GRANDE ENQUETE UNAPEI

HANDICAPS ET VIE QUOTIDIENNE :
LA VOIX DES PARENTS
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Objectifs

De fin janvier a fin mai 2023, 'Unapei a initié une
enquéte auprés de parents (pére, mére, beau-parent)
ayant un enfant (ou plusieurs) avec trouble du
neurodéveloppement, en situation de polyhandicap ou
handicap psychique, quel que soit son age.

Cette enquéte visait a mesurer les retentissements du
Pandipap de leur proche sur les difféerents aspects de
eur vie.

L’'invitation a participer au questionnaire a été diffusée
par I'Unapei (magazine Vivre ensemble de 'union, médias
sociaux, site internet de 'Unapei), et relayée par les
associations membres du réseau Unapei, des réseaux
nati_ﬁnaux d'associations, ainsi que via le bouche-a-
oreille.

Méthodologie

Volet quantitatif : auto-questionnaire individuel en

ligne, essentiellement composeé de questions
fermées, mais s’appuyant largement sur des
échelles de réponses, permettant de nuancer celles-
Ci.

Volet qualitatif : 14 entretiens semi-directifs a

distance, auprés d’'un échantillon raisonné de
parents ayant accepté d’étre recontactés lors de
leur réponse au questionnaire (des critéres de
sélection et de diversification ont été appliqués). Ces
entretiens permettaient aux parents interrogés de
faire le récit de leur parcours de vie et de partager
certains éléments de leur situation individuelle et
familiale.
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Caractéristiques des répondants

3 940 répondants

80% de femmes | 56 ans, age médian Les handicaps concernés par 'enquéte

de l'autisme

14%

Handicap
intellectuel
ettrouble Polyhandical
du spectre . s
de l'autisme Autres
associés
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Les thématiques

L'impact de la situation de handicap de leur proche sur le parcours de vie des parents:

1. Un bien-étre trés en dessous de la moyenne nationale

2. Unsentiment d’exclusion de la société

3. Uneimpossibilité a choisir sa vie
4. Lesretentissements du handicap de leur proche sur la vie professionnelle des parents.
5. Lafierté des parents au regard du chemin parcouru avec leur enfant.

6. Le manque d’accompagnement et I'inquiétude face a I'avenir comme préoccupations principales.
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Un bien-étre trés en dessous de la moyenne nationale

43%

se sentent
heureux.

24% En comparaison, en 2018*, dans la population
générale :
se sentent — 68 % des répondants se sentaient heureux.
pessimistes — 18 % se sentaient nerveux.
3 3% ou découragés. — 11 % se sentaient pessimistes ou découragés.
se sentent
particuliérement
nerveux.

*Insee, enquéte Statistiques sur les ressources et conditions de vie (SRCV), 2018, www.insee.fr/fr/statistiques/4238423



http://www.insee.fr/fr/statistiques/4238423

Un sentiment d’exclusion de la société

regard
st\me’“’;q par \.a

45%

ressentent que
ce qu’ils font
n’est pas
reconnuasa
juste valeur par
les autres.

23%

se sentent
exclusdela
sociéeté.

S7%

se sentent seuls
face acequ'ils
vivent.

En comparaison, en 2016* dans la population
générale :

— 25 % des répondants affirmaient ne pas avoir
'impression que ce qu’elles faisaient était reconnu a
sa juste valeur par les autres.

— 7 % se sentaient exclus de la société.

*Eurofound, enquéte européenne sur la qualité de vie (EQLS), 2016, www.eurofound.europa.eu/fr/surveys/european-quality-of-life-surveys


www.eurofound.europa.eu/fr/surveys/european-quality-of-life-surveys

Une impossibilité a choisir sa vie

52%

estiment que,
dans leur vie
quotidienne, ils
ontrarementle
temps de faire
des choses
qu’ils aiment
vraiment.

26%

ont le sentiment
d’étre libre de
choisir leur vie.

ifficile de
nt diffict e
trét%e abonne P
ale de P
\'\t\': :;e & a‘\da\'\'\'..
e

En comparaison, en 2016%*, dans la population
générale :

— 40 % des répondants estimaient avoir rarement
le temps de faire des choses gu’ils aiment vraiment.
— 71 % avaient le sentiment d’étre libres de choisir
comment vivre leur vie.

*Eurofound, enquéte européenne sur la qualité de vie (EQLS), 2016, www.eurofound.europa.eu/fr/surveys/european-quality-of-life-surveys


www.eurofound.europa.eu/fr/surveys/european-quality-of-life-surveys

Les retentissements du handicap de leur proche sur la vie professionnelle des parents - 1/2

. nt
adtimps partiel™
%
62%
constatentune
influence sur
I'évolution de leur
carriére
(ex :avancement).
62% *En 2022, en France, 17,5% des salariés étaient a
temps partiel. Insee, enquéte Emploi en continu
constatent une 2022,
o influence sur www.insee.fr/fr/statistiques/74568997sommaire=7
leur temps de 456956
5 4 /() travail
hebdomadaire,
constatent une voire le maintien
influence surle d’'une activité.
choix de leur
meétier (ex:

orientation).


http://www.insee.fr/fr/statistiques/7456899?sommaire=7456956

Les retentissements du handicap de leur proche sur la vie professionnelle des parents - 2/2

jugent insuffisantes les aides
possibles au retour a 'emploi aprés
une longue interruption pour
s’occuper de leur enfant.

jugent insuffisantela
reconnaissance des compétences
qu’ils ont développées.

jugent insuffisantes les
réorientations professionnelles
possibles pour faire face a leurs
contraintes.



La fierté des parents au regard du chemin parcouru avec leur enfant

84%

des répondants
affirment étre
fiers du chemin
parcouru avec
leur enfant.

78%

affirment que la
relation avec
7 9 O/ leur enfant

o Penrichit, ils Iui

ensont

affirment étre reconnaissants.
encouragés par la
force de leur
enfant, de ses
efforts pour
surmonter les
difficultés, ses
progreés.



Le manque d’accompagnement et I'inquiétude face a I'avenir comme préoccupations principales

91%

indiquent que la
priorité de leur
vie est d’avoir
I'assurance d’'un
accompagne-
ment pour leur
enfant. 88%
indiquent étre
inquiets pour
I'avenir de leur
enfant et estiment
difficile d'imaginer

59%

indiquent que plus la vie et

de solution I'accompagnement
d’accompagne- de leur enfant dans
ment leur quelques années.

permettrait de
disposer de plus de
temps pour eux.
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Lexique

Aidant

L'aidant familial ou de fait est la personne qui vient en aide, a titre non
professionnel, pour partie ou totalement, a une personne dépendante
de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide
réguliére peut étre prodiguée de facon permanente ou non. Cette aide
peut prendre plusieurs formes. L’aidant peut étre, éventuellement,
dédommageé financiérement et bénéficier d’aides et de formations.

Troubles du neurodéveloppement (TND)

Les TND regroupent les troubles du développement intellectuel (TDI,
déficience intellectuelle), du spectre de l'autisme (TSA, autisme), du
développement du langage oral (TDL, dysphasie) ou de la coordination
(TDC, dyspraxie), déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité
(TDAH), spécifiques des apprentissages scolaires (dyslexie,
dysorthographie, dyscalculie,...), auxquels s’ajoutent les fréequentes
associations de plusieurs troubles chez une méme personne.

Polyhandicap

Le polyhandicap (terme apparu dans les années 1970) se définit
comme un « handicap grave a expressions multiples associant toujours
une déficience motrice et une déficience intellectuelle sévére ou
profonde, entrainant une restriction extréme de 'autonomie et des
possibilités de perception, d’expression et de relation ».

Handicap psychique

Le handicap psychique est la conséquence de la maladie psychique et
reste de cause inconnue. Les capacités intellectuelles sont préservées
et peuvent évoluer de maniére satisfaisante. C’est la possibilité de les
mobiliser qui est déficiente. La symptomatologie est instable. La prise
de médicaments est le plus souvent indispensable, associée a des
techniques de soins visant la réadaptation en s’appuyant sur les
capacités préservées. Le handicap psychique est la conséquence de
diverses maladies (psychoses, et en particulier les troubles
schizophréniques ; troubles bipolaires ; troubles graves de la
personnalité (personnalité borderline, par exemple) ; certains troubles
névrotiques graves comme les TOC (troubles obsessionnels

compulsifs). 5@3.
X Unapei
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>& Unapei

15 rue Coysevox,

/5 876 Paris Cedex 18

0144 855050
www.unapei.org

Suiveznoussur: @ @ @

#Unapei
#LaVoixdesParents


https://www.unapei.org/
https://www.facebook.com/pageUnapei
https://twitter.com/Unapei_infos
https://www.linkedin.com/company/unapei/mycompany/
https://www.instagram.com/_unapei_/?hl=fr
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