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Résumé

Cette étude vise a comprendre les effets psychologiques causés par la crise sanitaire de la COVID-19 au printemps 2020
chez les familles d’enfants avec des besoins éducatifs particuliers (BEP) durant la période de confinement. Plus spéci-
fiquement, elle tente d'examiner les difficultés rencontrées par un certain nombre de parents qui se sont retrouvés sur-
chargés par des responsabilités multiples et simultanées sans possibilités d'aide extérieure. L'analyse des préoccupa-
tions, des anxiétés et des besoins spécifiques de ces familles pourrait permettre la création de mesures de soutien plus
fonctionnelles et adéquates a I'avenir.

Zusammenfassung

Die in diesem Artikel vorgestellte Studie befasst sich mit den psychologischen Folgen der Covid-19-Krise fiir Familien
mit Kindern mit besonderem Bildungsbedarf wahrend des Lockdowns im Friihling 2020. Insbesondere werden dabei
die Schwierigkeiten von Eltern untersucht, die durch die vielen verschiedenen und oft gleichzeitiq auftretenden An-
forderungen belastet waren, ohne externe Hilfe in Anspruch nehmen zu kénnen. Eine Analyse der Sorgen, Angste und
spezifischen Bedirfnisse dieser Familien kénnte dabei helfen, in Zukunft zweckmdssigere und besser angepasste Un-

terstiitzungsmassnahmen zu entwickeln.

Permalink: www.szh-csps.ch/r2021-03-01

Contexte historique
A ce jour, la COVID-19 a engendré une crise
sanitaire, politique et économique a |'échelle
internationale, dont le bilan humain s'éléve
a plus de 2000000 décés dans le monde et
plus de 9000 en Suisse (Johns Hopkins
School of Medicine, 2020). Selon les don-
nées de 'UNESCO (s.d.), au printemps 2020
environ 160 pays ont procédé a la fermeture
des écoles en réponse a la pandémie. Le 13
mars, le Conseil fédéral a annoncé la ferme-
ture des écoles au moins jusqu'au 4 avril
(Conseil fédéral, 2020a) et dés le lundi 16
mars, les éleves ont commencé un enseigne-
ment a distance.

Facteurs de risque pour les personnes
avec des besoins éducatifs particuliers et
leur famille
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Des études internationales montrent déja
une forte prévalence des symptomes de dé-
pression, d'anxiété et de stress chez les pa-
rents de personnes avec BEP durant la pé-
riode de confinement (p.ex. Chafouleas &
lovino, 2020; Dhiman et al., 2020). Ces
symptomes peuvent étre dus a la présence
de vulnérabilités supplémentaires chez les
personnes présentant des BEP, telles que
d'une part, des problemes de santé phy-
sique — troubles somatiques (Samson et al.,
2020; Tyeetal., 2019), surpoids ou maladies
cardiovasculaires (Perera et al., 2019) — et
d'autre part, des problémes de santé men-
tale — anxiété et dépression (Patel et al.,
2018; Rohr et al., 2020). De plus, les restric-
tions des activités habituelles peuvent se ré-
véler source de stress mental, surtout chez
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les personnes avec des Troubles du Spectre
de I'Autisme (TSA) (Courtenay & Perera,
2020). D'autres études ont pu mettre en lu-
miére une vulnérabilité spécifique aux per-
sonnes avec une déficience intellectuelle
(DI). Pour Grier et al. (2020), cette popula-
tion peut présenter un risque accru d'infec-
tions a cause des limites de compréhension
de la situation et des circonstances sociales
(p-ex. le respect de la distanciation phy-
sique). En Suisse, malgré les efforts de la
Confédération pour soutenir économique-
ment ces familles (Conseil fédéral, 2020¢), il
est apparu que la mise en place de soutiens
adaptés a été rendue difficile pendant le
confinement. A ce sujet, Rosenstein (2020)
met en évidence chez les parents d'enfants
avec BEP un manque de soutiens quotidiens
— éducatifs, physiques ou thérapeutiques —
et un risque accru d'isolement social et
d'épuisement. Le confinement vécu a partir
du mois de mars 2020 a entrainé une nette
réduction des services de soutien pour les
familles de personnes avec BEP. Cette ab-
sence de soutien habituel a obligé de nom-
breuses familles a répondre individuelle-
ment aux BEP de leurs enfants, et a chercher
concomitamment des moyens pour gérer
leur propre détresse et anxiété (Toseeb et
al., 2020).

Le confinement vécu a partir du mois

de mars 2020 a entrainé une nette réduction
des services de soutien pour

les familles de personnes avec BEP.

Disparités sociales pour

I'apprentissage des éléves avec BEP
Si, sur le plan du soutien institutionnel et
de la santé physique et mentale, il existe

une grande disparité sociale au sein de la
population avec BEP et de leur famille, il
est constaté également, sur le plan de
I'éducation, un usage limité des moyens
mis en place pour suivre adéquatement les
éléves a distance. Il est important de souli-
gner que I'apprentissage a distance des en-
fants avec BEP ne requiert pas simplement
des moyens techniques tels que les livres,
I'ordinateur ou 'accés a Internet, mais aus-
si I'accés a des moyens d'assistance spéci-
fiques ou a des programmes d‘enseigne-
ment individualisés qui répondent aux
BEP de I'enfant (UNICEF, 2020). A titre
d'exemple, Frederick et al. (2020) ob-
servent que les éléves avec BEP peuvent ne
pas posséder toutes les compétences né-
cessaires pour participer a des conférences
virtuelles ou pour utiliser de maniére auto-
nome le matériel pédagogique fourni. Ces
enfants peuvent nécessiter des aides parti-
culiéres comme le soutien individualisé, la
supervision avec des interventions com-
portementales ou encore la présence de
thérapies spécifiques comme la logopédie
ou l'ergothérapie. Cette limitation de res-
sources a aussi été notée par des ensei-
gnants et enseignantes d'écoles spéciali-
sées chypriotes, qui ont parlé d'une ca-
rence de bénéfice de I'enseignement a dis-
tance pour les enfants avec BEP (Ayda et
al. 2020). En fait, comme rapportées dans
une étude menée en Allemagne, s'il existe
une difficulté d’apprentissage a distance
chez les éléeves, I'impréparation et la diffi-
culté d'adaptation des méthodes d’ensei-
gnement a distance chez le corps ensei-
gnant sont également des facteurs aggra-
vants (Eickelmann & Drossel, 2020). A cet
égard, le soutien parental semble se révé-
ler essentiel pour la réussite de I'apprentis-
sage a distance. Pour reprendre les mots
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de Widmer etal. (2020, p. 169), «la crise du
COVID-19 a mis aussi en lumiére les limites
de I'enseignement a distance, qui a besoin
de I'implication des familles pour faire
sens». Dans cette étude, les auteurs
notent les soucis des parents, liés au
manque de temps, de matériel informa-
tique et de compétences pratiques, pour
faire face a I'accumulation des taches au
quotidien. Entre autres, considérant le role
fort d'inclusion représenté par l'école, sa
fermeture peut signifier un risque élevé de
décrochage pour les enfants les plus vul-
nérables (Rosenstein, 2020). En Suisse,
dans le texte de I'Ordonnance 2 sur les me-
sures destinées a lutter contre le coronavi-
rus (COVID-19) (art.5), il est fait état
qu'«en I'absence d'enseignement présen-
tiel a I'école obligatoire, les cantons
mettent a disposition une offre de prise en
charge des éléves adaptée » (Conseil fédé-
ral, 2020b). Cependant, il semble que les
ressources limitées — technologiques ou
pour un soutien individualisé — de |'ensei-
gnement a distance ont causé des lacunes
dans le suivi des éléves; celui-ci s'est avé-
ré insuffisamment adapté pour les enfants
avec BEP. Le témoignage suivant d'une
meére qui a participé a notre étude refléte
les préoccupations qu'une telle situation
peut provoquer sur son enfant: « Je crains
que, ne pouvant pas fréquenter la classe
inclusive, il manque l'occasion de conti-
nuer a se rendre a |'école avec ses cama-
rades et que, lorsqu'il ira a I'école primaire,
il doive passer dans une classe spécialisée
et finir par étre marginalisé ».

Présentation de la recherche

Au vu des nombreuses vulnérabilités pré-
sentes chez la population avec BEP, la com-
préhension des effets psychologiques chez
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les familles d'enfants avec BEP pendant la
période de confinement s'avére morale-
ment et politiquement primordiale pour
évaluer la situation de maniére systéma-
tique. Cela permettra de mieux cerner les
besoins actuels de ces familles et a I'avenir,
de créer des mesures de soutien plus fonc-
tionnelles et adéquates. En tant que cher-
cheurs et chercheuses dans le domaine de
I'éducation spécialisée, nous nous sommes
sentis particuliérement sensibles a ces ques-
tionnements, tant sur le territoire suisse
qu'a I'échelle internationale. Pour réaliser
cette enquéte, nous avons mis en place un
questionnaire en ligne (Van Herwegen et
al., 2020) pour d’une part chercher a com-
prendre les préoccupations majeures ayant
eu une influence sur le bien-étre des fa-
milles de personnes avec BEP dans les dif-
férents pays, et d'autre part, mesurer les
facteurs déterminants dans le temps a tra-
vers des échelles d'intensité relatives a
I'anxiété. Un réseau international de colla-
borateurs et collaboratrices s'est rapide-
ment formé pour traduire le questionnaire
en 16 langues, en permettant de rejoindre
plus de 10000 familles dans 78 pays. Le
présent article vise a exposer exclusive-
ment les résultats préliminaires pour la
Suisse sur les facteurs individuels, fami-
liaux et sociaux qui ont influencé de ma-
niére prépondérante le bien-étre psycholo-
gique des familles de personnes avec BEP
au début de la crise.

Plus spécifiquement, nous nous sommes
intéressés aux questions suivantes':

' Des analyses similaires sont présentées dans Sam-
son et al. (manuscrit soumis pour publication)
dans le « Schweizerische Zeitschrift fur Heilpada-
gogik ». De plus amples analyses sur les données
suisses et internationales seront présentées dans
des articles a venir.
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1. Dans quelle situation se sont retrouvées
les parents d'enfants? avec BEP au début
de la crise?

2. Comment a évolué le niveau d'anxiété
vécu par ces familles durant cette pé-
riode?

3. Quelles sont les préoccupations les plus
stressantes rapportées par les parents?

4. Y a-t-il des différences spécifiques aux
conditions de I'enfant avec BEP?

Méthodologie

En Suisse, plus de 600 questionnaires ont
été remplis entre le 8 avril et le 27 juin
2020. Pour uniformiser les résultats, toutes
les données récoltées dans cette étude —en
incluant les valeurs liées au niveau d'anxié-
té vécu par les enfants — ont été rapportées
par les parents. Pour répondre a la pre-
miére question de I'étude, nous avons utili-
sé un échantillon de 392 personnes, com-
posé de meres (80 %), de péres (13 %) et
d'autres personnes proches de I'enfant
avec BEP (7 %). Pour répondre aux ques-
tions suivantes, nous avons décidé de nous
focaliser exclusivement sur les 284 parents
qui ont habité avec leur enfant avec BEP du-
rant le confinement. Parmi ces derniers se
trouvent 133 parents qui ont aussi répondu
pour des fréres ou sceurs a développement
typique (DT). 62 % des enfants avec BEP
étaient des garcons et leur age moyen était
de 15 ans avec une fourchette de 1 a 58
ans, identique a celle de leurs fréres ou
sceurs a DT (fourchette de 1 a 50 ans). Les
diagnostics primaires rapportés des en-

2Pour des raisons de compréhension terminolo-
gique, nous utilisons le terme «enfants» pour dé-
signer les fils et les filles (fourchette de 1 a 58 ans)
des parents qui ont participé a notre étude. L'age
moyen de ces personnes est de 15 ans.

fants avec BEP sont majoritairement les
TSA (41 %), suivis par la trisomie 21 (25 %),
le syndrome génétique rare (10 %), le han-
dicap physique (7 %), la DI non autrement
spécifié (7 %), les troubles spécifiques de
I'apprentissage (6 %) puis d'autres condi-
tions moins communes (4 %). La présence
de troubles spécifiques de I'apprentissage
(en comprenant le trouble de I'attention
avec ou sans hyperactivité) a été rapportée
comme diagnostic primaire ou secondaire
dans 17 % d'entre eux, ainsi que la pré-
sence d'une DI (Iégére, modérée ou sévére)
dans 61 % des cas.

Dans quelle situation se sont
retrouvés les parents d’enfants avec
BEP au début de la crise?

Les occupations journalieres des enfants
avec BEP les plus citées par les parents avant
la crise étaient la fréquentation d'une école
spécialisée (30%), d'une école ordinaire
(25 %) ou d'une place de travail dans un en-
vironnement protégé (14 %). Au début de la
crise, 85% des parents ont mentionné que
I'institution ou I'école fréquentée par I'en-
fant a fermé; dans le cas des institutions qui
sont restées ouvertes, un parent sur cing a
malgré tout décidé de retirer I'enfant de
I'institution. Entre autres, 7% des enfants
avec BEP ne vivaient pas a la maison avec les
parents avant la crise, mais habitaient dans
un foyer de groupe, un espace de vie proté-
gé ou un appartement privé. Quand nous
avons demandé aux parents comment a ré-
agi leur enfant face a la fermeture des insti-
tutions, 23 % des parents ont répondu des
termes négatifs tels que triste, frustré, an-
xieux, agressif ou colérique et 19 % ont don-
né des termes positifs tels que satisfait, heu-
reux, serein ou soulagé. Concernant |'occu-
pation des parents au début de la crise,
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nombre d'entre eux travaillaient a temps
plein (16 %) ou partiel (48 %), les meres au
foyer représentant 21 %. Cette vue d'en-
semble permet de constater que beaucoup
de parents se sont retrouvés dans la situa-
tion de devoir travailler a distance, de trou-
ver une méthode adaptée pour expliquer la
situation a leur enfant, de s‘occuper des BEP
de leur enfant et de gérer I'apprentissage de
ceux-ci a distance (en plus de celui parfois
de ses fréres et sceurs). Une mére qui a par-
ticipé a l'étude raconte « Subitement, nous
avions perdu tout le soutien que nous
avions. Enseigner aux trois enfants a la mai-
son et savoir qu‘on ne peut pas respirer une
minute est trés intensif. Nous, les parents,
avons atteint nos limites. Nous nous sen-
tions vraiment seuls ».

Comment a évolué le niveau
d’anxiété vécu par ces familles
durant cette période?

Pour étudier I'évolution de I'anxiété durant
cette période, nous avons comparé les ni-
veaux d'anxiété entre les parents (N=284)
et leurs enfants avec BEP a trois moments
clés (avant la crise, au début de la crise, et
au moment ot les parents ont rempli |'en-
quéte). Comme l'indique la figure 1, I'anxié-
té a augmenté au début de la crise autant
chez les parents que chez les enfants avec
BEP, et les parents ont été les plus fortement
impactés dans ce moment clé. L'anxiété a lé-
gérement diminué au moment ou le ques-
tionnaire a été rempli, mais elle n'est pas re-
venue au niveau d'anxiété d'avant la crise. I
est toutefois intéressant de noter que I'an-
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Note. L'échelle d'intensité de I'anxiété présente des valeurs allant de 1 (pas du tout) a 5 (extrémement).

Figure 1: Comparaison du développement de I'anxiété sur les trois moments clés entre les parents (N=284)

et leurs enfants avec BEP
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xiété a diminué plus fortement au fur et a
mesure que les parents remplissaient le
questionnaire. Dans une analyse plus appro-
fondie nous avons comparé le niveau d‘an-
xiété d'un sous-échantillon d’enfants avec
BEP qui avaient un frére ou une sceur a DT
(N=133) avec le niveau d'anxiété de ces
derniers. Cette analyse nous a permis de
constater que le niveau d'anxiété des en-
fants avec BEP et celui de leurs fréres ou
sceurs a DT n'a pas différé significativement
au début de la crise — ce qui indique que tous
les enfants ont été également affectés sur le
plan de I'anxiété. Pour résumer, nous pou-
vons observer que les parents ont été les
plus fortement impactés au début de la
crise. En derniére analyse, nous avons aussi
constaté que les niveaux d'anxiété des pa-
rents au moment ou ils ont rempli I'enquéte
se sont avérés plus faibles aprés la réouver-
ture des écoles primaires (en date du 11 mai
2020), surtout pour les parents ayant des
enfants entre 12 et 15 ans.

Les préoccupations concernant

la prise en charge quotidienne de leur
enfant avec BEP et le risque

de conflits familiaux ont beaucoup influencé
les niveaux d’anxiété vécus des parents

au début du confinement.

Quelles sont les préoccupations

les plus stressantes rapportées par
les parents?

Parmi les quinze préoccupations examinées
dans l'étude, les cinq présentant le niveau
d'évaluation le plus élevé chez les parents au
début de la crise étaient: la COVID-19 en gé-
néral, le risque d'infection, la capacité de
I'enfant a faire face a la situation, le fait de

trouver un équilibre entre la garde de l'en-
fant et le travail, et la perte du soutien insti-
tutionnel. Dans une autre analyse, nous
avons regardé dans quelle mesure les préoc-
cupations des parents étaient corrélées a des
hauts niveaux d'anxiété au début de la crise.
La préoccupation pour la maladie en général
et pour la COVID-19, le risque d'infection, la
capacité de motiver I'enfant (p.ex. pour la
participation a |'école a distance ou pour les
activités quotidiennes) et le risque de conflits
familiaux se sont révélés les plus fortement
liés a un haut niveau d'anxiété a ce moment
spécifique. Cela montre que les préoccupa-
tions autour de la maladie n'étaient pas les
seules qui ont conduit a un accroissement de
I'anxiété chez les parents; celles concernant
la prise en charge quotidienne de leur enfant
avec BEP et le risque de conflits au sein de la
famille ont beaucoup influencé les niveaux
d'anxiété vécus au début de la crise.

Y a-t-il des différences spécifiques

aux conditions de I'enfant avec BEP?
Considérant les groupes d'enfants avec un
diagnostic de TSA (N = 141) et de trisomie 21
(N=87) les plus larges de notre échantillon,
nous nous sommes intéressés aux diffé-
rences distinctives dans ces deux groupes et
leurs familles au fil du temps. L'anxiété des
deux groupes de parents s'est fortement
élevée au début de la crise, suivi d’'une
baisse au moment ou les parents ont rempli
I'enquéte, sans différer significativement
d'un groupe a l'autre. Cependant, au début
de la crise, les préoccupations étaient plus
intenses chez les parents avec des enfants
atteints de TSA en ce qui concerne la capa-
cité de I'enfant a faire face a la situation, la
perte du soutien institutionnel, les conflits
familiaux, la capacité de motiver I'enfant et
la difficulté de trouver un équilibre entre la
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garde de l'enfant et le travail. Concernant
les enfants, il est intéressant de noter que
ceux atteints de TSA présentaient des ni-
veaux d'anxiété nettement plus élevés que
ceux atteints de trisomie 21 dans les trois
moments. Une autre analyse comparant les
parents d'enfants sans DI (N=111) aux pa-
rents d'enfants avec une DI (N=177) a éga-
lement révélé que l'anxiété au début de la
crise a augmenté dans les deux groupes et a
|égerement diminué au moment ou les pa-
rents ont rempli I'enquéte, et que le niveau
d'anxiété présent dans les deux groupes ne
différait pas significativement. En revanche,
les parents d'enfants sans DI ont montré des
préoccupations plus marquées pour la sécu-
rité de I'enfant et le risque pour I'enfant de
s'ennuyer ou d'étre infecté, tandis que les
parents d'enfants avec une DI se préoccu-
paient davantage de la santé de |'enfant, du
fait que I'enfant ne pouvait pas s'approcher
des autres et socialiser, des capacités de
I'enfant a faire face a la situation et du
risque de conflits familiaux. De plus, il estin-
téressant de noter que les enfants sans DI
présentaient des niveaux d'anxiété signifi-
cativement plus élevés que les enfants avec
DI dans les trois moments clés.

Conclusion et orientations futures

Une limite de I'enquéte est le fait d"avoir ré-
colté les données pour les enfants avec BEP
et pour leurs fréres et sceurs a DT a travers
le témoignage des parents. Des recherches
futures devraient pouvoir permettre aux
personnes avec BEP de s'autoévaluer a tra-
vers des moyens adéquats a leur condition
spécifique. D'autres analyses devraient aus-
si chercher a comprendre la situation vécue
par les parents qui n‘ont pas habité avec
leur enfant avec BEP durant cette période,
par exemple les parents d'enfants qui ont
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été confinés dans les institutions sans droit
de visite. Nonobstant ces limitations,
I'étude a pu confirmer le fait qu’en Suisse les
parents se sont retrouvés surchargés par
des responsabilités multiples et simulta-
nées, telles que le travail (ou télétravail), le
ménage, |I'enseignement a distance et |'oc-
cupation quotidienne des enfants. Celles-ci
ont généré une augmentation du stress et
des préoccupations dans leur vie quoti-
dienne. Les résultats exposés ici ont permis
de mieux comprendre non seulement les ni-
veaux d'anxiété vécus par les familles d'en-
fants avec BEP, mais aussi les préoccupa-
tions majeures de ces familles selon les spé-
cificités de I'enfant. Des recherches futures
devraient analyser plus en détail les diffé-
rences liées aux spécificités des enfants afin
de proposer des pistes pour les soutenir in-
dividuellement et offrir une aide adéquate
et ciblée aux familles. Dans cet article, nous
nous sommes focalisés sur les données pré-
liminaires liées aux préoccupations qui ont
influencé I'anxiété au début de la crise, mais
il reste encore a se pencher sur les préoccu-
pations et les anxiétés vécues au moment
ou les parents ont rempli le questionnaire,
tout en incluant les données relatives aux
stratégies de régulation des émotions utili-
sées par les enfants pour faire face a la si-
tuation. Il faut aussi souligner que, méme si
nous constatons un accroissement signifi-
catif de I'anxiété au début de la crise, cer-
tains parents ont mentionné les bénéfices
que I'enseignement a distance a pu appor-
ter a leur enfant. Ce type d'enseignement
semble en fait avoir permis a une partie des
enfants avec BEP (en particulier a certains
enfants atteints de TSA) de trouver un envi-
ronnement plus calme et familial, et moins
propice a certaines difficultés (p.ex. so-
ciales ou sensorielles) qu'il leur faut d'ordi-
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naire gérer au quotidien. Pourtant, nous ne
devons pas oublier I'importance de I'école
en tant que vecteur de socialisation, en par-
ticulier pour les enfants présentant des dif-
ficultés d'interaction et de communication.
Ace sujet, des recherches futures devraient
d'une part se pencher sur les répercussions
a long terme du confinement d’un point de
vue du développement social et cognitif
chez ces enfants, et d'autre part, s'interro-
ger d'un point de vue pédagogique, sur les
moyens de les soutenir a distance dans le
développement et dans le maintien des
compétences sociales. Pour conclure, nous
tenons a remarquer que ce projet d'ampleur
internationale sera essentiel pour mieux
comprendre comment des personnes avec
BEP et leur famille ont vécu la crise de la
COVID-19 et le confinement dans des
contextes nationaux différents. L'appréhen-
sion de ce phénoméne pourrait se montrer
trés intéressante pour assister les décideurs
politiques (gouvernements et institutions)
dans la prise de décisions adaptées aux fa-
milles concernées sur la base de leurs té-
moignages et de leurs besoins spécifiques.
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