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un tel guide ?

Accompagner un enfant ou un adule qui a des besoins purﬁcu“ers nous demande le
p|u5 souvent du femps et la mise en ceuvre de compétences. Ce femps pclr‘Fois, nous
evens |'impression d'en manguer et de le voler cux outres membres :E la fomille. Ces
compétences que nous acquerons au jour le jour, nous avans parfois l'impression
qu'e les ne sont pas reconnues. Ce soutien que nous apporions oux nGires est avant
fout cimant et répcnd aux besoins de la personne handioclpée, NEQnMoins, Nous
avons, nous aussi des besoins qui en décougf. il réponclre nous permettrait de nous
senfir mieux et reconnus dans nos fonctions ; 'aide que nous appertons é nos enfants
ne pourra gu'en éfre encore améliorée,

Ce guide deit pouveir vous oider & identifier vos propres bescins. En eHet, il n'est pas
5 an:i & s incliquer avec le |:||u5. précision possible. Mous n'ovons pas
I'habitude, nous ne pensons pas @ tout, nous ne savons pas forcément nous faire
entenclre, nous ne savons pas ce que nous peuvons demander... Nous devenons des

aidants pcht}is sans le sovoir.

Laidant familial ou de fait est la persenne qui vient en aice & titre nen pro{essionnel,
pour partie ou totalement @ une persenne dépendunm de son enfourcge, pour les
activites de la vie quolidl'enne_ Cette aide r'éguliér& peut étre pmdiguéa ch‘cu;c:n

permanente ou non. Cefe aide peut Eranclre p|us|aurs rmes : nursing, soins,

cccompagnement o l'education et & vie sociale, démarches administratives,
coordination, vigflunc:ef’rvef“e, soutien psychc: ique, communication, ochiviies
domesticues... Les besains présentés dans ce guide sont issus d'une réflexion menée par
des parents. Des mises & jour réquliéres auront lieu en tenant compte de vos remarques
et des évolutions legislatives,

Ce guide vous appartient et vous étes libres de |'ufiliser ou non. Il est avant fout une
aicle personnelle destinge & misux identifier vos besoins, & vous faire penser & des

Ll::inls que vous n'auriez pas imagines. Il est qussi un suppert pour un |'c||ogue avec
5 pm‘essionne's fue vous renconirerez,

les aides disponibles sont inégales et porfois absentes ou plon local et national. De
p|l.|5 certains besocins n'ont jamais &té pris en compte. Clest en les exposant que ce
guide pourra éfre utile pour impulaer £s actions.

les bescins & identifier sont ceux qui débutent dés que les conséquences des
deficiences et des incopacites des enfants* se font ressentir pour les cidants tant sur le
plan psychique, physique que sur le mede de vie de la famille. Ce guide ne traitera
pets cﬁs conditions de ['annonce du diagnestic des déficiences.

*Ce guide s'odresse avx paments - pour plus de simplicita, ke terme "snfant”, conceme oussi bien les
enfents mineurs gue majeurs,

Tout au long du guidk vous peuvez cocher pour identifier vos besoins :I




d’informotions

Dés la connaissance du diagnostic vous aimeriez peut-étre avoir
des précisions sur :

* le diagnostic lui méme

= Sur lo déficience ov lo malodie en question

= Sur les capacités et les incapacités qui peuvent en découler

* Sur les services existants

® Sur les droits et les démarches

= Sur les aides et les recours en cas de difficultés

= Sur les associations qui existent pour rencontrer d'autres parents qui vivent
la méme chose que vous

%Iﬂ.}' AIRETIONS AVOLY dl.:ﬂﬂf?"f!' in EPI’PH!BI’I‘GHF Inr .I-'rf? ﬂﬁd 2(:‘_".|1-'.EEI:'-'1 !IU ﬂ’t”
£
p?éfﬁfﬂ?ﬂ. AVoir un :’Ildﬁﬂ’f'?ﬂf?‘!! d,:’ fafids .n’?i‘-.l‘;ﬂrflfﬂ'f.

Nous aimerions avoir plus dinformations sur la déficience de notre
enfant les causes, les conséquences.

Nous aimerions avoir de Uinformation sur les capacités de notre enfant,
son potentiel de développement et d apprentissage.

Nous aimerions avoir de {information sur nos droits et ceux de notre
enfant.

Nous  aimerions avoir des informations sur les  démarches
administratives, les services, et les aides financiéres.

Nous aimerions connaitre des associations de personnes handicapées on
de parents d enfants handicapes.

Nous aimerions avoir des renseignements sur les propositions on
deécisions d orientation.

Chaque situation est particuliére, vous pouvez
avoir des besoins d’informations spécifiques,
vous pouvez les noter ici.



Il s’agit ici d’identifier le bescin de soutien moral ou psycholo-
gique dont vous et votre famille pourriez aveir besocin.

Dans la famille :
= Par rapport & vos sentiments vis & vis de ce qui vous arrive.
s Par rapport aux autres enfants, & votre conjoint, & vos propres parents. ..

Dans vos relations :
* Par rapport & des amis, des collégues de travail, des voisins. ..

A propos du vécu de votre quotidien

* Par rapport @ votre épuisement moral ou @ un sentiment de culpabilité
parce que vou avez |'impression de ne pas pouvoir tout faire. ..

L8>

Lo plupart du temps, les parents trouvent en
eux les possibilites de s'adapter aux
situations. Néanmoins, il serait plus facile
de faire face & tous les bescins de la
famille en éfant soutenu meralement,

ou en ayant un soutien psychologique
disponible & tout instant (soutien
psychologique individuel ou familial & ks
demande).

A

Nous aurions besoin dun soutien psychologique individuel parce gu'il est
difficile de vivve les déficiences de notre enfant et gue nows voulons
mieux faire face

Nous anrions besoin de sortien paice gue nos antres fr{ﬁm.!s réagissent mal,
actuellement, & leur seewr ou lewr fréve handicapé,

Nous aurions besoin de soutien powur maintenir [ éguilibre de notre famille
car les relations se sont détériorées suite aux difficultés que nous
avens pour répondre aux besoins de notre enfant.

Nous aurions besoin de soutien parce gue nous avons de la difficuleé i
répondre & la fois aux besoins de notre enfant handicapé et & ceux de nos
autres erfants,

Nous anrions besoin de soutien afin de rompre notre isolement parce gue
notre famille et nos amis séloignent de nous & cause du handicap de
notre enfant.

Nowus anrions besoin de rencontrer des pavents gui vivent la méme chose
GUe ROUS Car NOUS HOUS Sentons incompris et méme jugés par la société,

Nous aurions besoin de soutien car wous ne Rous Sentons pas compris par
wos collégues etlon notre hidrarchie dans le cadre de notre lien de travail

Nous aurions besoin de soutien ponctuel d une personne formée pour nous
aider & expliguer & wotre enfant les wnécessités des interventions
(chirurgicales etf de rééducation).



Confrontés aux besoins particuliers de votre enfant, vous avez
besoin de développer ou d'acquérir des compétences pour étre
soutien moral particuliers, vous pouvez les noter ici. plus officaces.

Acquérir des gestes techniques et y trouver une autonomie
suffisante préservent la qualité de |'aide ot la vie de famille.

Chaque famille est unique, vous pouvez avoir des besoins de

Une fermatien peut servir
* @ obfenir un niveau de connaissance utile pour la prévention, le dépistage,
I'amélioration des soins dent votre enfant a besoin
* & vous rassurer
* & vous faire mieux comprendre les déficiences et les gestes qui 5'y rattachent
* & maintenir votre bonne santé, comme ménager volre dos par exemple.

Nows aimerions avoir wne formation sur la ou les déficiences, la
malacdie, de notre enfant et lewrs conséguences.

Nows afmerions avoir une formation spéeifique (déglutition,

aspiration... ).

Nows aimerions avoir une formation & la manutention (ne pas faire
mal & mon enfant, protéger mon dos..).

Nows aiwerions avoir une formation sur les appareillages et aides

techniques dont notre enfant a besoin.

Nows atmerions aveir une formation sur la gestion des interventions

extérieures (ressources bumaines, droit du vravail.. ).

Nous aimerions avoir une formation sur les régimes de protection des
majenrs.

Nous aimerions étre formés sur les techniques de communication non
verbale pour powvoir communiquer avec notre enfant (Langue des
Signes Frangaise, Codes, synthése...),

Nows aiwmerions aveir une Attestation de Formation aux Premiers

Secours pour saveir réagiv e cas de besoin, avant Uarrivée du médecin
ot ees secours.

Auitre ;




L'arrivée ou l'irruption, pourrait-on dire, du handicap perturbe
immédiatement le temps et va vite faire loi. Car dans le temps
d‘aprés I'arrivée de l'enfant il y a alors une question de tempo, de
rythme, de cadence qui s'imposes.

Le handicap scande inexorablement la vie familiale, la vie du
coupls, la vie sociale, la vie professionnelle.

Le temps donné

C'est celui donné pour les rééducations, les hospitalisations, les rencontres avec les
professionnels, les administrations. Et puis celui donné pour les batailles : pour
Vintégration, pour l'accessibilité. .. Alors oui, le temps donné ne Fest pas pour rien.
Mais ce ternps est indiscutablement intransigeant, avec la contrainte de 24 heures. ..
par jour, nuit comprise, sept jours sur sept, trois cent saixanke cing jour par an.

De ce temps offert pour votre enfant découlent pour des bescins de répit, de
suppléance, de renfort ponctuel, de soutien & la fonction parentale.

de suppléance

Dans cefte partie il s'agit d'identifier les besoins de suppléance. La suppléance a
pour abiet de vous remplacer réquliérement auprés de votre enfant handicapé pour
préserver volre vie personnelle, familiale et/ou professionnelle (femps pour les
autres enfants, période de formation, loisirs. ).

Il s'agit de vous remplacer
* parce que vous avez des activités & réaliser comme travailler, participer &
une activité de loisirs, foire des courses, aller chez le coiffeur..., pendant que
quelqu’un s'cccupe de votre enfant.

Il ne s'agit pas du besoin de répit qui correspend a un besoin de faire des pauses
et qui est traité plus loin dans le guide.

Identifiez vos besoins de suppléance, puis plus loin dans le guide, vous compterez
le nombre d'heures nécessaires correspondant @ ces besoins.

Durant la semaine du lundi au vendredi

(] Tous les jours, ou réguliévement pour une activitd ou un travail,

] Le matin avant de partir.
] En fin daprés mid;.
D La vt (travail r@u:.t'ifr de nuit),

[ Le jour, le soir, occasionnellement.

] la reuit occasionnellement.

[ ] Autre :

Le samedi et le dimanche
[ Le jour parce que je travaille.

[} La nuit parce que je travaille.

(| Durant la journée ou la soirée occasionnellement.

(| la nuit occasionnellement.

[) Aure

Durant lannée

[ Lorsque l'institution ne peut pas le recevoir (vacances,
journées de fermetures... ).

(] Parce que je participe & une Sformation.

D Autre ;



Nos moyens de suppléance habituels

Nows w'avons aucun moyen de suppléance.

Nowus faisons appel & une personne, de facon occasionnelle ou véguliére 4
noire domicile,

Mon conjoint et mot le gardons @ tour de role.

Nos autres enfants le gardent.

Des membres de ma famille le gardent.

Des amis on des voising & loccasion.

Autre :

Nous ne voulons ou ne pouvons plus faive appel aux enfants, amis ou
membres de la famille pour nous suppléer.

Comment trouver un(e) suppléant(e)

| Nowus aurions besoin daide pour trouver une personne suppléante.

| Nous aurions besoin d'aide pour trouver un service de suppléance (balte-

garderie, jardin d enfants, service d accompagnement social.

de répit

Le bescin de répit est un moment nécessaire pour se ressourcer,
pour trouver du repos avec ou sans vetre enfant handicapé.

Los temps de répit sont un moyen pour retrouver la forme, pour
souffler, pour prévenir I’épuisement... quel que seoit vofre Gge.

Il y a plusieurs facons de prendre du répit.

Il peut s'agir pour veotre enfant de faire un séjour dans une
structure adaptée ou d’aveir une persenne qui viendrait le garder
a domicile alors que vous partez.

Lo répit est en méme temps pour votre enfant un moyen de sortir
de chez lui, de voir d’autres personnes, de le préparer @ un autre
mode de vie (hébergement en foyer, appartements regroupés... )



Nows sommes trés fatiguds et nous aurions besoin rapidenent d'un temps de
répit.

Nows sommes trés fatigués et nous aurions besoin de temps de répit
régulierement durant lannde.

Newus sommes fatipuds, nous aurions besoin de répit mais nows nosons pas
en prendre,

Nows aurions besoin de répit pour aveir e Lemips & consacrer d nos quires
enfants,

Nows aurions besoin de répit pour permettre & nos autres enfants de
“souffler” face aux besoins spécifigues de leur sewr ou fréve bandicapé.

A propos de notre réseau personnel de répit

l

l

Neos familles etlou nos amis nous offrent de garder de temps en temps notre
f?'.ij:l.'.ﬂf.
Nones ne conmaissons personne qui porrrait nous offrir des moments de répit.

Nows ne voulons ou ne powwons plus faire appel a notre famille ow & nos amis.

A propos des services de répit

N

L]

| -

Nows utilisons un service de répit et cela wengage pas de frais
supplémentasres.

Nowus utilisons wn service de répit gue nous devons payer, sans dides ni
subventions.

Nows utilisons un service de répit que nous devons payer en partie,

Nows connaissons des sevvices de répit mais nows navons pas les moyens
financiers de Putiliser,

[} Nous connaissons des services de répit mais il 1y a pas de place.

() Nous ne connaissons pas de services de vépit.

[) Autre:

A propos des moyens de répit

) Un accieeil temporaive dans un lien de vie adapté serait un bon moyen.
] Des séjonrs vacances serait un ben maoyen.

(| Un accueil de jour dans un lieu de vie adapté serait un bon moyen.
[ Une personne formée qui viendrait a la maison serait un bon moyen.

D Nows wavens pas d'idée, mais nous aimerions en disciter,

Pour mienx se faire comprendre

Pour compléter Uidentification de vos besoins de répit vous pouvez noter les
responsabilités et fouctions supplémentaires qui sont en rvelation avec la

santé de votre enfant. Chaque enfant est unigue et son accompagnenient

aussi, les particularités que vous noterez, vous aideront @ mienx vous faire
comprendre et a élaborer des réponses avec les professionnels.

[ | Notre enfant wa pas de probleme de santé particulier.



L
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Notre enfant a des problimes de santé qui néeessitent des visites fréquentes
chez le médecin,

Notre enfant a des problémes de santé qui nécessitent des hospitalisations
répetees.

Nowus devons nous lever souvent In nuit pour le changer de position, le
calmer, ltd donwer & boire. ..

Notre enfant nécessite des soiny quotidiens tels gque gavages, évacuation des
selles, soins de trachéotomie, surveillance d'wn traitement médical important. ..
Notre enfant a des incapacités qui nécessitent diverses rééducations
(kindsithérapies, orthaphonie.. ).

Notre enfant a du matériel orthopédigue ou médical qui peut lui
occasionner des problémes comme des infections.

Notre enfant a des traitements médicaux qui ont des effets secondaives trés
indésinables.

Notre enfant a une épilepsie plus o moins bien controfée.
Notre enfant a beancoup de dowleun, il pleure souvent.

Awtre :

A propos de Uaide aux actes de la vie quotidienne

]
]

0

Notre enfant est généralerment indépendart pour shabiller, se déshabiller,
mangen, boire, aller aux toilettes, se laver, se lever, se concher...

Notre enfant est généralement indépendant pour effectuer tous ces actes
mais il faut le surveiller, le stimuler, atder un pen.

Notre enfant prend énormément de temps pour effectuer tous ces actes ou
il faut négocier trés longtemps avec lui.

il

Notre enfant est plutit dépendant powr effectieer tons ces actes, nous devons
Lassister constamment ou le faire pour lui,

Notre enfant est maintenant plus lovrd et il devient de plus en plus difficile
de laider, notammens pour les sransferss.

Notre enfant est entitrement dépendant pour tous les actes de la vie
quotidiene,

A propos du comportement de notre enfant

]
.
U
Ll

Notrve enfant na pas de problémes de comportement.
Notre enfant fait sonvent des crises de colbres ou dagressivité que nows
devons contriler.

Notre enfant doit étre surveillé constamment.

Notre enfant ne fait généralement rien si on ne le stimule pas.

A propos des sorties

]
J
L
.

Notre enfant na pas de probleme de déplacement et dutilisation des
mayens de transport.

Notre enfant a des problémes de déplacement qui rendent les transpores et
les sorties difficiles.

Notve enfant a des déficiences sensorielles (vue, oute) qui rendent les sorties
trés difficiles.

Notre enfant a des difficultés dovientation dans le temps ou dans leipace
qui rendent Untilisation des transpores et les sorties trév difficiles.

Notre mﬁ?m ne pent pas sortir serl.



A propos de la communication
[] Notre enfant na pas de problémes de communication.

() Les difficultés de communication de notre enfant nécessitent notre présence
de facon babituelle.

] Il nous arrive détre crispés a cause de la nécessité de répéter, dexpliquer
toujours la méme chose a notre enfant,

[ {l nous arrive souvemt déire découragés devant norre difficulté a

comprendye notre enfant.

Nous devons régulibrement servir dinterpréte  pour notre erfant (code,

Langue des Signes. ..
D Aunre ;

A propos des activités
[ Notre enfant a une activité réguliére durant la journée.

[ Notre enfant est presque toujours i la maison, car il ny a pas de structures
pouvant Laccueillir.
[ ) Notre enfant manque souvent dactivités ou de loisirs & cause de sa santé.

[1 Notre enfant a difficilement acces @ des lofsivs ou & d'antres activités.

[ 1 Notre enfant est tous les soirs et toutes les fins de semaine & la maison parce
quil wy a rien dorganisé en rapport avec ses capacités.

[} Notre enfant est sonvent seul il a des difficultés & avoir des relations et 4
se créer un résean damis,

(] Autre :

de renfort ponctuel

Ce besoin correspond & des moments imprévisibles qui peuvent arriver
dans votre vie, comme chez n'importe qui. Il peut s'agir pour vous d'une
hospitalisation, d’un accident ou d’une maladie, ot il ne vous est plus

possible de vous occuper de votre enfant.

Le renfort est temporaire, et le plus souvent de courte durée, le temps
pour vous de pouvoir vous occuper @ nouveau de votre enfant.

Il est important de savoir que I'on peut compter sur un renfort ponctuel
av cas od il arriverait quelque chose.

Comment sommes-nous organisés ?

[ ] Nous avens prévu une solution au cas ot il nous arriverait quelgue chose
d imprévi.

[] Nous navons pas de PETSOFINE TESSOUITE it s ot il nows arviventit qrm’quf
chose d imprépu.

u Nous aimerions connaitre une personne resorce ou O
un organisme qui serait responsable de
Laccompagnement de notre enfant aw cas oi O
il nous arriverait quelque chose d'imprévu, z

[} Nous aimerions que Lon nous aide & préveir un renfort
ponctuel qui corresponde awx besoins spécifigques de
notre enfant,



de soutien a la
fonction parentale

La forction parentale est celle que I'on trouve dans le cadre d'une
famille.

En offet, los parents assurent diverses responsabilités envers leurs
enfants (aide aux deveirs, accompagnement pour des activités de
sport ou de loisirs...). D’autre part vous devez effectuer 'ensemble
des travaux domestiques (courses, ménage, lessive..). Vous
pouvez avoir bescin d'étre soutenu dans cette fonction.

le soutien peut &tre fait par une personne qui vient s'occuper de votre enfant
handicapé
* parce que vos autres enfants ont besoin de volre présence pour une aclivite,
une aide aux devoirs. .
* parce que vous devez accomplir des téches ménagéres

A linverse, vous pouvez vous occuper de voire
enfant handicapé et cette personne aide vos
autres enfants ou accomplit des taches

méndgéres. @

59

<>

(] Jaurais besoin dune personne pour aider mon enfant pour les actes de la
vie quotidienne (manger, se laver...) ou lui propeser une activité pendant
qiie je moccupe de mes autres enfants.

(| Jaurais besoin dune personne pour soccuper des autres enfants pendant
que je moceupe de mon enfant handicapé ou que je fais des tiches
domestigues,

(| Jaurais besoin d'une personne pour faire des tiches domestiques pendant
que fe proccupe de mes enfants.

(| Jaurais besoin d'une personne pour soccuper des autres enfants pendant
que jaccompagne mon enfant @ ses séances de rééducarion.

) Jaurais besain dune personne pour accompagner mon enfarnt & ses séances
de rédducation.

[ Jaurais besoin d'une personne pour accompagner mon enfant lovs de ses
déplacements (parce gu'il a des difficultés dorientation, parce que clest trop
dir physiguement, etc.).

!'_| Autre :



Il s‘agit dans cette partie de pointer les éléments qui concourant
au développement de l‘aide aux aidants par des adaptations
réglementaires.

En France, le proche-aidant d’un enfant handicapé, doit souvent
réduire ou arréter son travail pour satisfaire les besoins de son

enfant.

Ainsi, il perd tout ou partie de ses droits sociaux. Méme si
actuellement, il n'y a pas de réponse a tous ces besains, il est
important de les noter.

C}/ anrais  besoin  de  reconnaissance en ce gqui  concerne mon
inmmatriculation & la sécwrité sociale sous mon propre nom.

[ ) Jawrais besoin de reconnaissance en ce gui concerne ma santé et
bénéficier dun suivi médical, comme si [étais salarié(e).

[} Jaurais besoin de droits & la retraite comme un salarié, sans guil soit
teny compte des revenus de mon conjoint.

| Jaunais besoin de faire valider les acquis de lexpérience obrenue prés de
FHOH mf&m (etiow dans ma vie associative) car 5l E‘spiw i joiir mprmdre
wn travail salarié.

(| Jaunais besoin daménagements du temps de travail pour pouvoir
répondre aux besoins ponctuels de mon enfant.

D Artre :

Vous venez de terminer |'identification de vos besoins en soutien & la famille
selon voire situation. Pour nombre de ces besoins vous pouvez vous adresser
lo Maison Départementale des personnes handicapées, que volre enfant soit
mineur ou majeur.

Lorsque vous rencontrerez des professionnels avec lesquels vous devrez faire une
évaluation des besoins de la personne handicopée ov un projet individualisé
pour voire enfant, utilisez ce guide pour discuter auiour de vos propres besoins.
Il sera un moyen pour mieux vous faire comprendre ; il permetira & votre
interlocuteur de mieux connaitre votre situation et celle de votre enfant.

Tous vos bescins qui ne frouvent pas de réponses pourront faire |'objet d'une
revendication légitime dans le cadre de la polifique familiale de I' Association des
Paralysés de France, veuillez nous les faire connaitre. Plus nous serons nombreux
& revendiquer et plus nous aurons de chances de nous voir écouter.

Il vous est possible & la fin de ce guide de calculer le nombre d' heures dont vous
auriez besoin pour les lemps de répit et la suppléance.

Toutes les cbservations que vous avez & faire pour amélicrer ce fascicule sont
souhaifables et bienvenves.

Vauillez les adresser au :

GROUPE NATIONAL DES PARENTS
DE L'ASSOCIATION DES PARALYSES DE FRANCE
17 BD Auguste Blanqui, 75013 PARIS

Une liste de discussion des parents est accessible & partir du site Internet APF




