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1. Introduction

Cette recherche ayant pour titrédgres le type 2, financée par la COCOF, s’intéresse a
la préparation des parents face a la fin de laastélde leur enfant. Cette recherche a été
réalisée au sein de I'absl Codkttions. L'asbl Constellations a été constituéeges parents
d’adolescents et de jeunes adultes handicapés axepair trouver des alternatives pour une
prise en charge une fois la scolarité terminéeteCatsociation, créée en 2001, n'aide pas
spécifiguement les parents a trouver une place wiae plutdt la création de nouvelles

structures par des initiatives privées et/ou puldiy

Ce travail s’inscrit ainsi dans le cadre plus ladggee réflexion de différents acteurs du
terrain sur les besoins des parents et des personamedicapées. En effet, depuis de
nombreuses années, la Région bruxelloise connaipénurie de place en centre de jour et/ou
d’hébergement pour personnes adultes avec un legndiental. De plus, les structures des
prises en charge ont évolué au fil des annéesctouime les parents qui sont de plus en plus
en demande d’intégration, de normalisation, etestQoourquoi il devient utile et urgent de
connaitre les besoins des parents et des jeunkssadandicapés en terme de prise en charge
post-scolaire. La pénurie implique forcément, am&r une augmentation des capacités

actuelles de prises en charge par les servicesnagx.

La rencontre avec les parents, « spécialistes béey de leur jeune, nous permettra
d’entrevoir avec eux des pistes favorisant a I'aonélion de la situation actuelle. Les
personnes mentalement handicapées sont les prentéreernées par I'évaluation des
services et soins prodigués a leur égard. Malhsereant, en raison de leur handicap, elles
n'ont pas la possibilité d’exprimer leurs besoinss premiers intermeédiaires entres eux et les
services existants sont ainsi leurs parents. Iteemident la transcription la plus exacte et
proche possible des besoins des personnes hargcap@st pourquoi il est important de
leur donner la parole. A travers des entretienspeunt mettre a jour des demandes non
rencontrées, des services a améliorer ou des moiegelles a explorer. Cela signifie que les
nouveaux services et institutions se devront dedvee en considération les résultats des
études menées, comme la nétre, dans le but d’adémies services aux besoins des

personnes handicapées.



Cette enquéte, essentiellement qualitative (voirthodologie), vise a prendre
connaissance du niveau de préparation des paracgse ces choix, leurs besoins, leurs
demandes en terme de prise en charge et/ou d’aegmeament par rapport a la fin de la
scolarité. Pour ce faire, nous avons sélectionn& dehantillons : d’'une part des parents dont
'enfant fréquentent encore I'enseignement spé&aadiecondaire de type 2 et d’autre part des
parents dont I'enfant a quitté cet enseignementialigé de type 2. Nous avons choisi la
méthode des entretiens semi-directifs pour pouappréhender une réalité issue du vécu et
des espoirs des parents. C’est pourquoi, dansirneted de cette recherche, nous avons
souhaité sélectionner 15 parents dans chaque gr@e&peombre nous permet de représenter
un ensemble de situation (écoles différentes, pi@vidifférentes, etc.) décrivant des besoins
actuels en terme de prise en charge du jeune dthntdicapé mental.

Dans un premier temps, aprés un bref rappel deobgectifs et du cadre de la
problématique, nous émettrons nos hypotheses derae. Par la suite, nous diviserons en
deux les résultats, selon chaque sous-échantibopadents (avant 21 ans et aprés). Nous
procéderons ainsi tout d’abord a une analyse #éthantillon. Puis, ces deux échantillons
seront comparés et analysés dans la discussioryganater-échantillon). Enfin, en

conclusion, nous nous permettrons quelques pisf@®positions.



2. Cadre de la recherche et hypothese

Cette recherche a pour objectif de connaitre lpsésentations et le vécu de parents
d’enfants « sortants » ou « sortis » de I'enseigem@rspécialisé de type.Nous cherchons a
savoir, d’'une part, comment les parents d’enfantsgnt encore en enseignement secondaire
appréhendent et préparent la fin de la scolaritéede enfant et d’autre part, comment des
parents d’enfants qui ont quitté I'enseignementpgpare et appréhendé cette période de la
vie de leur enfant. Bien entendu, en filigrane déecanalyse, nous souhaitons également

savoir comment et par qui les parents ont été pédpat informés par rapport a ce passage.

2.1 Cadre de la recherche

Avant d’aller plus loin, nous croyons utile de meten lumiéere le cadre dans lequel
s'effectue cette recherche. Bien entendu, cettédherebe s’inscrit dans le cadre de
'organisation des services pour ce type de peeanin effet, en Belgique, différents
niveaux de pouvoirs interviennent dans le cadrBaitte aux personnes handicapées, enfants

comme adultes (fédéral, régional, communauté, camemeic.).

En Belgique francophone, I'aide aux personnes ltapéies, dans le cadre scolaire, est
de compétence communautaire (Communauté francaiset enfant ou adolescent peut

bénéficier d’'un enseignement ordinaire ou spéd&@alislon ses besoins, jusqu’a 21 ans.

En ce qui touche plus spécifiguement le type desBggnement spécialisé, le décret
régissant I'enseignement spécialisé, indique quéype 2 esk adapté aux besoins éducatifs
des enfants et des adolescents atteints d’arriénatnentale modérée et/ou des enfants et des
adolescents atteints d’arriération mentale sévére) » (CF, 2003). Ces enfants peuvent étre

pris en charge deés la maternelle (a I'age de 28 jusqu’en secondaire (21 ans).

Sur le terrain, le type présente une situationgiauiires hétérogene. En effet, ce type
regroupe bien entendu les problématiques liéesaaditap mental modéré a sévere mais
également l'autisme par exemple. Dans l'esprit (mpe; le type 2 correspond a
'enseignement destiné au enfants et adolescastsniques. Méme si c’est en partie le cas,

! «le type 2 d’enseignement spécialisé adapté auximesducatifs des enfants et des adolescents

atteints d’arriération mentale modérée et/ou defaets et des adolescents atteints d’arriération talensévere,
(...) » (CF, 2003).



ce type devient de plus en plus hétérogéne aus dies acteurs du terrain (enseignants,

parents, etc.).

Le type 2 de I'enseignement spécialisé accueilbd s enfants du primaire contre
18% de ceux du secondaire. Cette hausse pourexiplgjuer de maniere relative par la
disparition du type 8 en secondaire, ce qui faitflgo automatiquement les pourcentages dans
les autres types. Toutefois, on observe que ceitsde est également absolue. Il y a plus
d’enfants en type 2 secondaire qu’en type 2 priendiiotre expérience du milieu nous amene
a faire I'nypothese que cette hausse s’expliqugrait des changements d’orientation de

certains enfants provenant du type 1 ou encorgmug (plus rares).

Fondamental (2003-2004) Secondaire (2003-2004)

type 8
39%

4%

type 2
14%

type 7

type 1
53%

Fondamental (2003-2004) | Secondaire (2003-2004)
type 1 3831 7452
type 2 2220 2469
type 3 1754 2669
type 4 839 783
type 5 691 178
type 6 110 134




type 7 381 218
type 8 6213

En ce qui concerne plus spécifiquement les obfedd ce type d’enseignement, on
peut les diviser en deux, selon deforrnes» hiérarchisées. Des passages d'une forme a

I'autre existent.

Cela correspond, en grande partie, a la distinajignpeut étre faite entre arriération
mentale modérée (forme 2) ou sévere (forme 1). Biendu, dans la réalité, des jeunes
classées comme handicapés séveres peuvent éoarenZ et vice-versa. Pour les premiers,
en forme 2, 4es possibilités constatées chez les enfants etdieescents dont le handicap a
pour origine I'arriération mentale modéréesont telles que, par une éducation sociale et
professionnelle adaptée, on peut prévoir leur iraéign dans un milieu professionnel
adapté». Plus loin, on ajoute, que la forme Zise a donner aux éleves une formation
générale, sociale et professionnelle rendant pdsddur intégration dans un milieu de \gé
de travail adapté XCF, 2003).0n voit ici que I'objectif de cette forme est dempettre aux
jeunes de s'intégrer dans une ETA (Entreprise aeair adapté) par exemple. On se place
clairement dans le cadre d’'une activité professtiaBnEn complémentarité, on souhaite une

formation visant leur intégration, a terme, en @eathébergement (milieu de vie).

En ce qui concerne les enfants et adolescentqtattdiarriération mentale sévere,
« ceux-ci sont susceptibles d’étre socialisés paratsivités éducatives adaptéesLa forme
1 « vise a donner aux éléves une formation socetelant possible leur intégration dans un
milieu de vie adapté » (CF, 2003ans que le terme soit explicitement dit, on wsdes

Centres de jour.

Ainsi, selon le décret, deux pistes « institutidiese» s’offrent a ces personnes : le

travail adapté ou le Centre de jour. Le maintierfia@nille n’est pas évoqué en tant que tel.

La scolarité a ainsi une fin « officielle » pourtteecatégorie d’enfants. Bien que
comme toute personne majeure en Belgique, il puassder sa scolarité a 18 ans (fin du
secondaire), I'enseignement spécial prévoit unignseent jusqu’a 21 ans. De maniere
concrete, un jeune ne peut poursuivre, sauf ddmgan enseignement secondaire lorsqu’au

1% septembre, il a 21 ans accomplis. Une dérogasbpassible pour permettre un maintien



au-dela de 21 ans.Le Gouvernement peut autoriser un maintien au-dield21 ans d’'un
éléve qui ne peut étre pris en charge par une pnge de travail adapté ou un centre
d’hébergement ou un centre de jour, a condition lgueolt de I'accueil ne soit pas mis a
charge du budget de la Communauté francaise, sari$ spit pour autant dérogé a
I'obligation de gratuité» (CF, 2003). Un jeune peut étre inscrit dans @oae spécialisée
mais cette derniére ne recoit plus aucun subside lp@ Les écoles n’ont ainsi plus aucun
« intérét » a maintenir des jeunes. En plus, oesoib d’'un avis et d’'un rapport concernant
'opportunité pour un éleve de fréquenter I'enseigent secondaire spécialisé apres I'age de
21 ans fait par le centre PMS de guidance de kdads cas sont d’ailleurs aujourd’hui assez

rares.

Les jeunes adultes qui quittent 'enseignementiapg€ de type 2 a 21 ans ont ainsi trois

grandes voies qui s’offrent a eux :

= |e retour en famille,

= |e placement en centres de jour,

» |e travail en entreprise de travail adapté.

Le Centre d’hébergement peut venir en complémeétaviec une place en Centre de jour
ou en ETA.

Une fois I'école terminée, ces jeunes passent dangiron du pouvoir régional,
responsable de la politique aux personnes handisajirs-enseignement) ; la COCOF, en
'occurrence, en Région bruxelloise, pour les fopimnes. Alors que l'obligation scolaire
oblige la Communauté francaise a fournir un ensgiggmt adapté pour tout enfant
scolarisable, la fin de cette scolarité met un &eentette « obligation » de prise en charge par

les pouvoirs publics.

Bien entendu, les Régions ont développé des stasctlihébergement et réglementé les
entreprises de travail adapté (voir plus bas) mais constats sont a en prendre en compte :



a) Une pénurie de places en Centres de jour et/olbdigément, situation actuellement
en vigueur en Région bruxelloise et wallonne. Tpés de nouvelles places sont
créées en Région bruxelloise. De plus, on assistin avieillissement de cette
population, les places sont occupées plus longter@psa fait gonfler les listes
d’attentes de tous les Centres de jour et/ou ditg&lneent.

b) Par souci de rentabilité, une réforme récente, fizodi entre autre I'appellation
« atelier protégé » en « Entreprise de travail sdap(ETA), a amené une série de
changements dont une augmentation des compétemésas pour travailler en ETA.
Cela éloigne de fait la trés grande majorité desge issus du type 2, formé 2 qui sont
destinés a ces entreprisesSur le plan économique, I'ETA se trouve confroatde
réduction des marges bénéficiaires, a la modifaratde structure des codts et a de

nouvelles techniques de gestio(Guide social, 2005).

2.1.1 Entreprises de travail adapté (E.T.A.)

«Les ETA ont pour finalité premiére d'oeuvrer a tégration des personnes
handicapées a la réalité sociale et au fonctionnmanuke I'entreprise, gage d'une insertion
dans les circuits socio-économiques normaux, y csrspr le plan de la satisfaction de leurs

aspirations en tant que consommatesr$EWETA in Guide social, 2005)

Les Entreprises de Travail Adapté (ETA) produisdes biens ou des services en
employant prioritairement des personnes handicapées premiers ateliers protégés
ouvrirent leurs portes en 1963 avec la loi du 18l 4963 qui instaure le Fonds national de
reclassement social des handicapés ("Fonds Marraiveau fédéral). Ces textes prévoient

notamment un systeme d’emploi de ces personnescdarateliers protégeés.

Lors de la fédéralisation de notre pays, le Formtmnounautaire pour l'intégration
sociale et professionnelle des personnes handisg{p€d), créé par le décret du 3 juillet
1991, a été instauré pour gérer, au sein de la Corauté francaise, les matieres relatives a
l'orientation et a la formation professionnelledaanise au travail et a l'aide sociale (niveau

communautaire).

Cette matiere est ensuite régionalisée. A Bruxe#lss créé le Fonds Bruxellois

Francophone pour I'Intégration Sociale et Professtle des Personnes Handicapées. Fin de



'année 1998, les compétences de ce Fonds et ckllesFonds 81 », qui avait la charge des
Centres de jour et d’hébergement, sont dissous pgormer le Service Bruxellois
Francophone pour Personnes Handicapées (SBFPH).

En 2000, a Bruxelles, 15 entreprises, constituéas gorme d'ASBL, sont agréées en
tant qUETA par le College de la Commission Commiteiee Francaise (CoCoF).
Aujourd’hui, les principaux secteurs d’activitéssd€TA sont : le conditionnement, le travall
du bois, les travaux de nettoyage, I'assemblagepa@lails électriques, le textile, le cuir,

I'horticulture et le travail des métaux.

Les personnes handicapées occupées sont classées gre répartition
professionnelle, des travaux qualifiés aux travsimples. L'ETA ne peut pas occuper plus de
20 % de travailleurs valides par rapport au nonaleréravailleurs handicapés engagés dans le
cadre d'un contrat de travail ou de la réglememtatelative aux chémeurs difficiles a placer.
Les ETA accueillent ainsi prioritairement des parsss reconnues handicapées (qui
présentent un handicap mental de plus de 20% oinuakdité physique de plus de 30%). A
Bruxelles, la personne handicapée doit d'abordgoiessune carte d'embauche spécifique aux
ETA, délivrée par Service bruxellois francophonermles personnes handicapées (SBFPH),
service prestations individuelles. Une équipe gdisdiplinaire évalue les besoins de la
personne handicapée et détermine l'opportunitéedhiggration professionnelle en ETA. Les

travailleurs handicapés en ETA ont un salaire ainsn@gal au revenu minimum mensuel.

2.1.2 Les Centres de jour et/ou d’hébergement

Les Centres de jour ont connus les mémes péripgésatutionnelles récentes (fédéral -
communautaire — régional). Toutefois, au contraieeateliers protégés qui n’existent que
depuis une cinquantaine d’'année, les Centres deefod’hébergement sont beaucoup plus
anciens. Par exemple, historiguement de nombrecsegrégations religieuses ont pris,

jusqu’a réecemment, en charge ces personnes.

En Région bruxelloise, la Commission Communautiarcaise (COCOF) subsidie 13
Centres d’hébergement accueillant les enfants swatkiltes en soirée et la nuit. Certains
Centres d’hébergement sont également des Centijesrd®). «Les centres de jour ont pour
mission d'accuelllir en journée les personnes heayoites en assurant une prise en charge

meédicale, psychologique, paramédicale, sociale dicaétive qui vise a leur permettre



d'atteindre ou de préserver la plus grande automorpbssible et un niveau optimal
d'intégration familiale et sociale (in COCOF, 2003).

Les Centres de jour accueillent d'une part des meafau des adolescents mineurs
scolarisés ou non. Dans le premier cas, le Cen&rejodr est associé a une école
d’enseignement spécialisé (EX.: Clairiere, Dedrolgtc.. Cela se caractérise par une
augmentation de l'encadrement de ces enfants etpdess en charge éducative et
thérapeutique. Dans le deuxieme, ces Centresutepur enfants non-scolarisé (autisme,
polyhandicap), accueillent des enfants pour lesquel parcours scolaire semble, pour
Iinstant, impossible. Ces enfants n'ont ainsi pg@nseignement proprement dit et ne suive
pas de programme spécifique méme si des appragasgarfois similaires a ceux des écoles

spécialisées peuvent étre réalisés.

D’autre part, ces Centres accueillent des persomaedicapées majeures qui ne peuvent
s'intégrer dans un lieu de formation ou de tramd#pté. «a prise en charge se fait en
préservant au maximum les relations avec la fangtleen proposant des activités variées,
adaptées et valorisantes dans la vie socialBans certains cas, les activités proposées sont
plus de type occupationnel (visite, cuisine, etcdans d’autres cas, elles peuvent se
rapprocher, sur une période temps limité, a unatteadapté (blcheronnage, horticulture,
etc.). Les projets éducatifs varient d'un centf@adtre, tout comme la population (homogene

en terme de handicap, d’age, etc.)

Les centres d'hébergement, quant a eux, ont possioni d'accueillir les personnes
handicapées, en soirée et la nuit ainsi que langmiforsque Il'activité de jour habituelle n'est
pas organisée ou que la personne handicapée nespeueéndre. Les structures et les
populations peuvent étre ici aussi tres variéesplaeement en Centre d’hébergement vient
toujours avec un placement en centre de jour ourawail en ETA. Plusieurs Centres
d’hébergement sont également Centres de jour oulestrelations privilégiées avec l'un

d’entre eux.

2.2. Hypothése
Notre questionnement porte essentiellement surassgge entre la vie scolaire et la vie
« d’adulte » en liaison avec un souci d’améliomatates services offerts aux bénéficiaires.

Notre angle d’approche visera donc surtout les adppentre les parents et les différents



partenaires (écoles, IMP, PMS, hopital, commune,) &t tout particulierement en ce qui
concerne l'information et 'accompagnement pendaititie période critique de la vie du jeune

handicapé.

De maniere plus précise, nous chercherons a savQuelles sont les difficultés
rencontrées ou appréhendées, compte tenu de sdicdganlors de ce passage ? Quels sont
les opposants et les adjuvants a cette évolutiQuelles sont les innovations, améliorations a
apporter aux services existants ? Quelles sonpdssibilités pour lui, en terme de lieux de

vie, pour I'age adulte ? Etc.

La problématique portant essentiellement sur lesra et leurs possibilités de choix

guant au futur de leur enfant, nous poserons dgpatheses :

= Les parents ne sont pas suffisamment préparépassage.

= Les parents souhaitent une continuité de la prissharge.

Au terme de ce travail, nous savons déja utopigupadivoir apporter une réponse définitive
et sans nuance a ces deux hypothéses. De partatalegr de notre échantillon (voir
meéthodologie), nous ne pouvons en effet pas nouwmgige de répondre clairement a la
premiere hypothése. Toutefois, cette enquéte quabtcherche plutét a connaitre ou sont les
mangues et les forces éventuelles a cette prépayatiels besoins n'ont pas été satisfaits,
gue faudrait-il mettre en place pour améliorer $esvices offerts ? Ainsi, plutbét que de
répondre si oui ou non ces parents sont suffisarhprépares, cette hypothése nous permet

surtout de savoir en quoi ils ne le sont pas.

Pour la seconde hypothése, en plus de limitessciilées haut et dans la méthodologie,
nous postulons que les parents souhaitent voirogespivre une prise en charge cohérente
avec les études effectuées, comme cela a été lpréedsdemment a I'école. Pour la grande
majorité des personnes visées, toute leur vie srildda encadrée par une institution (école,
centre de jour, etc.). Ainsi, nous pensons queddéaie scolaire reste prioritaire dans la suite
d'une prise en charge. Nous chercherons a voiruen l@s parents apportent des réponses

venant confirmer ou infirmer notre hypothese etaiirquelle est la structure et le contenu



qualitatif qu’il souhaite offrir a leur enfant. Getcontinuité reste a définir dans son esprit et

ses pratiques par les parents.



3. Méthodologie

3.1Echantillon

Pour tenter de répondre a ces hypothéses, nouss ammaité avoir un échantillon
relativement représentatif sur le plan des écabxpuentées, du sexe, du lieu d’habitation, du
milieu social, de l'origine ethnique et de l'oriatibn choisie pour l'aprés-école. Cet
échantillon prévu de 2 X 15 parents ne se veutvpbde sur le plan statistique mais a surtout

pour but de représenter I'ensemble des parcousshpes.

Nous avons tout d’abord choisi de limiter notreestigation aux jeunes fréquentant ou
ayant fréquenté I'enseignement spécialisé de typdutdt que spécifiguement les enfants
atteints de débilité modérée a sévere. Comme renank vu, le type 2 regroupe des enfants
avec d’autres problématiques (ex. : autisme) quiadelent une prise en charge adaptée et
différenciée. Bien qu’au fait de cette hétérogénéibus croyons tout de méme pertinent de
garder cette séparation. Premierement, c’est geillgorévaut largement dans les Centres de
jour et/ou d’hébergement ou cette hétérogénéitésasvent présente. Ensuite, dans notre
problématique, c’est cette population qui a nobt&rét car elle présente la caractéristique
commune d’avoir subi un traitement pédagogique lairei préparant aux mémes finalités
(objectifs identiques des phases). Enfin, le diggoc tres souvent été fait dans la prime
enfance du jeune et n’a pas toujours été renouBs#aucoup de parents ne savent pas
exactement le nom du « probleme » de leur enfaatsD¥idéal, il aurait fallu diagnostiquer
nous méme cette population pour obtenir un échamthomogene sur le plan de degré de
handicap, de la pathologie, etc.. Nous nous inééres donc plus aux besoins et objectifs
éducatifs qu’a une catégorie d’enfants homogendesplian du handicap. Pour I'ensemble de
ces raisons et pour limiter notre problématique rdaniere pertinente, notre choix

méthodologique s’est porté sur des enfants issiigpdu2, peu importe leur déficience.

Comme nous l'avons vu, I'un des intéréts de cettberche est de pouvoir comparer entre
des parents ayant déja « fait le saut » et d’agties’apprétent (ou non) a le faire. Cette
division nous permet d’'observer d’éventuelles défices de représentations entre les deux
populations. En effet, il nous semble logique gsedarents dont I'enfant est encore en type 2
aient des exigences difféerentes de celui qui n'® grecore trouvé de place ou qui a pris la

premiéere qui s’offrait. L'intérét est de voir commieertains parents appréhendent cette étape



par rapport a d’'autres qui viennent de la frandbinfin, on peut également mieux répondre a
la premiére hypothése sur le manque de prépardésmparents en comparant une population
« avant » et une « apres » qui peut prendre url pecurapport a sa préparation et apporter

des « conseils ».

Cela implique la constitution de deux sous-éclians : ceux des jeunes encore en
enseignement spécialisé (n=15) et ceux de jeumgant quitté (n=12). Pour le choix des
deux échantillons, nous avons tout d’abord souleitdyser des parcours différents. Avant
tout, il nous a semblé important de limiter lessades enfants sortants ou sortis. En effet,
'urgence n’est pas la méme a 21 ans ou 14 anmédee, on se souvient mieux d’événement
récemment vécu et plus en phase avec ce que viemattres jeunes en sortant. Nous avons
donc choisis I'age de 21 ans comme age de refér@inmcale la scolarité). Nous avons
sélectionné des jeunes qui ont 5 ans en plus auans de cette référence, soit des jeunes
compris entre 16 et 26 ans. Toutefois, dans ceartzas XX), des jeunes ont moins de 21 ans
et sont déja en centre de jour et/ou d’hébergement adulte. Cette population fait bien

entendu partie du second échantillonnage.

Pour sélectionner les parents du premier sous-&tbannous sommes partis des
écoles d’enseignement de type 2 en Région bruzell@d) pour varier au maximum les
sources. Trois écoles ont participé de maniereye@evec nous (La Clairiere, Saint-Jean et
Nicolas et La Joie de Vivre). Suite a une visiteus avons distribué un courrier avec un
talon-réponse pour les parents intéressés. Noussgvar la suite procédé a un choix des
personnes a contacter. Nous avons tout d’abordtg#iaé les parents habitant en Région
bruxelloise ou dans une commune limitrophe. Nousavegalement pris le parti de varier les
origines et caractéristiques de I'échantillon poeprésenter les situations observées sur le
terrain. Enfin, il nous paraissait impossible, paarjeune encore en type 2, de préjuger d'un
parcours en ETA ou Centre de jour ou famille. Orpast, en effet, savoir s'’il trouvera une
place une fois sorti. Nous avons prévu, en casrae grande homogénéité des parcours
d’augmenter cet échantillon ou de retirer des pareteja intégrés pour équilibrer
I'échantillonnage. Toutefois, les résultats obtetws des 15 entrevues nous amenent a
penser que nous avons pu, de maniéere bien entendéel, décrire les différents parcours

possibles.



Nous avons ensuite pris rendez-vous avec ces derpeur un entretien. Les
entretiens se sont déroulés la plupart du temps lelseparents mais un a été réalisé dans nos
bureaux et un autre a I'école. Dans certains oas, deux parents étaient présents et
répondaient. Dans d’autres cas, le pére ou la gtareseul ou accompagné d’'un enfant pour

aider a la compréhension (personne d’origine é&aa)g

age Handicap |sexe école fréquentée Origine Niv.socioéco* | Choix proj
20 Retard m Clairiére Turc* b ETA/famille
20 x-fragile F Clairiére France a (0N
18 et 19 T21 FetM Clairiére Belgique d CcJ
19 Retard f Joie de Vivre Maroc d Famille
21 Déb80% |f Joie de Vivre Maroc d CJ
Déb Turc d
20 arskog m Clairiére Famille
19 déebs50Ql | f Joie de Vivre Belge B CJ
18 autisme m Saint jean Belge c Famille
21 Déb66% |f Clairiére Maroc d cJ
Autisme Franco-
19 M SJN Bel CJ
Retard Maroc D
18 80% M SJIN cJ
19 Retard F SIN Maroc D cJ
18 T21 F Clairiére Belge B CJ
18 Débilité M SIN Turc C CJ+CH
21 Autisme M SJIN Belge C CJ
66% Franco- D
20 F SJIN bel CJ-ETA-CH

*Niveau socio-économique : a = cadres, professitinérales, etc.; b = employé, enseignants, tec. s
ouvrier, caissiéere, etc., etc. d = sans-emploi

En ce qui concerne le deuxieme sous-échantillons sommes cette fois parti d'une
part des structures possibles ou pouvaient s'@idas jeunes issus du type 2 (une ETA et un
Centre de jour) et d'autre part, d'un service dampagnement (SAPHAM) et une
association de parents (asbl Constellations) pous permettre d’avoir certains cas avec des
caractéristiques précises (maintien en famille gpample) tres difficile & trouver par voie
institutionnelle. De plus, nous avons pu contalggranciens de I'école de La Clairiere grace

a un listing complet et a jour. D’une maniere gale&rpour ce deuxieme échantillon, il a été



plus difficile de recruter des parents par ce bws les structures sont plus éclatées et

diversifiées.

Dans le temps qui nous était imparti, nous n'avpmsnterroger que 12 parents ou
couple de parents de cet échantillon. Nous avouoteftis encore tenté de présenter des

parcours différenciés.

age handicap sexe école fréquentée Origine | SE | Situation
20 Retard+dysphasie | m Schaller France |a |CJ
25 Retard M clairiére Maroc |d |CJ
22 ? f clairiere belge b |CJ+CH
24 T21 f clairiere belge c |CJ
21 80% M SIN Maroc |c |Famille
21 ? M Uccle Afrique |d |Famille*
26 T21 m SJIN Belge d |CJ+CH
25 ? F Joie Pologne |d |ETA
26 ? M Clairiere France |a |ETA
22 T21 F Joie Belge b | Famille*
23 Autisme F SJN Maroc |d |CJ
24 Retard M Uccle Belge b |ETA

3.2Instruments

Nous avons choisi la formule de [Ientretien semedif pour approcher cette
problématique. En effet, vu I'importance relative ld recherche et la taille de I'échantillon
couplé a une volonté de connaitre les représentatinouvelles » ou inédites des parents,

cette forme nous a paru la plus indiquée.

Pour ce faire, nous avons construit deux guidestebgen semi-directif: 'un pour le
premier échantillon et I'autre pour le secofs deux guides d’entretien présentent de trés
grandes similitudes, ils ne difféerent en effet quag la formulation et une adaptation a la
situation de leur jeune (école, ETA, Centre de ,jaic.). Nous avons abordé avec eux
différentes problématiques et sous-problématiglitse ou plusieurs questions ou sous-
guestions de base ont été élaborés pour guiddrdt@am en lien avec nos objectifs et nos



hypothéses. Ces questions, bien que suivant utereefogique chronologique et thématique

n'ont pas été nécessairement posées dans I'oréserir

Notre premier groupe de questions concerne le gagsscolaire, scolaire, extrascolaire,
le niveau atteint, 'autonomie, la satisfactior;.etPar la suite, nos questions ont porté sur
information et la préparation de la sortie. Quinformé ? Comment ? Pour les parents dont
le jeune a quitté I'école, de type 2, nous souhaitconnaitre en plus leur parcours pour
trouver un centre jour et/ou d’hébergement. Lestéone groupe de question porte sur I'aspect
gualitatif que les parents souhaitent voir dansH&# et ou les centres (Exigence de type
pédagogique, professionnelle, sociale et affectte). De plus, nous nous intéressons aux
relations entre la famille et les Centres (regtesigés, participation, etc.). D’autres questions
portent sur la méme problématique mais de manieselagrge. Par exemple, nous souhaitons
connaitre les structures idéales ou a contrariqutks ne souhaitent aucunement comme type

de prise en charge pour leur enfant..

En ce qui concerne le maintien en famille, nousavaien entendu adapté nos questions
aux choix des personnes. Un parent qui choisitecitmule n’en aura pas la méme
perception que celui qui souhaite un centre de. jNous avons ainsi adapté nos questions
précédentes sur I'aspect qualitatif selon la stimec{centre, ETA ou famille) choisie. Ainsi,
deux types de possibilités existent : ceux qui agaht un maintien et ceux qui ne le
souhaitent pas (tant en journée qu’en soirée) aeenultiples nuances possibles sur la
guestion du temps. Nous souhaitons savoir que faive aider les familles qui font le choix
de garder leur enfant a la maison ? D’autre ptahtén situation de pénurie, des situations de
maintiens non-choisis sont possibles. En plus degwestionnement, il importe de voir

comment les parents percoivent et réagissent @ siatation.

Le quatriéme groupe de questions s’intéresse aniaa moyen et a long terme pour
le jeune et a linformation et préparation des ptwea ce sujet. Puis, nous souhaitons

connaitre ce que le jeune pense de son propreraveni

Cinquiemement, notre questionnement porte sur leepéon globale du systeme de
pris en charge des personnes avec handicap. BPapex nous souhaitons connaitre a ce

sujet la perception qu’ils ont des autres systedwsrise en charge, du rapport face a



lintégration/ségrégation, etc.. Enfin, nous sotdna approfondir la question des éléments

gu'il faudrait changer au systéeme actuel.

Les entretiens ont été intégralement enregistréslaPsuite, ils ont fait 'objet d'une
analyse de contenu pour connaitre les représemgaties différentes personnes face a une
méme problématique. Nous avons tout d'abord proctdéne analyse intra-échantillon
permettant de comparer, surtout dans le cas duig@refnhantillon, des parents dans une
situation quasi-identique ('enfant est encore écdle et pas (ou peu) de sécurité pour
I'avenir). Pour le second échantillon, nous compare des parcours différents (famille, ETA,
Centre jour et/ou d’hébergement). Par la suitesdandiscussion, nous procéderons a une

analyse comparative des deux échantillons.



4. Résultats - Premier échantillon

Nous analyserons tout d’abord les représentatiesgpdrents dont le jeune est encore en
enseignement spécialisé de type 2. Cet échangiébrtomposé de 15 parents ou couples de
parents. Cet échantillon est composé de parentsrditeau socio-économique assez faibles
(9 sans-emplois). Nous n’avons eu que peu de réptdmgparents d’'un milieu plus élevé qui
habitait la zone définie (Région de Bruxelles-Calpit Il y a un peu moins de la moitié des
parents qui sont d’origine belge (7 sur 15). Cé&ints éléments sont a prendre en compte

dans notre analyse.

4.1Passeé scolaire et extrascolaire

Tout d’abord on remarque que vis-a-vis de la siélate leurs enfants, les parents se
retrouvent sur de nombreux points : qualité retatie la prise en charge, universalisme du
systeme, transport scolaire, etc. Il s’'agit en hiefne satisfaction assez importante par
rapport a ce qui est mis en place pour les enfantsglicapés en Belgique, surtout en relation
avec le systeme d’enseignement spécialisé. Lesfgaoat I'impression que le systeme est
également mis en place pour faciliter la vie degmia. C’est surtout le niveau primaire qui
offre la plus grande satisfaction. Les parents asaéz satisfaits du travail qui s’y est déroulé
(13/15).

En ce qui concerne I'enseignement secondaire, 4@aeents sur 15 reconnaissent que la
progression a été plus faible qu’attendue. De eesnps, la moitié le reproche ouvertement a
I'école. Les autres justifient cet état de fait das objectifs différents des écoles secondaires,
des limitations de I'enfant, etc. Par exemple, laiti@ des parents interrogés (7) dans ce
premier échantillon ne trouvent pas « normal »lggecompétences de leurs enfants soient si
faibles en lecture, écriture et calcul. Trois pariméme de régression par rapport au primaire.
Non pas que ces parents souhaitent qu'il ne fagseaptre chose tant qu’il ne sait pas lire
mais surtout qu’on continue a travailler ces apfigseages méme en secondaire, de maniére
aussi poussée qu’en primaireJ'aurais aimé qu’'il apprenne un peu de lecture, ggaque
pour l'instant il n’a aucune notion. Si je prend snaffaires pour travailler et lui est a c6té de
moi il prend aussi ses affaires et il gribouillepatur lui il écrit... ». « J’aimerais qu'’il fasse

guelque chose d'utile.».



C’est d'ailleurs ce gu'on reproche au secondaire, viser I'autonomie sociale ou
détriment des apprentissages plus scolairesllex manger au Quick et demander de I'argent
aux parents pendant I'école, c’est chouette margej&ois pas a quoi ¢a sert ! Je ne vais plus
au Quick avec lui car il y va avec I'école (...) Gale faire grossir d’y aller trop souvent (...)
on me retire un plaisip. Enfin, on remarque que les personnes les pketisfaites envers
I'enseignement secondaire sont plus souvent diogigirangere (dans 5 cas sur 7). Le niveau
scolaire, par comparaison, se situe généralemeéatimadu premier cycle de I'enseignement

primaire ordinaire (2année en moyenne).

L’autonomie est trés variable d’'un jeune a l'auffeis jeunes peuvent se déplacer seuls
en transport en commun sur un trajet connu. ll4yjaunes qui parlent « bien » selon leurs
parents, deux parleraient comme des enfants tgodites autres sont difficiles a comprendre.

Un seul jeune sait lire. Aucun ne sait écrire wte@énératif. Tous reconnaissent leur nom.

Tous les parents interrogés sont conscients dudaien Belgique, on fait beaucoup
pour les personnes handicapéed.e point de comparaison a ce sujet est surtolrdnce
et/ou le pays dorigine. On sait quailleurs lasgrien charge n’est pas aussi étendue et
compléte. Les parents apprécient fortement le syestie prise en charge, de financement, etc.
existant en Belgique, méme s’ils peuvent critiqgperfois vertement la fagcon dont cela
fonctionne (bureaucratie). En brefggand on se regarde on se désole, quand on se cempa

on se console.

Il en va de méme avec le fonctionnement ségrédatgystéme scolaire. Six parents dont
4 d'origine étrangere, auraient préféré que ledargnaille a I'école avec tous les autres, au
moins en primaire. Ces parents sont aussi cewoiule plus souvent mis leur enfant en
activités extrascolaires mixtes (5 sur 15) ou wergaine forme d’intégration était possible. Un
nombre similaire de parents (5) est opposé a gnation tant scolaire qu’extrascolaire. Cela
ne signifie toutefois pas que les parents « intdgra soient tres décus du fonctionnement du
systeme scolaire actuel cagielque chose est prévu pour eux alors qu’ailleurdes intégre

(...) mais sans rien de spécial

En ce qui concerne les activités extrascolaire®w| autres parents y sont ouverts mais ont
suivi les offres disponibles, essentiellement sgiges. Cela concerne surtout ceux qui

frequentent un Centre de jour et/ou d’hébergenemplus de I'école spécialisée. En effet, de



nombreuses activités parascolaires sont organ{sées-internat), encadré par un personnel
gualifié (éducateurs) pendant les périodes norageotle la journée et les congés scolaires.
Toutefois, les parents reconnaissent que peu d®ffil’activités extrascolaires « hors-
institution » sont disponibles, tant spécialiséa® intégration. Il est ici aussi difficile de

trouver de l'information.

4.2 Information et préparation de la sortie

On remarque que se dessine de maniere flagrantegteupes de parents : les parents
bien informés (6) et les autres. Dans le premieuge, les parents viennent pratiquement tous
de La Clairiere. Cette institution accueille exchesnent des enfants en enseignement
spécialisé de type 2 et est associée a un Cenforidpour enfants scolarisés. La présence du
Centre du jour permet, dans le cas présent, d'aftrk parents et a chaque enfant une séance
d’'information et l'inscription du jeune dans un gramme de transition individualisée (PTI).
Ce fonctionnement permet de donner une trés graridemation aux parents au sujet des
possibilités d’accueil apres la scolarité de I'emfainsi que des expériences de parents ayant
déja un jeune en ETA ou Centre de jour et/ou d'tgdraent. Dans l'autre cas, il s'agit de
deux parents tres bien informés des possibilitésatieil. Ces personnes ont également des

enfants relativement autonomes.

Pour le deuxieme groupe de parents (11), le niddatormation est beaucoup plus bas.
Deux parents ne connaissaient pas le terme de eCdm jour ». Pour ces deux parents en
particulier, c’est normal que I'Etat continue ammiee en charge, comme il I'avait toujours
fait, et ils ne devraient pas se tracasser. Paualgres (5), bien qu’ils sachent qu'’il existent
des structures, personne n’avait pris de véritahfesmations (documents officiels) autre que

verbales, n’avait visité ou contacté de Centrezoraissait I'état de pénurie (5).

On observe que les parents de milieu favorisé, gett nombreux toutefois dans notre
échantillon, semble mieux informés des possibildésccueil. On remarque enfin que le
niveau d’'information des parents semble varierrs&anilieu. En effet, les parents les moins
bien informés sont tous sans-emploi (7) ou ouviigysToutefois, dans le groupe des parents

les mieux informés (6), il y a un cadre, 3 emplogseulement deux personnes sans-emploi.

Les informations relatives au handicap sont treésifigues et peu disponibles dans des

documents publics généraux. En effet, tous lesnpmnee se déplacent pas a la réunion, ne



participent pas (ou peu) activement. Certains o@nprennent pas lI'importance. De plus, il
faut ajouter que dans 3 cas, les parents croygisninous venions régler leur probléme a ce
sujet. Cing parents avaient préparé une enveloppela « Vierge Noire » avecdes papiers

a remplir par un médecin. A cela s’ajoute des facteurs d'ordre cultu@l (En effet, il
semblerait que les parents d'origine étrangerensaigins bien informés que les autres,
surtout pour ceux qui ne maitrisent pas bien lgdarfrancaise. Ces personnes sont prévenues
souvent trop tard ou pas du tout. Selon eux, |&coh rien fait (pas de réunion, de stages,
d’infos, etc.). Ces parents ont également un minintle contact avec l'institution scolaire,
souvent trés loin de leur domicile. Certains pardambent des nues quand on leur apprend
gu’il y a une pénurie (5) et qu'’il est loin d’étcertain que leur enfant ait une place a ses 21

ans.

On remarque que le CPMS, sauf dans un cas, n'gpporger les informations aux sur la
fin de la scolarité et le choix d’'une structudees centres PMS semblent avoir peu de réle
dans Il'orientation professionnelle de ces jeunesrdle spécifique n’'est d’ailleurs pas prévu

selon le décret sur I'enseignement spécialisé esawk qui concerne le maintien.

Dans d’autres cas, les parents ont pu trouver mfesmations a la Commune mais ces
dernieres ne concernaient que des aspects « auffgisce de parking, réduction de
'abonnement téléphonique, etc.). Il est flagramtremarquer que pour trois des familles les
moins préparées et informées sur la fin de la stélale leur enfant, les informations
concernant ces aspects « autres » étaient con@Gets peut s'expliquer par le fait que ces
familles, émargeant au CPAS, ont pu y trouver dinfation pertinente dans les compétences
des CPAS. Certaines familles (3) ne savent que trés peu de choses. Aucun parent ne

connait toutes les « ficelles » bien que certamnsns ultra-informés dans certains domaines.

«C’est I'école qui informe». En effet, I'école semble étre I'endroit ou Iparents
s’attendent a recevoir des informations sur laasibm de leur enfant en général et sur son
orientation future en particulier. L’école sembteed’interlocuteur privilégié. Par contre, on
remarque, que celle-ci n'est pas équipée pour yepar et ne peut le faire que dans certains
cas, souvent pour les jeunes les plus autonomdssc@entres recherchent souvent ce type de
profil. «On a rien fait». «On m’a rien dit». De plus, en contact avec des écoles et ayant

assisté a la réunion d‘information de la Clairiemeus nous rendons vite compte que les



parents ne participent pas toujours a la hautesiedpérances et réagissent ainsi trop tard. On

reproche une déresponsabilisation de certains {sdfiare au devenir de leur jeune.

Les parents sont en demande d'un guichet uniquepeut se centraliser toute
linformation nécessaire (rendez-vous, réunioniteia domicile) aux parents, aux moments
pertinents, selon les étapes et les thématiquewi@e du handicap, inscription a I'école,
allocations majorées, etc.). La moitié des parestsau courant que différents niveaux de
pouvoirs interviennent dans la politique d’aide g@etsonnes avec handicap. Sans souhaiter
une refédéralisation ou une régionalisation totéds, parents sont plutét en demande de
cohérence entre les différents niveaux de pouvmitg concentrer ces informations autour
d’une seule source (I'école ? , la commune ?). Galaéférence a deux problématiques bien
présentes et distinctes I'une de l'autre, bien lgpgs. D'une part, le besoin d'information
centralisée et d'autre part, le fait que la priseckarge administrative de leur enfant est
écartelée entre les différents niveaux de pouv8ien entendu, cela a comme conséquence
actuellement que les démarches a effectuer sonplmprées et manquent de cohérence. La
mise en place d'un guichet unique pourrait se camicgour informer les parents, mais
€galement pour traiter et transmettre toutes lesadees quelque soit le niveau concerné, tout

au long de la vie.

4.3Le Centre de jour

Le Centre de jour est plébiscité par 10 famillesl&u En effet, la tres grande majorité des
parents souhaitent que leur enfant puisse pouesdamns une structure adaptée une fois la vie
scolaire terminée. Les autres parents préférefieml ou le maintien en famille (voir plus
loin). Chez les parents faisant le choix du Ced&gour, trois parents envisagent également
'ETA comme possibilité. Toutefois, suite a desgst® ou une discussion avec la direction
et/ou I'enseignant pour certains, deux de ces pasamt conscients du niveau demandé et ont

déja commencé a modifier leur espérance.

Les parents souhaitent surtout des structuresesit@é Bruxelles (9/10). lls veulent
€également que le transport soit assuré ou que tereéCsoit a proximité. Cing parents ne
peuvent pas du tout assurer ce transport eux-méRms: 3 autres, ga serait assez
embétant> pour leur vie professionnelle et familiale. Lieox des parents se porte sur de
petites structures (8/10). Par ailleurs, on soehdéns 10 cas sur 11 une structure de type

familial. Pour les parents, de maniére parfoisiiivie, le placement en Centre de jour ne leur



codtera rien (ou tres peu, comme I'école). Pourp®nts, la continuité financiere devrait
étre assurée et pourra compenser les frais dumpéaddce qui est effectivement le cas). Pour
certains (4) dans la situation ou le jeune n’estgracore subsidiable ou qu'il y a un surcodt,
des parents n’hésiteraient pas a faire ce choiplacement. i il y a une place je la met
malgré la difficulté financiére, c’est moins impamt pour moi que I'assurance d’avoir une

place».

Les parents souhaitent que le Centre de jour aieggences « pédagogiques » envers les
sortants. Loin de la salle de classe classiquegdesnts (10) trouvent important de maintenir
et renforcer les acquis pédagogiques réaliséscal&é Les parents craignent de maniere
générale une régression de leur enfant sur leiptaltectuel aprés la fin de I'école car il ne
sera plus autant stimulé sur ce plad:ak peur qu’on ne fasse rien avec lui et qu’il der..».

Pour quatre parents en particulier, les jeunestrpas terminé ces apprentissages et doivent
les poursuivre et les améliorer (et pas seulenentraintenir). ke docteur XXX m’a dit
gu’il peut apprendre jusqu'a 25 ans Ces parents semblent souhaiter le développement

maximal des potentialités intellectuelles en ptéori

En ce qui concerne la vie quotidienne a l'intéridarces centres, les parents insistent (8)
sur le fait que les activités n'aient pas qu’uneatmn occupationnelle (sortie, cuisine, jeux,
ordinateur, etc.) mais que pour une partie du te(dp$ ou Y¥2), des activités « utiles » et
socialement valorisantes puisse étre réaliséesralail est ainsi une valeur importante pour
ces parents. lIs ne souhaitent pas qu’un salaiteesé (la plupart pensent que les conditions
financiéres sont correctes), mais que ce travadsgupermettre de déboucher vers I'extérieur
(distribution, vente, fabrication, etc.). Il s’agie pouvoir donner a ces jeunes des conditions
de vie « d’adulte » les plus proches possiblesaded réelle pour qu’ils aient I'impression
d’étre utile comme nous tows «Moi, ce que jaimerais c’est que le Centre de joer soit
pas des vacances toute I'année. C’est sOr gu'’il teumoment de détente ... Donc je voudrais
gue les Centres de jour soient actifs, qu’ils peigvidemment faire des activités mais aussi
percevoir qu'ils ont quelque chose a donner, urvdiaa fournir ». « (...) gu’ils se sentent
utiles (...)» Un parent d’origine francaise propose des cergue un modele francais (CAT)
ou les personnes travaillent dans un but non Iificedt social et sont «rémunérées »
indirectement. Les Centres recevant l'argent etlianaét les services et organisant des
sorties et des voyages. Le systeme existe égaleamadelgique mais ne semble pas formalisé

de cette maniere.



Toutefois, pour ce qui touche la vie affective,acebt plus nuancé. Si tous insistent sur
'importance sociale du Centre de jour, certairéfémaient des structures, tant de jour que de
nuit, qui maintiennent une certaine distance elegsedeux sexes. Il s’agit surtout de familles
plus croyantes (3) pour qui toute vie affectiveexumlisée » est assez mal percue. Il importe
gue cela reste dans la sphére de I'amitié ou dadéion platonique. Pour les autres parents, il
y a une plus grande libéralité sur le sujet biee tpus souhaitent que cela puisse étre
« encadré » et vécu de maniére responsable etadidus verrons plus loin, quand nous

parlerons des Centres d’hébergement, ce qui tdackie affective en institution.

Pour huit parents, le fonctionnement du Centreade @evrait, en ce qui les concerne
(transport, repas, vacances, etc.) étre calquéracth@ de celui de I'école. Les parents sont
assez peu informé de ce fonctionnement (1 surAges informations, ces familles sont tres
surprises et décues de savoir que les jours deésosgnt limités (20-30). Les familles
souhaiteraient un plus grande souplesse danstiamés temps institutionnel une fois adulte
plutét que le contraire. Sans aller vers des platgsxa la demande ou au jour le jour, les
parents aimeraient, en prévenant d’avance, pouwandre le jeune a la maison plus
longtemps. C’est surtout le cas pour les grandeanges ou un retour au pays d’origine ou a
la maison de vacances a toujours été organiséevient lourd financierement de payer le
Centre tout en payant pour le jeune en vacanceqadsnt « éclairé » propose Skon peut
garder notre enfant a la maison plus longtemps,t4éne ils peuvent prendre un ou deux

jeunes en plus par Centfe».

Enfin, beaucoup de parents de ce groupe (7), omtemiavant le fait qu’il importe que
dans le Centre une certaine «homogénéité » saipectte en terme de capacités
intellectuelles des personnes. On remarque quésceutts est présent chez les parents qui ont
des enfants avec un bon niveau d’autonomie estitoér les parents d’enfants avec un
handicap séveére, la demande va dans le sens inVensgorte pour eux de stimuler leur

enfant avec des jeunes plus « forts ». Cela sergem@id aussi en ce qui concerne la scolarité.

4.4 e centre d’hébergement
Le Centre d’hébergement, bien entendu, est soubpaité les parents qui pensent au
Centre de jour ou a 'ETA. La plupart de tempss’dgit de quelque chose a envisager a

moyen ou long terme mais pas maintenant. En effets 8 cas sur 11, on souhaite garder



dans un premier temps le jeune a la maison. Cerfaaments n’‘ont pas encore envisagé
réellement le placement en Centre d’hébergementgeux raisons : aide de la famille (4) ou

«trop loin », «pas encore pensé vraimeft«ne veut pas y penser(4).

Les parents souhaitent quasi-unanimement des Pstitectures d’hébergement (11/12).
Dans 8 cas, on parle d’appartements supervisésffén ce type de structure semble avoir la
« cote » auprés des parents, surtout chez ceworguune autonomie relative qui leur
permet de vivre comme a la maisosans demander de soins particuliers et en |'abssé®
probleme de comportement (autisme). On préfere daess cas de petites structures
communes. On souhaite une présence fréquente gieomanente d’éducateurs dans
'appartement. €e serait plutbét un appartement supervisé avecagom@pagnateur comme
8™ jour par exemple ». « Toute seule on l'imagindidiément... ». « Il faut que ¢a soit

comme une deuxieéme maisom...

En ce qui concerne I'hébergement, comme nous I'sawan dans certains cas (3), la
famille ne veut pas de placement car la famillgrendre tout en charge et veille a contréler
la vie affective (mariage, restriction, etc.). &uissi, bien entendu, les différences, en ce qui
concerne la vie affective, sont plus grandes. Da@sx autres cas, on souhaiterait une
structure séparée « homme-femme » ou une politijéblissement ne favorisant pas ce
type de relation. Pour les autres parents (10),deesiers sont ouverts aure certaine vie
sexuelle» si celle-ci se déroule gorrectemend. « J'aimerais qu’elle rencontre quelgu’un,
gu’elle ait une vie familiale »Par exemple, on n’aimerait pas des partenairesgeiman
souvent. On veut que les rapports sexuels d@beutissement d’une relation et non le point
de départ», que des jeunes soient sirsou encore #eut-étre aprés un an ou dewx Cette
relation affective ne s'imagine qu’avec des perssnproches sur le plan du handicap de leur

enfant, «quelqu’'un comme ma fille.

Le questionnement a propos d’'un éventuel Centréb#tgement apparait plus évident
pour un parent dont le jeune est déja en ... Centiebdrgement ! Ce parent vise aussi une
continuité de la prise en charge en poursuivantcemre d’hébergement pour adultes.
Toutefois, pour les parents dont I'enfant est emilfa, ce questionnement apparait comme
venant trop tét. lls n’ont pas encore pu y penseieasement pour la plupart. De plus, cette
guestion est intimement liée avec leur propre viawe vieilissement des parents (retraite,

maladie, etc.) et leur capacité a prendre en chargeenfant devenu adulte. Ceci étant dit,



pour trois parents, le placement dans un centrébdlgement est vu avec lucidite Le but

c’est que quoiqu’il arrive aux parents, du jour Endemain, la personne qui reste dans la
résidence soit encadrée. C’est pour ¢ca que c'est tmportant que la famille ne soit pas
présente du tout. Il faut que progressivementjdeses prennent leur indépendance totale au

sein de la résidence, il faut que la résidence smihme leurs familles. »

4.5La famille
Nous avons vu que trois parents ont choisi la fangibur le jour et la nuit. Dans deux cas,
c’est en vue d’'un mariage probable ou possible.sOD@s deux cas, un garcon et une jeune
fille, il s’agit de personnes d'origine étrangehdafoc et Turquie) qui peuvent trouver dans
leur pays d'origine une personne pouvant s'en cecugn la mariant. Dans un cas en
particulier, les parents semblent déja avoir «mygala chose ». Dans l'autre, il s’agit plus
d’'une possibilité et méme d'un réve. Le mariagestitue une voie d’intégration et de
normalité pour ces familles. La famille élargie agit comme un gage de sécurité pour aider
la personne a poursuivre sa vie d’adulte dans samumauté. L'autre cas est celui d’'une
famille souhaitant déménager en Wallonie et ounnircommerce (un café) et ou le jeune
pourrait participer. Cette famille n’exclut toutefgpas le recours en Centre de jour mais

également en Wallonie, prés du lieu de vie choisi.

Ce choix s’explique, pour les parents, par unem& de faire mener a son enfant une
vie la plus proche de la normale, entourée de peesoqu’elle connait. On apprécie peu la
vie institutionnelle. Ces personnes ont une visissez négative des centres de jour et/ou
d’hébergement. La famille apparait comme une atera supérieure a l'institution g on
se débarrasse »Dans deux cas, le mariage est souhaité tout conenfaitl d’avoir des
enfants. On veut choisir la personne qui se margraur trouver une bonne personne
«pas quelgu’un qui ne pense qu’a I'argentCe mariage s'imagine avec une personne sans
handicap, soit venant du pays d'origine ou de lmroonauté établie en Belgique. Sans
véritablement entrer dans les détails de I'attreliatif du mariage pour une personne non
handicapée de marier une personne avec un handieapal, il apparait que le revenu
d’intégration, donc une sécurité financiere limitdais stable, comme « dot » favorise I'union

tout comme un logement.

Pour ces parents, les revenus d’intégration qreitevront leur semble suffisant pour

pouvoir prendre en charge leur jeune. lls ne dematnplas plus d’argent en tant que tel. Pour



la famille qui ne songe pas au mariage, les aidasrgient prendre plusieurs formes : répit ou
court séjour, activités a la journée, aide a ddmidCette aide devrait étre a la demande,

souple.

Le maintien en famille, apparait aux dires des @erss interrogées comme une
garantie d’'une meilleure intégration et de dévedmpent de leur jeune femme ou jeune
homme. C’est justement cet aspect qui repoussautess parents qui choisissent le Centre de
jour ou I'ETA. Ces derniers craignent que le mantien famille ne soit associé a une
régression de leur enfant sur tous les plarik.va rester devant la télévision, manger et

encore plus grossis. «ll va déprimer».

En ce qui concerne le jour, pour ces parents, faunpe est un véritable drame. lls
n'imaginent pas, pour 9 sur 11, de pouvoir s’occuge leur enfant méme pendant une
période transitoire a cause de leur vie professbensociale ou personnelle. Dans le cas de
figure ou il y a effectivement un manque de placgueun parent doit prendre son enfant en
charge, la demande est la suivante :

* un revenu de remplacement pour le parent qui adeteavailler (4)

= des services a domicile d’'aide et d’accompagnerdenta famille (assistant
social, ménage, etc.) (4)

» des activités a la journée avec transport (8)

* un éducateur (ou un autre professionnel) a dompmlér occuper la personne

et la faire progresser (3)

4.6 L’entreprise de travail adapté (ETA)

Comme nous venons de le voir, nous n'avons que fdatents qui souhaitent placer leur
enfant en ETA apres le type 2. Trois autres eneisagette possibilité en plus du Centre de
jour mais commence a changer d’avis en prenantirdesmations sur les exigences par
exemple. «C’est un réves. Suite a un stage, ce parent s’est apercu du dgpéiches,
d’exigences, etc. Loin de baisser les bras, il dierune autre ETA glus facile». Bien
d’autres parents y ont pensé (3) mais pas de neam@reuse. En effet, il revient des
discussions avec ces parents et les acteurs dintgue le niveau demandé ayant monté, il
devient de plus en plus difficile pour un jeunaiidsi type 2 de trouver une place en ETA.



Pour les parents qui font le choix de 'ETA, ce#ieucture apparait comme la voie
normale de la forme 2 qui prépare a cette intégnagn ETA. Ces entreprises adaptées sont en
phase avec ce qui correspond le plus a la nornmadité ces familles : & va aller travailler
comme tout le monde «C’est bien qu’il travaille pour connaitre la vrase ». On percoit
€galement un certain élitisme dans les propos desnfs ou les ETA constituent pour celui
qui aspire a y entrer comme la récompense d’'urailrde longue haleine du jeune et de toute
sa famille (stimulation, cours, appui, etc.). Enfaour renforcer cet élitisme autour des ETA,
«On est choisi, on ne choisit pas.! Le fait d’étre sélectionné par une institutiavec
maintenant un haut niveau d’exigence constitue agedres positif pour les parents. Si les

ETA étaient ouverts a tous, cela n’aurait plus é&ma valeur a leurs yeux.

Bien que souhaitant 'ETA dans l'idéal, ces ciragygnts sont tout de méme conscients
de la possibilité d’échec». Dans ce cas, le Centre de jour devient la seliénative.
Toutefois, certains parents ont des appréhensies dux projets éducatifs de ces Centres
comparables a celles du maintien en famille péauntces. «Si I'ETA ne marche pas, il est
hors de question qu’elle aille en centre occupatinil est hors de question qu’elle reste
avec moi. Il reste le CAT en Francex..Les CAT sont des structures que I'on peut situe
entre les ETA et les Centre de jour ou travail iet aommune sont jointes avec de faibles
rémunérations ou des rémunérations collectivest Eesiparents (3), le Centre de jour est un

Centre « occupationnel ».

En outre, ce qui freine les parents dans le ch@x'HTA est la nature des taches
demandées. En plus d'étre exigeant sur le rendenentaches paraissant ennuyeuses et
demandant une grande docilitéCest pire qu'a l'usine la-bas». «Il faut pouvoir rester
assis ou debout longtemps a faire la méme cho€®t aspect contraignant n’incite guére les

parents qui se sont informés a choisir cette voie.

4.7 Désirs et avenir des jeunes

Cette partie est moins développée car, comme rfawusnks vu, d'une part nous n'avons
pas pu interroger les jeunes eux-mémes. Dansentistiens, le ou la jeune était présent mais
ne s’est jamais exprimé méme quand c’était demdreke personnes semblaient intimidées.
Nous avons également vu que peu de jeunes peuggptimer clairement sur ces questions,

dans le format que nous avions choisie.



D’apres les parents, les jeunes aspirent a uvie rormale» (8) avec un travail ou une

occupation (ou un couple) (12) et un logement dagdus grande autonomie et ressemblance
avec une maison normale (13). L’appartement sup&iseémble ainsi un bon compromis pour
les deux. Il permet en outre de mener, dans certaig, une vie de couple. On remarque que
chez 4 jeunes, la fin de I'école va représentegegique sorte la fin du handicap et de la

stigmatisation. 4 pense pouvoir avoir une maison, un travail, etc.

Comme en ce qui concerne le placement en cerigbeigement, les parents ont du
mal a se représenter leur enfant dans vingt angef@s, pour la plupart, le jeune aura quitté
la maison et sera soit avec d’autres membres fdariitle (3) ou en centre d’hébergement
(10). On le veut heureux et entouré.

4.8Ce qu'il faudrait changer, améliorer, ...

Le premier point que les parents demandent (10p@&ment quantitatif, ils souhaitent
gu’il y ait plus de places en Centre de jour etébdérgement. &'ouvrirais de nouveaux
Centres, parce qu’il n’y en a pas beaucoufEn effet, pour les parents concernés, la pénuri
actuelle leur cause beaucoup de stress. lIs ti¢raimolument a ce que leur jeune ait une
place pour plus tard. Les parents n'ont pas endenéritables demandes sur le plan qualitatif
méme si comme nous l'avons vu, ils aimeraient uo@rguite ou un maintien des

apprentissages, un travail, une vie sociale, etc..

Les parents demandent également une grande cobérdans I'information et
'accompagnement. En ce sens, l'idée de « guichijue (14/15) semble faire I'unanimité
pour centraliser les informations et les demandesrses (allocation, testing, etc.). Ce
guichet devrait leur faciliter la vie, centralisgrorganiser les demandes venant des différents
niveaux de pouvoir tout en respectant le libre-xlitEs parents en ce qui concerne I'école, les

spécialistes, etc..

En ce qui touche plus spécifiguement le Centreade, jles parents demandent de la
souplesse et une continuité dans la prise en ch#rgkevrait étre possible pour eux de
pouvoir, sans pénalités, garder le jeune pour de ludngues périodes que celles attribuées
actuellement par les Centres de jour, surtout dangremier temps. Il est difficile pour les
parents de s’adapter. Ces plus grandes libéraditéers les congés pourraient permettre

d’ouvrir de nouvelles places.



Comme nous I'avons vu, la grande majorité des psusmuhaitent garder leurs jeunes a la
maison en ce qui concerne les nuits et les soifBmsefois, huit parents aimeraient qu’un
centre de court s€jour existe ou un service dd.rBgja dans le passé, ce type de structure
aurait pu étre utile pour des rasions de maladiefepsionnelle, familiale ou méme
personnelle (vacances, repos, etc.). Il devraé ptrssible de s’adresser a ces Centres a la
demande pour une prise en charge de quelques hmuds quelques semaines. Les parents

semblent tres favorables a ce type d'initiative.



5. Résultats - Deuxiéme échantillon

Le deuxiéme échantillon comprend des parents owcaigsles de parents dont le jeune a
quitté I'enseignement spécialisé de type 2 depumnsnde cing ans. Pour rappel, cet
échantillon peut comprendre des jeunes de moi24 des mais qui ont quitté I'école pour un
Centre de Jour et/ou d’hébergement d’adultes. €wetréillon comporte 12 parents. Le niveau
socioéconomique semble plus éléve (5 familles &ud’'in niveau employé ou cadre). Les

parents ont été interrogés a domicile pour la ptygauf un cas dans nos bureaux.

5.1Passé scolaire et extrascolaire

Les parents semblent Iégerement plus satisfaitsagpsentissages scolaires réalisés a
I'école. En effet, dans cet échantillon, 6 paresabst satisfaits de ce qui a été fait a I'école tant
primaire que secondaire. L'insatisfaction concesagout trois parents qui trouvent eux aussi
gu’en secondaire, on n'a plus assez insisté suappsentissages de baselaus ces éléves
ont copieusement régressés dans leurs connaissateesase> en secondaire. Rans

l'industrie ils ne veulent pas parce qu’ils sontlrf@ameés».

Il est étonnant de voir dans cet échantillon desrmia qui ont tenté I'enseignement
ordinaire plus souvent et le primaire (Mon fils il a été en maternel en enseignement
ordinaire mais avec deux institutricesD’autre part, deux enfants ont été placés dans u

autre type avant le type 2 (type 8 ou type 1).

Les parents sont toutefois relativement satisfalts systéme d’enseignement
spécialisé. ©n est mieux qu’en France ou il n'y a rien«Au Maroc, il serait tout seu.
Ici encore, la comparaison entre la France etys pgarigine permet de mieux relativiser des

critiqgues face au systéme de prise en charge.

Six parents pensent que les jeunes ne sont paspbégarés a leur nouvelle vie
d’adulte. «On les prépare mal au travaf. Cela concerne surtout les jeunes en forme 2 (6)
ou l'objectif est I'intégration d'une ETA. kn'y a pas de stages. En effet, ces parents
trouvent que I'école n’en a pas fait assez pour peumettre d’appréhender leur nouvelle vie.
De plus, cela aurait permis aux parents de sersmmcernés. Les parents dont les enfants ont
pu faire des stages (5), ont une vision tres pasithéme si les stages n‘ont pas éte

concluants. lls ont permis aux jeunes et aux pardet savoir mieux ce qu’ils voulaient.



« C’était chouette ... Il était avec des plus grandi€tait fier au début mais ¢a s’est mal
passé (...) Finalement, il est allé au deuxieme @emtril a visité». Par contre, on remarque
gue dans 4 cas, ces jeunes ont un haut niveauodt@muie et ont été « sélectionné » par le
Centre (pour trois jeunes avant ses 21 a3 «’'a posé quelques problémes du choix parce
gue normalement il devait encore faire son annéslagse. J'ai rencontré deux de ses
professeurs et ils m’ont dit: « sautez sur I'ogdoasparce que XXX comme les autres, ils

prennent trés rarement . ».

Ces parents semblent moins « intégratifs » queptemiers. En effet, trois parents
seulement seraient favorables a ce type d’orgamisatirtout sur le plan scolaire (primaire) et
dans une certaine mesure dans la vie d’adulintre I'intégration et la ségrégation, je crois
gue ca dépend de chaque individu handicapé, pantieygen a qui sont capables et d’autres
pas. Ca dépend tres fort de la structeeCes parents souhaitent plus la création depgrou
homogene (7) ou les jeunes adultes puissent emogresser avec des jeunes de leurs
niveaux. «dl ne faut pas qu'il soit tiré vers le bas Ces parents souhaitent en majorité (9
contre 3) une certaine homogénéité dans les claggesalisées. ky a trop de mélange de
type d’handicap ».Toutefois, pour deux parents, c’est le contrairé €gt demandé ; on
souhaite de I'hétérogénéitélidaut le tirer vers le haup ! Il faut noter que ces parents ont
des enfants avec des handicaps plus séveres. [Rarsaipour des jeunes autistes (2), on

souhaite plus de spécialisation de I'enseignement.

En ce qui touche I'extrascolaire, trois parentslesaent ont inscrit leur enfant dans
des activités hors-école Rendant les vacances scolaires, il faut aussi rapoem trouver un
endroit, mon fils a eu un peu de chance, dans rmigetier il a fait un peu de scoutisme. Il
était bien accueilli» Les mouvements de jeunesse semble une portéréBelargement

utilisée ou tentée par ces parents (2).

5.2 Information et préparation de la sortie

Le parents, sauf ceux de la Clairiere, notent quiila pas de démarche volontariste pour
dire aux parents : Attention, il faut vous préparer et voici commeht. « Il y a un énorme
travail d’information a I'égard des parents qui ddtre fait». Dans deux cas en particulier,
l'institution s’est occupée de tout et le jeunegtrénte le Centre « associé » a I'école. Les
parents, d’un milieu plus défavorisé, sont tregstats de ce systeme « clé sur porte ». lls ont

éte informé des démarches et n'ont eu qu’a domugrdccord.



De maniére générale, (7), les parents regrettembdaque d’information et/ou le fait
gu’elle arrive trop tard. &’ai dit : Madame vous attendez la derniére annéerplire qu’a la
sortie, il va y avoir des problemes «Quand on sollicite aupres de I'école ou PMS on

n’obtient pas grand-chose

Encore ici, les parents les plus défavorisés splde socioculturel semble les moins bien
equipés pour faire face a cette période. Toutefnisstade actuel, ces parents ont maintenant

un assez bon niveau d’information, ce qui n’a pagours éte le cas.

5.3Le Centre de jour

Nous avons 6 parents de I'échantillon dont I'enflaé@tjuente actuellement un Centre de
jour. Deux autres parents sont a la recherche dileee. Pour trois des premiers parents, la
place en Centre de jour a été trouvée avant laldita scolarité (autour des 18-21 ans du
jeune) dont deux via I'école (stages). De mémepéents, dont le jeune était en institution

avant ses 21 ans, ont trouveé une autre place miarsten Centre d’hébergement.

Pour les autres parents, trouver une place a to@sthe démarche individuelle Depuis
longtemps, on a fait seuls le tour, contacté lastres, on va les voir s'il le veulent, ete.
«On est 100 sur une liste et 35sur une autre b. Dans un autre cas, un Service
d’accompagnement a aidé les parents et enfin, dandernier cas, les parents ont été
« chanceux ». Deux parents mettent en évidenc@ditance du réseau. Ce réseau composé
d’autres parents, de professionnels permet d’al®ixbons tuyau».«On a entendu parler
d’'une place qui se libérait a cause des normesieitissement. On a téléphoné et on a eu la
place». Mais ces parents qui ont une place en Centrgogie sont «conscients d’étre

chanceuw.

La « chance » semble étre I'élément déclencheuremd&nun travail de prospection est
tres utile. Pour ces 8 parents, deux seuls onaipel @in choix (entre deux centres). Les autres
ont «sauté sur la premiere occasienet I'un a fait un changement de centre. Le betih
oreille aide beaucoup (2). Généralement, le choik sk faire relativement rapidement. Les
parents qui ont eu le plus de choix étaient ceuxt des Centres désirait la présence, des

jeunes «wympas et « autonomes.



Pour ces parents et pour d’autres qui n’ont pasrentrouvé de place (2), il est trés
difficile de trouver : «J’ai téléphoné a ce centre et on m'a dit qu’il L& ans d’attente. On
m’a presque raccroché au nez »..La pénurie de places en Centres de jour aattsecde
stress pour les parents qui ont trouvé une placgeetlésespoir pour ceux qui sont a la

recherche actuellement.

Toutefois, il ne suffit pas d’avoir une place pétre parfaitement heureux(«.) Ma fille
est avec des personnes agées, elle s’ennuie. (ny) & qu’un seul autre jeune comme elle
Pour d'autres, c’est le programme d’activité qus@@robleme. #s font de la cuisine, des
sorties, etc. (...) Jaimerais qu’il ait une vraie appation, qu’il travaille un pew. Ces
parents ne pensent aucunement a retirer leur erdans alternative. @a risque d’étre
guelque chose de provisoire parce que l'objectibrag terme c’est pas c¢a £e choix fait
dans la précipitation n’est pas l'idéal pour lesepés. Bien que ces derniers sont contents
d’avoir une place, quatre aimeraient bien changeCedntre. Ces parents ont « leur » centre
idéal mais ce dernier esiachi-complet». «A Neuville ils ont pris en charge globale ; C'est-
a-dire qu’ils s’occupent, il y a d’'un coté un maamnt au niveau scolaire ils forcent a lire, a

écrire, etc ». «Nos Pilifs, c’est mon réve.

Pour les parents décus de leur Centre, cela tadiffiéeents niveaux. Les enfants sont
dans un centre avec des personnes beaucoup phiguiighes et/ou ayant un autre handicap.
D’autre ne sont pas satisfait du contenu des &&sividu projet, etc.. Certains Centres, aux
dires des parents, ménent une politique de recerntwrienté vers certains profils (8). Par
exemple, des Centres peuvent chercher a rajeumir depulation ou la diversifier. On
remarque également que nombreux sont les parenécpmnaissent que leur enfant a été pris
parce qu'’il était sociable, travailleurs, autonorbes Centres de jour semblent ainsi choisir

ces jeunes.

En ce qui concerne les Centres de jour, commedele® ces parents désirent plus
d’homogeénéité (8 contre 2).lky avait une espece de mélange d’ages, de typaxdicaps »
« Ca me dérangeait un petit peuCes parents pensent que leur enfant a plubateces de

progresser avecdes jeunes comme luii



La poursuite et/ou le maintien des acquis scolag@sblent importants pour ces
enfants. Il importe qu’il puisse lire, écrire soonm etc.. Les parents regrettent toutefois des
lacunes a ce niveau.Elle a régressé depuis gu’elle est au centre. Bdidit plus».

Pour 6 parents sur 8, le jeune peut effectuer awmail, selon eux. Ces parents
souhaitent tous gu'’ils travaillent. Dans trois attans, c’est effectivement le cas en Centre de
jour (bGcheronnage, horticulture, etc.) mais lesstderniers trouvent que dans leur Centre,
le «on fait que de I'occupationnel Cet aspect est ainsi tres important pour cesnparL’un
d’eux va méme jusqu’a donner un « salaire » pount@air I'illusion d’'un véritable travail

7z

rémunéré.

Ces parents semblent plus accepter I'idée de oaladiffective entre personnes
handicapées adultes. lls semblent plus « matugesstes autres. Dans 5 cas, le jeune a déja
eu une relation affective. Les parents se dise@ispi envisager cette éventualité mais ici
aussi d’'une maniere « controlée » avec des persavez qui une relation de confiance a été
établie sur le long terme. Pour un parent, celaomeppeu. Il souhaite qu’il vive une vie
sexuelle « normale », sans trop de controle. @#sttivement le cas dans une situation ou
les personnes ont une sorte de vie commune danériee Centre d’hébergement. (voir plus
bas).

L’insatisfaction principale des parents enversGesitres de jour vient (5 parent sur 6)
de la maniere dont fonctionnent les congés et lagma de souplesse.Le manque de
souplesse me dérange es derniers sont habitués a un fonctionnemenaise@vec 180
jours d’école par an. i ce n’est pas une semaine de congé prévue dangriegramme, on
doit payer des jours sauf si I'enfant est malade« C’est un petit peu raide, en tout cas au
début.» D’autres parents ont renoncé a certaines adiv@miliales classiquesGette année,
elle n'est pas venue au Maroc avec nous (...) Ler€@amganisait son propre voyage, elle a
voulu y aller (...) Tout était déja payé par le Centse De plus, le jeune a I'impressiorde

mangquer quelque choses’il n’est pas au centre.

Trois de ces parents souhaiteraient que leur jpuisse <«€tre infidele» et participer a
des activitts a la journée ou de week-end (ateliergyage, etc.) de Service
d’accompagnement pour adulte ou éventuellementt@alCentres et qu’'on rkait pas a

payer deux fois. Malheureusement, les personnes ne peuvenin8tmetes a deux endroits



(ou il faut payer deux fois). Il s’agit de parenis sont insatisfaits des activités actuelles et

gui souhaiteraient qu’a certains moments, on pwlieeailleurs si on en a envie.

5.4Le Centre d’hébergement

Dans notre échantillon, nous avons deux jeunesesmtr€ d’hébergement. Dans 7 autres
cas, le jeune est a la maison le soir, et va le gruCentre (4) ou en ETA (3). Quatre de ces 7
parents y songent plus ou moins sérieusement (desorits sur liste) a un Centre

d’hébergement. Les trois autres n’y songent pasiéoveulent pas).

Ici encore, ce sont de petites structures de typppartements supervisés » qui sont
plébiscitées (7 sur 9). Toutefois, des trois pamssnqui sont en Centre d’hébergement
actuellement, aucune ne connait cette situationjeUme vit dans ce type d’appartement mais
ce sont ses parents qui lui offrent et qui le gmitquotidiennement (préparation des repas,
linge, femme de ménage, etc.). Toutefois, la fdeme I'appartement supervisé ne fait pas
'unanimité, pour deux parents, ils ne croient pasl a la capacité de vivre en autonomie
méme en autonomie surveillée.Je pense que des petites entités, c’est tres algréadas il
faut que la personne s’y plaise il faut s’entendwvec I'encadrement et des confreres si c’est
pas le cas on est coineé Des entités plus importantes offrent plus deises, plus de choix,

plus d’activités, etc.

On remarque que pour ce groupe de parents, I'idégemtre d’hébergement commence a
s’imposer de plus en plus.Maoi je serais prét a le supporter plus longtempEs ma femme
ne veut plus.». Ici aussi, les parents souhaitent une sorteathsition apres I'école. D’abord,
habiter a la maison et puis au bout de quelquesemrenvisager un Centre d’hébergement.
Toutefois, pour ceux dont le jeune est en ETA, entfé de jour ou y est « destiné », les
Centres d’hébergement apparaissent comme I'étdpansel qu’il faut maintenant préparer.
Cependant, les parents ne souhaitent pas s'insdé&semaintenant de peurgy’on nous
téléphone et qu’'on doive encore choisir tout deesuli lls veulent se donner le temps qu’ils
n’ont pas eu pour le centre de jour. De plus, soi\te Centre d’hébergement est associé a un
Centre de jour, le placement en Centre d’hébergemarait pour certains (3) comme un
choix plus définitif sur tous les plans et I'ocaaside revoir le choix du Centre de jour, si

possible.



Ici aussi, le manque de souplesse envers les coslgéss contacts avec la famille
dérangent certains. € pense que XXX devrait avoir la possibilité deté&phoner une fois
par semaine pour me dire, jai envie de te voire#é vient & la maison, pourquoi pas ».
« Pourquoi lorsqu’on est dans un Centre on estgébli.. Ca me révolte . Pour d’autres, il

est nécessaire de marquer la césure entre leslax e sont pas encore dans la situation.

5.5L’entreprise de travail adapté (ETA)

Trois jeunes de notre échantillon sont pour I'instan ETA. On remarque, aux dires
mémes de leurs parents, que ces jeunes étaieruti@somes et avaient un handicap mental
modéré. lIs sont tres fiers que leurs enfants titamadans ces entreprisesll ¢ravalille, il est
bien payé (...) Il peut s’acheter seul ses tric®On apprécie eégalement le milieu ouvert. Le
mélange de population est bien apprécié par lesnmarcar méme si gertains ont des
handicaps différents, ils ont tous un haut niveaugbnomie». lls travaillent en compagnie
de personnes valides ou faiblement handicapéesmilieu leur apparait comme trés

stimulant.

La nature des taches ne semble pas déranger tessjaux dires des parents. Le travail ne
leur parait pas trop péniblellwuit bien». «Au début, il se couchait en rentrant a la maison
(...). Maintenant, il se couche a minuit tous legssei On utilise le systéme des jours de

congés egalement pour laisser souffler le jeune.

Les parents dont I'enfant a quitté le type 2 saahlau courant des nouvelles exigences
des ETA. Certains ont pensé préalablement a I'ENldutefois, la réalité du terrairs a fait
se rendre compte que 'ETA n’était pas « l'idéalCes parents ont opté pour un Centre de
jour mais avec du travail (non-rémunuré) a tempdigda «J'avais envie qu'il fasse des
stages et c’est normalement prévu dans leur eseesgolaire. Il faut insister pendant 3 ou 4
ans pour qu’il fasse un stage. Il y a énormémentiei®ande y compris pour les stages qui
sont théoriguement les stages de formation maifieiga revient aux stages d’observation

pour savoir si I'éleve peut éventuellement traeaithez eux.

Certains se montrent décus que leur enfant n'aitejnindre cette structure, ce qui

était leur premier choix (3). kinalement ils prennent quasiment plus jamais leses de



type 2 forme 2 ». « En ETA, les types 1 ont terelanprendre la place des types>.2Pour
deux parents en particulier, 'enseignement spiééiale remplit plus son role d’amener les
jeunes a pouvoir intégrer ces structureke «iveau a baissé ». Pour ces parents, on fait

croire inutilement que &'est possible alors que ce ne I'est pas

5.6La famille

Nous avons trois personnes qui sont en familleesaita fin de la scolarité secondaire.
Dans un cas, il s’agit d’'un choix, dans les deuxea, les parents sont en attente d’'une place.
lls s’y sont pris trop tard. On ne les avait pasrivDans deux cas, les parents sont d’origine

étrangere et maitrisent mal le francais.

Dans le premier cas, les parents s’occupent deulzejfille a la maison comme ils avaient
prévu de le faire initialement. Ills ne souhaitaipas que leur enfant aille en Centre de jour.
Le jeune est relativement autonome. Elle a sespatmns a la maison mais assez peu a
I'extérieur sauf certains week-ends. Elle aide saremdans ses taches quotidiennes et
'accompagne. Le réseau familial est assez impbr@m ne songe pas au mariage. La maman
serait preneuse d’activités a I'extérieur, a larj@e en semaine. Les parents ont également
prévu que les freres et soeurs prennent en chargersonne handicapée quand ils ne seront

plus capables. Pour eux, les dispositions finaasiactuelles conviennent bien.

Dans le deuxiéme cas, il s’agit de familles qui i préparé la sortie de leur enfant. Ils
ont réellement pris conscience la derniere annéd’cole n’allait pas reprendre leur enfant,
ni «trouver une place a notre place Ces parents ne sont d’ailleurs inscrits dar@im@mu
Service d’accompagnement. lls peuvent prendre emgehen journée le jeune mais au
détriment de leur vie personnelle et professioendllans le premier cas, les parents sont
sans-emploi et dans le deuxiéme, c’est la mamaesjdemme au foyer qui prend en charge
le jeune. lls se rendent également compte que mrestd charge toute la journée et sur une
longue période le jeune représente une chargeadailtimportante. La prise en charge
empéche le parent de travailler. lls disent que jeune s’ennuie et régresse. Ces parents

semblaient tres démunis face a la pénurie. llgssant préts @ prendre n’importe quok.

Pour eux, des activités a la journée ou des viai@damicile ne semblent pas tres utiles. lls
préferent qu'on les aide a trouver une place. éissent qu’ils se trouvent dans une situation

injuste. Pour eux, I'école n’a pas bien fait s@v#il. «<On ne nous a rien dit, rien du tout (...)



seulement a la fin de 'année, on nous a dit galiait trouver une place pour septembre car
I'école était finie». Ces parents assistaient par ailleurs trés Ereaux réunions de parents

organisées a I'école.

En ce qui concerne le maintien en famille mais pauqui touche plus spécifiqguement les
soirées et les nuits, nous avons vu que pour déream parents (7), le maintien en famille
est le premier choix dans un premier temps. On geauntler cette période en famille pour
permettre une adaptation du jeune a son CentreudeqFaire les deux en méme temps, c’est
trop ». On veut poursuivre comme avant bien que I'ameale plus en plus gu’il vaut mieux

préparer correctement cette seconde étape daresdéadulte de la personne handicapée.

5.7 Désirs et avenir des jeunes

Ici aussi, hous n'avons pu interroger les persommaeslicapées pour les raisons évoquées
plus haut. Une partie de ces jeunes sont trésatésit'une « vie normale » (6). Cela implique
pour eux de se marier avec quelgu’'un deormal» (3) «Mon fils il espére trouver une
femme. Avec des filles normales il n’a pas beauabappoir ». « C’est un probléme, il ne
veut pas d’handicapées Le placement en Centre d’hébergement appaaiime un moyen
de pouvoir avoir cette vie « d’adulte » pleine metiere. Le travail est également comme nous
'avons vu une valeur importante pour de nombreasepts. Cela cadre également avec le

désir commun de normalisation.

La gestion financiere semble poser probleme a debrneux parents dont le jeune est en
ETA. En effet, surtout pour les travailleurs, orutvg’assurer que le jeunedépense bien son
argent». Dans deux cas, les jeunes ont tendance a lgaspéins des sonneries de GSM,
Internet, etc.. Ces derniers souhaitent consoman@éime chose que les autres mais semblent

« des proies pour les marchands

L’avenir a moyen et long terme est ici encore asgea préparé et réflechit. On
préfere «ne pas encore en parler Bien que la question du Centre d’hébergemenmose

plus dans leur cas, on imagine peu la vie du jsans ses parents.

5.8Ce qu'il faut changer, améliorer...
Les parents dont le jeune a quitté I'enseignemgétialisé de type 2, sont tres conscients

de I'éparpillement des compétences, des différefaawalités et de la difficulté de s’y



retrouver. dl faudrait probablement beaucoup plus centralitercoordination. C’est prévu,
c’est faisable mais ¢a ne se fait pas«lls refont chacun dans leur petit coin le travailiq
avait déja été faib. «C’est vrai qu’il y a une dispersion et je pense tjgeole fait un seul
lieu commun qui peut servir de centralisation denférmation et de dispatching de
linformation ». Ces parents, comme les premiers, semblent falesraa la création d’un
« guichet unique » pour coordonner 'ensemble dawahdes relatives au handicap. Deux
parents vont plus loin et remarquent que I'écolet pghanger et qu’il faut un « dossier

unique ».

On parle également de « liste d’attente uniqueur pes parents mais ces derniers n'y
sont pas tous favorables, surtout ceux déja emecdptjour car §e n'aurai peut-étre pas eu
ma place». Le réseau aura bien entendu moins d’efféitfaut laisser au Centre le choix des
personnes pour un autre parent dans ce cas. Bien enteaslpdrents qui n’ont pas encore
trouvé de places sont tres favorables a cettediatéente mais cette liste devrait « prendre en

compte d’'urgence».

En ce qui concerne plus spécifiguement l'informataux parents, ka il y a un travail
énorme a faire». Les parents croient utile de veiller a ce questsoient bien informés des
places «néme si cela va encore réduire les chances de d@roune placée!! ». Pour un
parent, c’est d’ailleurs cela qui est en causeinforme bien certains parents et pas d’autres.
Dailleurs, chez les professionnels, c’est quelgbhese qui revient, si tous les parents sont
bien informés et s’inscrivent sur les listes d'atée «on ne pourra plus du tout gérer le peu

de marges que I'on a encose



6. Discussion

Les parents, dont les jeunes sont en enseignerpéaiabsé de type 2 ou y sont passes,
présentent un tableau hétérogeéne sur le plan pi€feration a la vie d’adulte du jeune. Cela
tient d’'une part a linstitution fréquentée (école Centre d’hébergement) et d’autre part au
capital socioculturel des parents. Toutefois, lasepts s’entendent tous sur le fait que
linformation est difficilement accessible et pdtage et qu’il n'est pas facile de se
débrouiller dans les différents niveaux de pouvpasvant venir en aide aux personnes. C’est
peut-étre justement la diversité des offres sasdaiinstitutionnelles et thérapeutiques qui
amene la complexité du systéme reproché par lentsamais crée par la méme occasion la

possibilité de choisir I'école et d’étre acteur.

En effet, il devient évident, a la comparaison desix échantillons, que le manque
d’'information concerne surtout une certaine catiégde parents. Il semblerait que certains
facteurs aient un effet important sur le niveaunfdiimation et de préparation des parents :

I'école fréquentée et le niveau socioculturel (eulilangue, réseau, etc.).

Nous avons vu que les écoles ne préparent pasrdértee maniere les jeunes. Certaines
écoles comme La Clairiere organise une séanceodirdtion spécifique et un programme
d’accompagnement individualisé. Toutefois, celgaeantit pas la participation des parents a
ces séances. Dans d’autres écoles, on informeeuiep parents gui ne font pas d’effors,
gui ne viennent pas aux réunions, etc. ; souvenples démunis. Il n'y a pas non plus de
transmission d’information standardisé sur formapipr par exemple (marche a suivre,

adresses utiles, etc.).

Le niveau socio-économique des familles montréabieau contrasté de parents. Les
parents les plus aisés financierement semblentplisse pour trouver unelonne place»
en ETA ou Centre de jour. Nous verrons plus loie deux des trois parents les plus riches
sont d'origine francaise. Leur choix est d’autantispgrand que pour certains, une
contribution supplémentaire est acceptable. Toigefpersonne ne pense recourir au
« purement privé ». Par ailleurs, ce sont ces paigui sont trés demandeurs d’'une place en

journée car ils développent une activité profegsétie, sociale ou familiale intense.



Nous avons interrogé 6 parents dont la maitrisérahcaise n’était pas suffisante pour
permettre un entretien sans tierce personne paduite (enfants plus ageé le plus souvent).
Ces parents font plus souvent le choix du mairgiefamille ou ne s’inquietent que trop tard
par rapport a la fin de la scolarité. De plus,oiid du mal a récolter I'information et prendre
contact. Leur chance de trouver une place sont falides si aucun professionnel ne leur
vient en aide (AS, service d’accompagnement, e@ejte mauvaise maitrise du francais se

combine dans presque dans tous les cas a un falelau socioéconomique.

La faiblesse de notre échantillon ne permet pde denfirmer, mais nous supposons que
les familles d’origine étrangere (Maroc et Turquia) moins de chances de trouver une place
en Centre de jour. Comme nous lavons vu, ces Fesnilcombinent souvent une
défavorisation économique, une mauvaise maitrisdadiangue, un réseau familial plus
développé et des valeurs souvent plus conservaiziepeut favoriser le maintien en famille.
Leur réseau est surtout familial. Le manque d’infation qui semble touché ces catégories
nous permet de penser qu'il serait intéressaneégait de verifier les proportions d’enfants
originaires de ces pays dans I'ensemble du type¢ Rarmallélement dans I'ensemble des
Centres de Jour et/ou d’hébergement (et ETA) d&stince type de population pour vérifier
s’il n'y a pas une sous-représentation dans legtsires pour adultes et éventuellement les

causes de cette derniére.

Par contre, une autre catégorie d’étrangers sedltentrario favorisée. Il s’agit des
parents d'origine frangaise. On observe tout d'dbque ces parents sont d'un niveau
socioéconomique trés supérieur (3 couples de mammtniveau « a », le plus élevé). lls
maitrisent parfaitement (il va de soi!) la landuancaise. De plus, ils bénéficient de deux
portes d’entrées dans le systeme des Centres de yaula Belgique et via la France. En
effet, pour ces parents, il seraipessible de magouilles pour étre inscrit et domicilier en
France pour certaines choses et en Belgique pocautrds. On peut faire ainsi deux
demandes : une demande via la France qui offrsulesides d’encadrement tres intéressants
et 'autre via la Belgique, en jouant éventuelletnsur les deux Régions du pays. Le jeune
d’origine francaise semble ainsi avoir plus de deande trouver une place qu'un autre car

cela est plus intéressant financiérementpour le Centre de jour et/ou d’hébergerhent

Les personnes handicapées francaises occupentades gupplémentaires crées pour eux, grace aux
subventionnement francais. Ces places n'auraientppaétre ouvertes pour des personnes belges. fdles
"prendraient” donc pas la place des Belges.



Deux parents sur trois sont informés de cette piis&i Un I'a tenté et réussi et I'autre va
le faire pour changer son fils de Centréla femme et gynécologue et dans sa clientéle elle a
une francaise qui a un fils handicapé mental npiss profond qui vient d’entré dans ce
centre. lls ont fait domicilier leur fille dans maison de leur grand-mere (...) et ils ont fait

des démarches pour obtenir la pris en charge dansdépartement et ca a marché

Des parents d’enfants qui cumulent les facteunsass : fréquenter une école sans Centre
de jour associé, qui ne maitrisent pas bien lauarigancaise, sont démunis et enfin qui n’ont
pas de réseau performant sur le plan institutiosnat moins favorisés que les autres pour
trouver une place tant en ETA gu’en Centre de @ilou d’hébergement. Cela tient en partie,
au fait que l'information est dispersée, difficerecueillir, peu disponible, peu formalisée, ni
centralisée, etc.. Il font aussi parfois d’autreeix que l'institution ou sont plus limité par la

mobilité, les revenus, etc..

En ce qui concerne l'école, les parents des detanditlons présentent des critiques
similaires: on n'a pas assez fait en secondaitelgugn ce qui concerne les apprentissages de
base et le jeune aurait pu ou peut aller encorlpla sur ces plans. Bien entendu, les parents
avec les jeunes les plus autonomes et ceux avgoa qui a «ine bonne place sont plus
nuancés. Les ETA semblent de plus en plus considéreme un réve lointain réservé a une
certaine « élite » du type 2. Les jeunes qui yditeent, sont, aux dires de leurs parents, tres
autonomes et matures. Ces jeunes sont « pousisés familles sont toutes d’un milieu élevé
(les parents sont de niveau universitaire) et alesbbjectif qui a été visé depuis longtemps.
On reproche a I'école en phase secondaire de neigrapréparer a cet objectif d’intégration
des ETA tout en constatant que ces derniers oevédeur niveau d’exigence. De maniere
générale, on observe un manque global de cohédarte le partage des informations, des
stages, etc.. Les parents étant inégaux devarhoes il pourrait étre utile de mettre au point
différentes méthodes d’informations des parents @woconclusion).

Pour le Centre de jour, on remarque que cette flerrast massivement choisie par les
parents, souvent apres une déception face a uégration possible en ETA. Les parents
souhaitent que ces Centres insistent sur des djgsages scolaire de base (lecture, écriture,
calcul) sans nécessairement le faire dans un sadiaire (jeux, carte postale, etc.). Cela doit




faire parti du projet éducatif. Il en va de mémeabaspect « travail ». Dans les cas ou cela
est possible, méme si le rendement peut étre fadblesouhaite que le jeune ait une activité
professionnelle, se rende utile. La formule frapgale CAT semble une piste intéressante a

explorer en ce sens.

On observe que les parents choisissant le Cenfj@audse place dans une perspective de
continuité des services. lls souhaitent que le gepmisse trouver une place aisément, gu'il
poursuive son développement physique, intellectaetial, etc. ainsi que les soins de
professionnels (logopédes, kiné, etc.). Le trarispewvrait également étre assuré. Cette
continuité s’observe également en ce qui touchtergs. On préfére des horaires scolaires
qui permettent aux parents d’avoir une vie professtlle. De méme, on aimerait des
périodes de congés plus proches de celles de ¢'étobu, il N’y a pas de conséquences
financiéres quand le jeune ne vient pas (vacanegaif par exemple). On demande plus de
souplesse aux Centres sans que cela influe tositetmi leur décision de placer ou non le
jeune. Les parents semblent se placer dans ungueptie continuité de la prise en charge et
sont peu au fait des subtilités institutionnellégissant les places pour adultes. Les familles

semblent démunies face a ce qui leur parait illogiq

En ce qui concernes les jeunes qui sont en famitles avons vu que deux situations sont
possibles : le choix ou l'obligation par manquepdgces. Dans le premier cas, on souhaite
stopper la scolarité et le recours institutionnalipse centrer autour de la famille (conjoint,
parents, etc.). Cela est percu également commentrée dans la vie d’adulte car le jeune est
amené souvent a avoir ce rdle «d'adulte ». De,phteda contribue a une certaine
normalisation de sa vie quotidienne. Dans deuxeraparticulier, on souhaite une union
matrimoniale avec quelqu’un du pays. La personne se rapproche d’'une vie ordinaitg po

les parents &lle aura une famille comme ses soeurs

Dans le second groupe, celui des parents dansigatidn de garder le jeune, nous
n‘avons que deux parents effectivement dans cittation. Toutefois, a la vue des réponses
données et de I'age des jeunes encore a I'écdigde?, il nous apparait qu’une partie de ces
derniers ne trouveront pas de place a la fin deddarité de leur enfant. Il s’agit plus souvent
de familles démunies sur les plans sociaux et @i#uCes parents ne savent pas bien ce qui
va se passer, a qui on doit s’adresser (I'écol®&Run centre, la Vierge Noire, etc.). Dans le

cas ou ses familles devraient garder a la maisqaulee pendant une certaine période, ils



aimeraient certaines services (activités, aidenidte, etc.). Toutefois, ces aides ne sont pas
souhaitées par les parents qui sont dans cettisitusauf dans le cas ou c’est choisi). Les
parents sont trop dans l'urgence d’'une placsi ga existait (les activités a la journée), je le

mettrai mais je préfére qu’il ait une place (...p8ut avoir des activités dans le Centte

En ce qui concerne le maintien en famille et ppécgiquement les soirées et les nuits, on
observe que les parents souhaitent se donner dopstetnque le jeune puisse continuer
pendant une certaine période a vivre a la maisetie@ériode s’arrétera quand il sera temps
de préparer l'avenir. Les parents ont du temps mtestax pour cela. La mise en place d’'une
structure de répit et/ou de court séjour semble axoellente idée pour ces parents. En cas
d’'urgence ou pour d’'autres raisons (voyage, ré@pit) ces parents reconnaissent que ce type

de structure est un service nécessaire.

Ces résultats semblent confirmer partiellement awsx hypothéses. Dans le cas de la
premiére, il semblerait en effet que les parentensomajoritairement mal informés.
Toutefois, cela mérite quelques nuances. En dégtparents européens, francophones, d’'un
bon milieu semble avoir plus de chances d’étre iBarmés que le contraire. Par contre, sauf
dans le cas de la Clairiere, ces parents ont Hésumix-mémes les informations et font leur
parcours relativement seuls. Le bouche-a-oreilleéheau semble également utile dans les
«bons tuyaux». On remarque toutefois que trés, trés peu denfsmiont une connaissance

complete des démarches, des possibilités d’aide, et

Dans le cas de la seconde hypothése, on voitagaeritinuité semble surtout toucher
les parents qui font le choix du centre de Jouutdfois, une certaine césure est remarquéee
concernant I'aspect « travail » de la vie du jeue.le souhaite actif sur le plan professionnel
s'il en est capable, et cela tant en Centre degotgn ETA. Il y a donc I'idée, tout comme
dans le chef des parents qui préferent un maimiefamille, d'une étape supplémentaire,
préparée par la précédente. Cette étape se vplusl@ouce possible. On ne veut pas, dans la
plupart des cas, multiplier les changements pampleen placant le jeune en Centre de jour
et d’hébergement en méme temps. Cela dépend btendende la sévérité du handicap du
jeune. De plus, pour les familles qui ont connuplacement avant I'age adulte, cette
éventualité est préférée. Cela semble confirmeerssiconde hypothése de continuité dans la
prise en charge avec bien entendu une « progressipralitative de cette prise en charge

pour s’adapter a sa nouvelle vie et ses nouveasoire



7. Conclusion et recommandations

Cette recherche qualitative sur les représentatitnparents en rapport a la fin de la
scolarité et I'entrée dans la « vie d’adulte »ealg Enfant est comme nous 'avons vu limitée
dans le nombre de parents ou couples de parentse{dé temps imparti. Il ne nous est
possible de généraliser sur 'ensemble dans pareattout vu une sur-représentation de
parents d’origine étrangére et/ou défavorisée. dlmaissant pas la distribution normale en
réalité, nous ne pouvons comparer de maniére ¢erreafin, cette recherche exploratoire et
gualitative ne cherche pas tant a démontrer deéramalide telle ou telle hypothése. Celles-

ci servent plutét de guide et d’objectif permettdiarienter la recherche dans ces directions.

Dans le cadre de ces limites, nous observons @ualité d’acces a I'information qui
pourrait se traduire pour une inégalité d’acce€antres de jour et éventuellement aux ETA.
Cette inégalité toucherait certaines catégoriespdesonnes (plus défavorisés, mauvaise
maitrise de la langue, école fréquentée, etc.LeEsens, nous recommandons la mise en place
d’une structure unifiée de transmission de l'infation pour s’assurer que chaque parent peut
avoir acceés, autant que nécessaire, a ces infamsatCela peut prendre la forme, par
exemple, d’'une brochure envoyée a tous les pamhague année a partir des 18 ans de
'enfant, accompagnée d’une lettre les informantadsituation qu'il vivront prochainement,
de séances ad hoc spécialement prévues dans obemjae(sur le modele de La Clairiere),
etc.. Ne pouvant agir sur le niveau sociocultuésdau, langue, etc.), nous le pouvons sur le

lieu et les moyens de dispenser cette information.

Par ailleurs, la dispersion des compétences dastsal®mp du handicap met en avant I'idée
d’'un dossier unique et du guichet unique qui cdistrait les demandes, les organiserait dans
le temps, pourrait transmettre des informationsimamtes, etc.. Ce guichet ne prendrait pas la
place des services actuels mais agirait en prenfigme pour faciliter la vie des parents
d’enfants avec handicap. De maniere « neutre » pouoservé le libre-choix. Il pourrait
distribuer de I'information de différents niveaug douvoirs (fédéral, CF, COCOF, etc.) aux
parents et recueillir leur demande. Ce guichet raituégalement distribuer aux parents les
documents a remplir, les formalités administrativets les transmettre aux différents

organismes concernes.



Par ailleurs, on remarque maintenant de manierdegte une incohérence entre les
objectifs du type 2 phase 2 (vers les ETA) et lngements opérés chez ces deniers qui ne
permettent qu’a un faible nombre d’enfants du tggghase 2 d’intégrer ces structures. C'est
comme si on donnait aux jeunes des diplomes quemedonnent pas droit d’intégrer le
travail qui leur était destiné. Il serait utile Bluire cet écart entre « théorie du programme »

et « réalité du terrain ».

En ce qui concerne les Centres de jour et d’hébsegt les changements demandés
touchent comme nous l'avons vu la souplesse datenips institutionnel du jeune adulte.
Cela pourrait éventuellement constituer une pisterauser pour ouvrir, de maniére trés
limitée, de nouvelles places. Des jeunes moins &tuprésents au Centre pourraient libérer

des places pour de nouveaux jeunes.

On insiste également sur I'aspect qualitatif de Cesitres. Ceux-ci doivent offrir plus
gu’une simple occupation pendant la journée. It doursuivre le travail commencé visant le
développement des potentialités du jeune tantesupleins des apprentissages, du travail que
de la vie affective. Ainsi, on souhaite que le eymisse se rendre utile, exercer une activité
valorisante qui peut l'ouvrir sur la société. L'leégement est percu comme une
problématique plus lointaine pour la plupart degepts. On ne souhaite pas que le jeune

quitte directement la famille. Cela implique d’atlxgd’offre a cette demande.

On souhaite également la mise en place d'un sedécepit ou de court séjour pour des
parents dont la situation I'exige. Cela semble grenplus d’importance quand I'enfant
grandit en age. Une fois adulte, il devient de @inplus difficile « a caser ». Par exemple, les
grands-parents ne sont plus autant disponibles.c&n de maladie, pour des raisons
personnelles ou professionnelles, les parentstgsntiemandeurs de ce type de structures tres
souple, a la demande et qui peut répondre rapidepmur des demandes ponctuelles et

limités dans le temps (1-3 mois maximum ?).

Au terme de cette recherche, nous constatons gummhbreux parents, plus fragiles
socialement, sont en manque d’'informations et daqEagnement dans leurs démarches pour
trouver une structure de jour pour leur jeune. nizmiere générale, les parents se sentent mal
informés et/ou trouvent difficiles de trouver l'arimation. Parallélement, les parents semblent

en demande d’'une continuité dans la prise en ch@gesouhaite en effet une structure qui



bien que présentant des objectifs différents detegcsemblent en étre la suite et la finalité.
La prise en charge en enseignement spécialiséahitué » les parents a des structures qu’ils

souhaitent voir poursuivre, dans une certaine negsune fois adulte.
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