes de recssarace et de valorisation de leur travail.

La reconnaissance a travers les « effets » corstaté

La reconnaissance et la valorisation du travail éremréalisent aussi a travers certaines évolutions
de I'enfant (des progres au niveau moteur, relaggretc.) et un soutien des parents. Cependant, le
occasions de mettre en évidence ces évolutionspsofttis trop rares, on ne mesure plus le chemin
parcouru avec I'enfant et les parents.

Accueillir un enfant en situation de handicap pdrmdes gains complémentaires que sont
I'enrichissement du travail et des expériencesgdeeloppement de nouvelles compétences qui
seront ensuite mises au bénéfice de tous, la miggage de nouvelles pratiques pour les enfants,
etc. Cette reconnaissance se marque donc dansskagdle du travail, dans sa valeur ajoutée.

Mais plusieurs acteurs ont également mis en queit® éléments symboliques et concrets mis en
ceuvre pour accentuer cette reconnaissance dessgavieels et des efforts fournis: une
reconnaissance symbolique et financiere des foomstisuivies, une publicité des initiatives
entreprises, etc.

3.7. Du rb6le des MA comme lieu d’accroche et de msurce dans la découverte du
handicap

La présentation des difficultés que représenteéleodverte du handicap d'un enfant durant sa
période d’accueil (cfr supra Point 2.1.3. ConteXteaccueil sans savoir... et suspicion) donne des
milieux d’accueil I'image de services et de professels confrontés a un probleme. Ce contexte
met en difficultés les milieux d’accueil, on ne p&unier. Mais il faut aussi renverser cette image
en s’appuyant notamment sur les témoignages destpaEn effet, dans plusieurs témoignages de
parents, dans ce contexte de découverte du hantkcagilieu d’accueil a joué un réle extrémement
positif. Il fut un lieu d’écoute, de soutien, d'ormation des parents. Il fut un lieu ou les parents

pu exprimer et partager leurs questions et obsenstDans certaines situations relatées par des
professionnels, les milieux d’accueil furent unrpier lieu d’accroche pour les parents (ou on leur a
posé les bonnes questions, ou on leur a donnéfidemations précises, ou I'on a cherché avec eux,
etc.), ce fut I'occasion aussi (parfois) d'un premaiguillage vers les services spécialisés. Il est
donc absolument nécessaire de reconnaitre le v@eeuvent jouer les milieux d’accueil dans ces
circonstances et leur donner les informationsjgatoutils nécessaires pour qu’ils puissent cguvre
en ce sens dans les meilleures conditions possiptag eux comme pour les enfants et leurs
parents.
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PARTIE 3 : RECOMMANDATIONS TRANSVERSALES

Dans les difféerents dispositifs de rencontre mipkwe (groupes d’analyse, entretiens collectifs,
entretiens individuels), nous avons systématiquérselticités les acteurs rencontrés pour gu'ils
identifient et définissent des recommandations.dNeur avons proposé d’opérer ce travail sur un
double niveau :

- Etablir des recommandations, s'adressant aux &tgopolitiques compétentes et aux
pouvoirs subsidiants, ayant une portée généraléeremes de priorisation des moyens, de
choix politiques a poser, etc. ;

- Etablir des recommandations a destination des gswfienels de terrain et portant sur des
principes d’action a respecter et des points diéitie a garantir dans leurs pratiques.

Les recommandations proposées ci-dessous sont tdanmsversales aux différentes catégories
d’acteurs rencontrés, aux différents groupes iotgrs ou ayant mené une réflexion sur plusieurs
demi-journées. Nous avons essaye de dégager msmmandations faisant I'objet de consensus et
des recommandations plus spécifiques a certairsirgctUn tel travail de synthése nécessite une
certaine réécriture et une reformulation des recantations des acteurs mais aussi parfois de faire
des choix pour proposer quelque chose de cohdrestrecommandations présentées ci-dessous se
fondent donc sur les propositions des acteurs reréxy mais leur développement releve de la
responsabilité de I'équipe de recherche.

Les recommandations a portée politique

1. Améliorer I'information des acteurs concernés

Cette recommandation est évidente et porte pri@itent sur deux catégories d'acteurs: les
parents et les milieux d’accueil.

A destination des parents, il s’agit de développee information spécifique sur les possibilités
d’accueil et dinclusion en Région de Bruxelles-Talp, en mettant I'accent sur le droit a
l'inclusion (des parents et de I'enfant) mais awssiles possibilités et les initiatives qui peuven
étre développées en ce sens. Une telle recommandatintient cependant un risque non
négligeable : créer une demande de la part delé&gui ne trouveraient pas de réponses par la
suite... Mais taire ce droit a I'inclusion en milieadinaire ainsi que les réalisations possibles est
éthiquement fort discutable.

A destination des parents, il est aussi questiondélelopper une information centralisée et
structurée sur les différents services et resseudigponibles (Phare, services accompagnement,
répit, etc.) en regard de leur situation ainsi dwe rappel de leurs droits de maniere plus géaéral
Dans cette optique, les milieux d’accueil peuvemtrévéler un premier lieu d’'information, a
condition de mettre en place des moyens d’inforonatispécifiques a leur destination (folders,
brochures, affiches, guide pratique, etc.).

Pour que les milieux d’accueil puissent jouer de dians I'information et I'orientation des parents
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d’enfants en situation de handicap, ils doivent-mémes disposer de l'information. Développer
une information centralisée, coordonnée, sur ledcEs et les ressources gu’ils peuvent mobiliser
ou vers qui ils peuvent orienter les parents agtelimportance capitale.

= Cette recommandation pourrait étre concrétiséelggmacteurs administratifs compétents
(ONE, PHARE), en mettant en place une stratégiefatimation et de communication
coordonnée. Une premiére initiative a été priseesens en 2012 avec la réalisation de la
brochure de présentation des services d’accompagrem

A destination des milieux d’accueil, une autre regmandation ayant trait a I'information porte sur

la sensibilisation des puéricultrices et des direcins des MApour lever les craintes et les peurs

des professionnelles, pour changer les représensasiur I'enfant en situation de handicap comme
sur le réle de la puéricultrice face a un tel enhfdins’agit de lever les craintes mais aussi de
convaincre du sens d’'un tel accuell ;

= Cette mission de sensibilisation-information esteeselle. Pour rappel, elle fut (et est
encore) un axe de travail important des servicdms Au niveau bruxellois, il semble que
ce rOle revient prioritairement aux services d’aopagnement (petite enfance). Une
politique de sensibilisation concertée pourraitagér des économies d’échelle et préserver
les services de certaines déperditions des efforts

= Il nous parait primordial d’axer un travail d’infoation-sensibilisation a destination des
directions des MA. De nombreux acteurs (dont leemta) ont mis en évidence le r6le
central que les directions peuvent jouer a ce mivpaur convaincre leur personnel,
développer les partenariats, etc. ;

= Une stratégie de sensibilisation-information patirrétre développée en articulant
différentes modalités : des sensibilisations aréade d'une équipe spécifique d’'un MA
(direction + puéricultrices), des sensibilisaticlnd’adresse des personnels de MA d’'un
méme PO (directions et puéricultrices), des sesabions a I'adresse des membres des
fédérations, des sensibilisations générales saonwefde journées-rencontres et de colloques.
Dans cette optique, la diffusion et la communicatotour de cette recherche constituera un
enjeu important, ainsi que la dynamique qui pengt étéée.

A destination des milieux d’accueil, il est utile groposer une information plus spécifique sur un
handicap spécifique (polyhandicap, handicap seelsdiMC, trisomie, etc.) et sur les besoins
spécifiques en lien avec un tel handicap pour dodee conseils et des lignes directrices dans la
maniere d’agir, de communiquer, d’'entrer en reftat@vec I'enfant. Il s’agit aussi dattirer
I'attention sur des besoins et des aspects spéesgiqui sont propres a I'enfant ;

= Cette mission d’'information-formation est plus it a envisager car les milieux d’accueil
sont en demande de conseils concrets, pratiquesraiément en situation. Les services
d’accompagnement et d’autres professionnels sjm&sal(kiné bobath, logopede, etc.)
peuvent assurer cette information-formation enasibm, a condition que les parents soient
demandeurs ou autorisent cette intervention spgéebupres de leur enfant. (cfr point sur
I'élargissement du cadre d’intervention des ses/dfaccompagnement).

Une information a destination d’acteurs ayant ule gus indirect dans l'inclusion d’enfants en
situation de handicap est nécessaire. Il s’agiamatent des coordinatrices accueils et des TMS,
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des médecins-référents des MA, qui ont aussi bebaime information centralisée et coordonnée
sur les services et les ressources disponibles.n@oia relevaient ces différents acteurs, il est
important pour eux de savoir « qui fait quoi »nsemble des services et des ressources disponibles,
etc.

2. Renforcer, organiser et coordonner les Réseaux

Le travail d’investigation sur le terrain de I'égei de recherche a mis a jour des liens, des
partenariats, des embryons de réseau qui se sostito@s autour d’enfants et de parents, qui ont
éte réactivés pour d’'autres enfants par la suitgods parait donc davantage question de renforcer
les pratiques de réseaux existantes que d’en dedtwutes pieces. Mais trois constats doivent étre
rappelés car ils relevelds limites du maillage actuel

- Certains MA restent isolés par rapport aux diffé&seservices et ressources disponibles, ils
n'ont pas pu construire de réseau, ou leurs teegtftimides ?) se sont soldées par des
échecs ;

- Certains MA ayant eu I'expérience d’'un travail éseaau relévent la difficulté de reproduire
un tel réseau, de I'énergie — du temps — des difés qu’implique la réactivation d’'un
réseau pour un nouvel enfant accueilli. Il seréitassaire de faciliter cette rencontre des
partenaires potentiels et cette mobilisation dssaarces ad hoc ;

- Les Réseaux sont par nature des systemes d’orianish de coopération trés évanescents
et peu lisibles, il est donc trés facile de passebté (d’'un réseau de collaborations) ou
d’oublier un acteur qui pourrait en faire partie€e€ le constat réalisé par certaines
personnes interviewés : méconnaissance des calatg déja engagées et de comment
elles fonctionnent, méconnaissance ou oubli deaicertacteurs clés, quasi-absence sur le
terrain d’acteurs-clés.

Pour renforcer les Réseaux, il nous semble nécesdailes organiser et les coordonner davantage.
Pour ce faire, il convient de réaliser plusieunsons et initiatives :

- Etablir une cartographie des services et des ressmes disponiblesdans le cadre de
l'inclusion d’enfants dans des milieux d’accueil gggion bruxelloise. Cela pourrait faire
'objet d’'un volet « action » de la présente recher visant a identifier toutes les forces
vives qui peuvent s’engager dans cette politiquectlision des enfants en MA ordinaire, de
les identifier par catégories, d’en reprendre lesrdonnées, d’en proposer des supports a
'ensemble des acteurs professionnels concerngs, et

= |l est important d’ouvrir cette cartographie, afjne le périmetre du Réseau s’agrandisse et
ne se cantonne pas aux MA et services d’accompagmenil faut construire une
cartographie prenant en compte d’autres acteurtervenants spécialisés (kinés, logos,
psychomotriciennes, ergos) CRA/CRF, associationsadents, etc. ;

= Cette initiative pourrait se faire en paralléle daimaniére concomitante a la démarche de
centralisation/structuration de linformation a tilestion des parents et des MA. Toute
démarche de construction de réseau repose enseffatne démarche de structuration de
linformation et d’inventaire des ressources.

- Provoquer et organiser des rencontres autour du thrae de linclusion en MA sous
forme par exemple d’ateliers de travail. L'objecti§t de construire des liens entre les
acteurs, de permettre a chacun de connaitre liééréale cadre de travail de chacun, ce qui
permettra de répondre aux premieres questionsogi fait quoi ? ».
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L'établissement de cette cartographie et de cesordgres devraient étre l'occasion de
rappeler les réles et les raisons d’étre de certasnacteurs: médecin-référent du MA dans
la transmission d’informations médicales et d’olaBons, coordinatrice-accueil dans le
soutien des MA et la mobilisation de ressources ptémentaires, les TMS dans la
mobilisation de ressources et de services locdax; e

Construire et organiser deux types de réseauxdes réseaux de proximité et un réseau
régional bruxellois. En clair, il est nécessairestppuyer sur I'ancrage local des milieux
d’accueil ordinaire et des parents qui les frégemntainsi que des acteurs clés que sont les
coordinatrices accueil et les travailleuses médmdales. Si on veut développer une
collaboration renforcée avec les intervenants gfiéés, il semble important d’axer la
constitution de collaborations sur base de cet amgcrlocal (création du réseau de
proximité). Par la suite, il est nécessaire queréssaux de proximité puissent s’accrocher et
s’articuler avec un réseau régional, organisembsise des ressources en termes de services
spécialisés (notamment les SA et les CRA/CRF, quiume structuration en fonction des
types de déficience et de handicap, qui fonctionm@us ou moins a I'échelle de la
Région) ;

Identifier des acteurs pivot et une instance de pmtage: un réseau régional ne peut
fonctionner que si des acteurs de référence/pivat islentifiés et jouent un réle de relais et
de transmissions d’information. Il est nécessamer pes milieux d’accueil, pour les parents
comme pour les partenaires potentiels de pouvantifier des acteurs pivots, qu’ils
pourront solliciter et qui les orienteront et/oubitiseront le réseau. A I'heure actuelle, en
regard des offres de services et du systéme migdaee dans les faits, il est impossible
d’identifier des acteurs pivots. Une reconfiguratide I'offre de services (cfr infra
recommandation 3) et la constitution d’'une instageeilotage (cfr infra recommandation
6) nous semblent indispensables pour structungsieau et le rendre opérationnel.

3. Elarqir et renforcer les offres de soutiens des MA

Il est absolument nécessaire d’envisager I'élaggiesit de l'offre de soutiens aux milieux
d’accueil. 1l en va d’'un principe fondamental dadlusion, a savoir de proposer un accueil en
milieu ordinaire tout en mobilisant les moyens cténpentaires nécessaires a la prise en charge des
besoins spécifiques de la personne. Les offresodéess sont donc a comprendre comme des
offres de moyens complémentaires permettant dendgpcaux besoins spécifiques de I'enfant. lls
sont donc fonction :
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D’'une évaluation objective des besoins spécifiqdesl’enfant nécessitant des moyens
complémentaires ;

L’ étiquette/reconnaissance du « handicap » ou agndistic ne sont pas suffisants pour
justifier ces moyens complémentaires ;

A contrario, des besoins spécifiques pouvant @ttachés a une présomption de handicap
sont suffisants pour solliciter ces moyens compléaiees.

Certains enfants en situation de handicap ne némgispas la mise en place de moyens
complémentaires pour leur accueil en MA. Actives deoyens et des soutiens pour cet
enfant, reléverait d'une forme de discriminatiorgaive. Il est donc essentiel que les
moyens complémentaires alloués aux MA le soientegard d’une évaluation des besoins
spécifiques de I'enfant qui impliquent des moyemmplémentaires.



Les soutiens en termes d’accompagnement

Les milieux d’accueil ont été explicites quant artebesoins de soutiens. Les premiers soutiens
relevent d’'une démarche d’information-accompagnenmaandulable en fonction des situations des
enfants, des parents et des milieux d’accueil. £oegiens sont déja apportés, dans la mesure de
leurs possibilités par les services d’accompagnemeavec succes. Ces soutiens en
accompagnement sont :

- Une information-sensibilisation sur le handicap

- Une information-formation portant également sur @gsects pratiques, concrets

- Des observations et des conseils en situation

- Des supervisions d’équipe

- Des interventions d’interface entre le milieu d'aeit et les parents

Pour sortir de lI'impasse du Nceud(demande du MA mais pas des parents), il nous leemb
nécessaire que le cadre d’intervention des serdeesompagnement soit élargi et évolue, afin de
permettre de répondre a la demande des MA. Danadre élargi, les services d’'accompagnement
pourraient proposer aux MA :

- une information-sensibilisation a I'accueil de fant en situation de handicap ;

- une information-formation sur des aspects pratiques

- une supervision d’équipe orientée « handicap »ereprt des aspects d’organisation interne,

de communication, d’entrée en relation avec lesngar etc.

Par contre, il n'est pas possible denvisager urvisspécifique amenant le service
d’accompagnement a travailler avec les puéricelériet I'enfant, sans que les parents aient été
informés de cette intervention. Méme s’il est difé d’établir une regle générale quant aux
principes d’action des services spécifigues wallohsapparait que malgré le présupposé d'un
« travail a la demande du MA », les interventiopgécifiquement développées aupres de I'enfant
font I'objet d’'une information et/ou d’'une autoriga formelle des parents.

Les soutiens en termes de renfort

Il est nécessaire de proposer des formules derterdpécifiques, déterminés dans le temps, en vue
de poursuivre des finalités bien définies qui reriat le principe d’inclusion :
- dégager du temps pour les puéricultrices du MA ptanganiser dans la prise en charge de
I'enfant et entrer en relation avec lui ;
- permettre aux puéricultrices du milieu d’accuedatjuérir les compétences nécessaires pour
proposer un accueil de qualité a I'enfant en dibnade handicap ;
- leur donner les possibilités de se former spéaiment (éventuellement a I'extérieur du
MA) ;
- permettre de participer a des réunions de cooidimat a des interventions en extérieur
autour de la situation de I'enfant ;
- etc.

La possibilité de mobiliser ce systeme de renfenrdit étre justifiee en regard des besoins de
'enfant, des besoins de I'équipe et expliciter hestivations du renfort, son utilisation, sa
temporalité. Cette demande serait analysée emnferteserait octroyé sous conditions (fréquence,
collaboration, etc.) et soumis a évaluation au éeprévu. Les formules de renfort pourraient étre
reconduites pour un méme enfant dans un méme N&& saisons sont justifiées.
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En définitive, dans les groupes d’analyse comme dartaines interviews individuelles, les acteurs
se sont montrés intéressés par le systeme desteenfis en place en région wallonne par certains
services spécifiques. A une condition cependang cgs renforts puissent s’articuler avec des
démarches d’information et de formation, voire depesvision d'équipe si nécessaires. Au
demeurant, on constate que les services spécifigaksns proposant du renfort, le font désormais
sous forme d’une offre couplée: accompagnementeeforts. La seule solution de renfort
n'apparait pas auto-suffisante.

= Dans la configuration actuelle, il nous sembleidi# voire peu pertinent que les services
d’accompagnement puissent proposer des formulesed®rt, et ce méme dans une
configuration élargie de leurs missions et de leagre d’intervention. Une asbl comme
Badje, ayant déja une expérience dans linclusiansdles milieux extrascolaires nous
semble mieux correspondre au profil. L'idée sedas lors de coupler, en fonction des
besoins de I'enfant et du milieu d’accueil, uneemaéntion d'un SA et d’'un renfort Badje.
Rappelons cependant que l'intervention du SA peatautosuffisante.

Les soutiens au niveau de I'encadrement

Des professionnels du handicap, des parents girdésssionnels des milieux d’accueil ont mis en
évidence le surcroit de travail que peut occasiodaeprésence d'un enfant en situation de
handicap. La question porte des lors sur les pdigs#bde garantir un niveau d’encadrement
adéquat pour I'ensemble des enfants accueillis.nD@mbreux acteurs étaient favorables a un
ameénagement des normes d’encadrement des MA daotilin enfant en situation de handicap.

Dans les faits, il semble impossible d’envisagee umajoration du taux d’encadrement en cas
d’accueil d’'un enfant en situation de handicapskale possibilité serait de proposer une formule
incitative portant sur le taux d’occupation du eulid’accueil. La formule retenue serait qu’un
enfant en situation de handicap compterait pour Ggite formule semble réalisable d’autant plus
gu’'un tel procédé est déja d’application dans oaestéypes de MA: les MCAE et les Services
d’Accueillantes Subventionnées. Le systeme pougtedt étendu aux autres types de MA.

4. Investir dans la formation des puéricultrices

Il est primordial d’investir dans la formation deséricultrices qui auront la responsabilité de
I'accueil des enfants en situation de handicaptedetmation doit étre spécifique au handicap, aux
handicaps. Cette formation doit se faire via défées phases et/ou modalités :

- Dans la formation initiale des puéricultrices, mer les cours pratiques et les exemples
concrets sur les situations de handicap ;

- Dans la formation initiale des puéricultrices, taciles formules de stages dans le secteur du
handicap (écoles spécialisées, CRF, creches mette},

- Dans la formation continuée des puéricultrices, ettipper une offre de formations
coordonnée concernant le handicap (cfr programnferdeations général de 'ONE) faisant
intervenir des professionnels spécialisés du hapdices parents et des intervenants
spécialisés (kiné bobath, psychomotricienne, et€p type de formation serait
complémentaire aux formations dispensées par legkes d’accompagnement ;
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Dans la formation continuée, proposer des formdéeormation du personnel en équipe, in
situ, quand une situation de handicap se prés@sla. renvoie aux missions des services
d’accompagnement notamment mais aussi de cert&AgCRF ;

Dans la formation continuée, proposer des modutefodnation individuels en regard du
profil d’'un enfant accueilli (stages dans un sexvépécialisé pendant une période courte,
moyennant un renfort « inclusion handicap ») ;

Dans la formation continuée, il serait intéressinpenser a des modalités de formation par
des paires, a savoir des puéricultrices « ordigairg’étant constitué une expertise sur base
d’expériences d’inclusion. Ainsi, certaines crecbedinaires ont une longue et appréciable
expérience d'accueils d’enfants en situation deditap. Ne pourraient-elles pas partager
leur expérience et leur expertise ?

5. Favoriser I'acces aux MA

Le manque de places sur la Région de Bruxellest@lappénalise les parents et plus encore les
parents d’enfants en situation de handicap. Au-deldiaugmentation du nombre de places sur la
Région de Bruxelles-Capitale, cette conjonctureasepla mise en place de plusieurs mesures
permettant de favoriser I'accés aux MA pour lesasts en situation de handicap :

6.

Une information des parents quant au fait que lkenfiant peut étre accueilli en MA

moyennant si nécessaire, la mise en place de odditibns spécifiqgues avec des services
spécialisés. Cette information devrait étre rappel vu des témoignages (relayes) de
parents ayant renoncé a une place suite a la dételannonce du handicap de leur enfant ;

Pour les parents souhaitant postposer lI'accuelede enfant en raison de la situation de
handicap, permettre un systeme de priorité pouacliail postposeé ;

Pour les parents n'ayant pas entrepris les démar@hemps, mais dont la nécessité d’'un
accueil devient évidente (socialisation de I'enfarépit des parents, distance parents-
enfants), systématiser le systeme d’attributiorpldees réservées/d’'urgence pour raisons
psychosociales ;

Pour contribuer & une inclusion suscitant moingjdestionnements des autres parents et
plus de transparence, mentionner dans le projetcd&l du MA la possibilité d’accueil
d'enfants en situation de handicap et la collabomativec des intervenants extérieurs
spécialisés pour apporter les réponses adéquaktebemoins de I'enfant. Ce point sera
clairement exposé dans les documents de présentatimA ;

Constitution d’'une instance de pilotage et idecdiion d’acteurs-pivots

Pour I'instance de pilotage

La mise en place d’'une politique d’inclusion etriBudynamique de réseau, avec des interventions
spécifiques octroyées au sein des MA, demande latage intersectoriel (handicap-accueil petite

enfance). Cette instance de pilotage nous paralitaht plus nécessaire que les collaborations
engagees devront étre dans la mesure du possHilarstisée, sortir du caractere ponctuel, pour
relever d’'une approche structurelle et transversBlees ameneront nécessairement aussi des
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discussions et des arbitrages sur les rbles etiansssde chacun, sur le recouvrement de
compétences, etc.

Plusieurs acteurs rencontrés signalaient la nééed&voir un service ou un lieu clairement
identifié, vers qui les milieux d’accueil voire Issrvices d’accompagnement et les parents puissent
aussi s’orienter, déposer leurs demandes, expasesituation, solliciter des relais et des répsnse

Il faut donc un acteur interface qui n’existe pdfi@ure actuelle.

Plutét que de créer un nouveau service de toutmpienous semble plus opportun de créer une
instance de pilotage (de coordination) réunissasatatteurs des deux secteurs concernés afin de :
- Impulser la dynamique de réseau, développer lag tie rencontre ;
- Centraliser et coordonner les efforts de sens#hibs et d'information auprés des MA,
mutualiser et coordonner les efforts et les resssusur la région bruxelloise ;
- Définir et construire la stratégie d’informatiordastination des acteurs concernés (parents,
MA, professionnels spécialisés, etc.) ;
- Recuelllir et centraliser les (constats de) besdess acteurs de terrain, analyser les points
forts et les points faibles, analyser les freinegteviers possibles ;
- Permettre des formules de résolution de situatsmsnises a l'instance de pilotage, en
comptant sur la mobilisation des ressources desiectles deux secteurs ;
- Développer une culture commune a partir des usuwimes ainsi que des philosophies de
travail des deux secteurs.

Ce comité de pilotage se donnerait comme caralitprs :

- De s’appuyer sur des situations et des pratiquesretes, venues du terrain ;

- De proposer un lieu d’analyse et de prise de reautes situations/pratiques ;

- De favoriser une dynamique d’information ascendafwers les pouvoirs publics et
politiques) et descendante (vers les acteurs cargr

- Drétre clairement identifiable, visible et transpair dans son fonctionnement ;

- D’étre dynamique, réactif et dynamique, c’est-a&dju’il sera une entité mobilisable par les
acteurs de terrain ;

- D’embrasser la réalité bruxelloise, de proposer symergie a cette échelle méme s'il sera
nécessaire de prendre en compte une nécessasedrsatlité avec les réalités wallonnes.

La composition de cette instance de pilotage dexeprendre :
- des représentants des services d’accompagneménim@x.), le fournisseur de renforts
(Badje), de Phare, de représentants de parents (2);
- des représentants des MA (3 ou 4 en veillant acemgine diversité des types de MA),
coordinatrices accueil (1-2), une conseillére-pieeia
- de représentants de professionnels indépendangs(lpsychomotriciens : 1-2) ;
- de représentants des deux ministres compétents

Les acteurs pivots

L'instance de pilotage ne pourra trouver force guelle peut s’appuyer sur des acteurs pivots,
c’est-a-dire des acteurs clairement identifiés @t ameéneront les situations, les demandes, les
retours du terrain, etc. Sur base d’une reconftgurale I'offre de services (SA, renfort, etc.)uso
envisageons au moins 3 acteurs pivots a prendeerapte :

- Les SA qui seront sollicités soit au départ parfdesilles, soit par les milieux d’accueil ;

- Le(s) fournisseur(s) de renforts qui sera (sersolf)cité(s) pour des demandes de renfort et
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qui développera (développeront) un travail d’évatra préalable pour juger de la
pertinence d’'un renfort ;

- Les coordinatrices-accueils qui (au méme titre kpgeconseilleres pédiatres) doivent étre
informées par les MA des enfants en situation aelicap accueillis, et qui pourront relayer
'information ou orienter les MA vers les deux agracteurs, qui pourront aussi intervenir
dans les évaluations sur la pertinence des rerdpésifiques ;

Les recommandations portant sur des bonnes pratique

Ces recommandations ont déja été égrainées dgpartia consacrée aux résultats, a travers le
compte rendu des attentes des uns et des autsegodditions de réussite, de la plus-value de
certaines collaborations, etc. Ces recommandapozisnent la forme de principes généraux. Une
meéthodologie d’'investigation (étude de cas cling)yalus précise aurait été nécessaire pour nous
permettre de proposer des recommandations plusugsiret affinées. Cependant, il nous semble
gue les recommandations présentées ci-dessous fommemsemble-cadre qu’il est important de
rappeler.

7. Limportance du premier accueil et de la familiatisn

Les professionnels du handicap et des MA, commpdeasnts ont mis en évidence I'importance des
premiers moments de l'accueil de I'enfant (inscoipt phase de familiarisation, etc.). C’est
particulierement le cas quand le handicap de lréat déja connu ou suspecté par les parents. Ce
premier moment d’accueil doit donc se faire darsaleonstances idéales. Or, certaines modalités
d’inscription (administratives) des enfants et gdagents, mettent en difficulté les milieux d’acduei
dans la préparation de ce premier accueil. La dérteidu handicap de I'enfant se fait des lors de
maniéere tardive, sans préparation.

8. Se constituer un « portrait » de I'enfant

Il est important de pouvoir se constituer un pdripeécis de I'enfant, qui ne se fige pas autour de
son handicap. Avant la situation de handicap (st dienensions limitatives), il faut pouvoir
envisager I'enfant. Un portrait est un exercice plésentation de I'enfant sous ses différentes
facettes (attitudes, préférences, habitudes, canpés, etc.) qui permet d’avoir une vision de
I'enfant dans sa globalité. Ce portrait peut égreasnique, c’est-a-dire s’enrichir au fur et a mesur
de son accueil, de son évolution, etc. Les infoilmnatpour constituer ce portrait seront apportées
dans un premier temps par les parents, ensuitiepgruéricultrices et les parents. L'élaboration et
I'évolution de ce portrait peuvent étre I'occasiba créer I'échange et la communication entre les
parents et les professionnels, et de sortir d’uamngunication portant uniqguement sur les
difficultés et les questionnements.

9. Appréhender les besoins réels et concrets de tienfa

Les professionnels du handicap ont souvent attattehtion des professionnels des milieux
d’accueil sur lidentification des besoins réelscencrets de I'enfant. Il s’agit d’aller au-dela de
I'étiquette que peut parfois constituer un diagiepsin nom de syndrome ou de déficience. Car un
méme diagnostic peut renvoyer a des profils d’asfames différents, avec des compétences, des
besoins diamétralement opposés. Lobservation elefdht est donc fondamentale, ainsi qu’une
prise d’information auprés des parents et parfoiaftinement avec des professionnels spécialisés.
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10.L'enfant au sein du groupe

L'enfant en situation de handicap a des besoinsifegpdes qui doivent étre rencontrés. lls peuvent
étre rencontrés dans des démarches d’individualisdprise de repas, gestion des siestes, etc.)
mais aussi a travers des démarches qui l'integtens le groupe. Faire en sorte que les activités
proposées par un professionnel spécialisé puissenégrer dans les activités de la journée du
groupe (lecture signée et orale d'un livre, exaside psychomotricité pour tous, adaptation de
'espace de jeu pour tous, etc.). Il est importaria travers les activités proposées comme a saver
les dispositions générales prises, I'enfant erasdn de handicap ne se retrouve pas « a part ».

11.Soigner la communication : des outils et des maside faire

La communication avec les parents est au fonded®id relation qui pourra étre créée avec eux.
Les parents sont tres sensibles aux manieres daboette communication. Il s’agit de pouvoir
proposer une communication franche et transparentd’on rend compte des réalités constatées
pendant la journée, des difficultés comme des &spasitifs, ou 'on maitrise les informations que
'on donne aux enfants (ne pas balancer leurs tesiet leurs doutes, etc.). Une bonne maniere de
procéder est également de prendre appui sur les\va®ns des parents et sur les maniéeres de faire
a la maison, en invitant les parents a expliquerroent cela se passe.

Les parents sont aussi demandeurs de supportsntawacation qui soient tangibles, tels que les
cahiers de communication. Il est question de suppmle communication bien plus étoffés que des
feuilles de rythme (fréquence), ou I'on peut consigdans un dialogue (une page parent, une page
professionnel) les observations, les questions,éliasents factuels, des ressentis, des éléments
d’organisation, etc.

12 Respecter la place des parents

Le respect de la place des parents renvoie a taeirceombre de passages obligés :

- Prendre en considération leur point de vue, lesrimations et observations gu’ils ont a
donner sur leur enfant. C’est au final reconnagéls ont une expertise de leur enfant,
parfois méme du handicap de leur enfant et que egfiertise doit étre prise en compte ;

- Ne pas déposséder les parents des informationgegjabncernent ainsi que leur enfant. Le
passage d’informations entre des professionnelslest services différents concernant
spécifiguement leur enfant doit se faire sous teuntréle : ils doivent étre informés de ces
transmissions d’information et doivent marquer laceord, etc.

- Respecter le rythme des parents, car le procesaosegtation peut étre long et sinueux,
gu'’il est tres personnel et met en jeu des dimessimportantes de son étre (identité, projet
de vie, gestion des émotions, etc.). Il est amsgortant de rappeler qu’en définitive, ils sont
les garants du futur parcours de vie de leur enfagite précaution est importante en regard
des démarches a entreprendre pour faire la lursigreles problemes de développement,
faire des choix qui conditionneront la suite ducparrs de leur enfant, etc.

13.Une équipe concernée et une puéricultrice de médére

Cette double recommandation a déja été étayéedmdnaent, mais elle est sans doute un enjeu
crucial des initiatives d’inclusion visant les dees généralistes et repose sur une double tension

- créer un lien interpersonnel fort entre un profassel et des parents/enfants permettant de

faire confiance et de créer la confiance, initiee (plus-value en termes de compétences

dans le chef d'un professionnel qui pourra se ervéh acteur de référence pour ses autres
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collegues ;

faire en sorte que [linitiative d’inclusion ne regmo pas sur les épaules d'une seule
professionnelle « étiquetée » handicap, faire emesgue I'ensemble du service bouge,

s’adapte et se questionne (niveau organisatiodesljnfrastructures et des espaces, niveau
pédagogique, etc.), faire en sorte d’éviter deranée enclave au sein de la structure.



CONCLUSION

Ce travail de recherche débouche sur des obsamsatades conclusions ambivalentes.

Premierement, a I'image des résultats de la déragpein questionnaire, on constate une volonté
réelle d’'ouverture d’'un bon nombre de milieux diaeit bruxellois. Mais malgré cette bonne
volonté, cela ne débouche pas nécessairement swmbre de réalisations d’inclusion important.
Une partie de I'explication de cette ambivalencev@ant sans doute de I'absence d’'une politique
coordonnée, ce que différents travaux et accordse dfONE et Phare (et entre les secteurs)
pourraient résoudre dans les années qui viennent.

Deuxiémement, les analyses des expériences conar@telusion démontrent qu’il est nécessaire
de proposer des soutiens et des moyens complémasngaix services généralistes pour répondre
aux besoins spécifiques des enfants concernés. (Raolie, ces soutiens proviennent des services
spécialisés et notamment des services d'accompagriefet parfois de CRF/CRA ou de
professionnels spécialisés) et sont plébiscitédgsmamilieux d’accueil ayant pu compter sur leur
concours. Mais cet apport spécialisé est fortensempéché, en raison d’'un cadre d’intervention
parfois trop restreint/limitatif mais aussi de mogdimités. Les services d’accompagnement sont
saturés, c’est une situation connue depuis uninggmps. Dans ce contexte, comment pourraient-
ils répondre a davantage de sollicitations de tages milieux d’accueil ? De méme les possibilités
de renfort doivent étre absolument envisagées s#ssur pied, méme si elles seront optionnelles et
non-systématiques.

Troisiemement, cette politique d’inclusion d’enfargn situation de handicap dans les milieux
d’accueil se construit dans un contexte de pémgiplaces en Région de Bruxelles-Capitale. Dans
un contexte de pénurie de places et de MA au manihel leurs capacités d’accueil, les demandes
complexes et peu habituelles trouvent plus diffitient réponse. Les places d’urgence/réservées
pour raisons psychosociales sont déja largement ilise@s en raison du contexte
sociodémographigue bruxellois. Dés lors, commerdrga un acces aux milieux d’accueil pour les
enfants en situation de handicap, sans jouer dasgrenchere des handicaps et des vulnérabilités
sociales ?

Quatriemement, la programmation de places suppliines sur la Région de Bruxelles-Capitale
semble étre envisagée a travers une offre de miti&accueil non-collectif. Dans cette recherche, il
aura été tres peu guestion de ces types de miti@axueil, qui furent peu présents dans les récits
comme dans les questionnaires rentrés. Cela amms#ns nul doute un trou noir de la recherche.
Mais les raisons évoquées pour expliquer leur alesqoestionnent : manque de disponibilité pour
participer a des réunions, plus grande difficultécdessibilité, manque de relais vers le monde
médical, etc. Dans ces conditions, comment gardatrpossibilités de réponses coordonnées et un
travail en réseau ?

Le dernier point revient aux parents, qui dans nineéen collectif, nous confiaient qu’au finalsle
milieux d’accueil qu’ils avaient eu la chance deaentrer s’étaient montrés plus ouverts que le
secteur de I'enseignement spécialisé... Cette pédedeansition de « I'aprés milieu d’accueil » est
problématique et fait en sorte qu’un certain nontbegpériences d’inclusion en MA se finissent de
maniére moins positives qu’elles n'auraient purégtsi I'enfant avait pu partir au moment
opportun. Dans le secteur du handicap, beaucoufedf@mn est portée a la sortie du cycle scolaire
et au passage a I'age adulte. Une attention smmitievrait étre apportée a I'entrée dans ce cycle
scolaire et les difficultés qui s’y présentent.
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