
INTRODUCTION 

Toute personne ressent des besoins et des désirs. Quand son enfant à un handicap rare, comment 
répondre à ses aspirations ? Ce module vous permettra de : repérer les besoins, les désirs et les 
aspirations de votre enfant et mobiliser les ressources.  

L’AUTONOMIE 

L'autonomie s'exprime partout au quotidien. Elle nous permet d'être acteurs de notre vie en 
faisant des choix et en réalisant des choses pour soi. Elle est la prise de décision ou le choix 
éclairé de la personne aidée et la mise en oeuvre de cette décision ou de ce choix. Elle présuppose 
une capacité de prévoir et de choisir et parallèlement la liberté d’agir, d'accepter ou de refuser en 
fonction de son jugement. Elle est donc liée à la fois à des notions de capacité et de liberté. 

DIFFÉRENCIER ET REPÉRER LES BESOINS ET LES DÉSIRS 

Il est primordial que les aidants puissent penser au delà des besoins primaires de la personne 
aidée et décrypter ses désirs. On favorise l'expression des désirs d'une personne en êtant à 
l’écoute, en laissant agir seul et en donnant la possibilité de choisir 
Pour repérer les désirs de l'enfant il est important de laisser le choix. Il faut valoriser la personne  
et ne pas décider pas à sa place. Cela commence par de toutes petites choses comme laisser 
choisir le film, les jeux, les vêtements, le livre, etc. Donner le choix renforce l'estime de soi et 
favorise l’autonomie. 

IDENTIFIER ET MOBILISER LES RESSOURCES POUR RÉPONDRE AUX DÉSIRS 

Certains désirs sont relativement faciles à réaliser. Regardez la télé ou écouter la radio. D’autres 
semblent plus compliquées, comme voyager seule pour une personne en situation de handicap 
rare. Pour chaque désir la difficulté est double. Il faut faire face à l'environnement extérieur qui 
n'est pas toujours adapté au handicap et il faut tenir compte des capacités de la personne.  

C'est l'interaction entre les ressources de la personne et celle de l'environnement qui détermine 
le champ des possibles. 

Quelques conseils : créer un cadre sécurisant mais facilitant, se centrer sur l'ensemble des 
possibles et pas seulement sur les manques et ne pas anticiper les besoins de la personne. 

CONCLUSION 

Pour explorer le champ des possibles il faut veiller à s'appuyer sur les désirs de votre enfant, tenir 
compte de ses potentialités et mobiliser les ressources de l'environnement.
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Fiche de synthèse

COMMENT PRENDRE CONSCIENCE  
DE SON RÔLE D’AIDANT ?

« Mon enfant a un handicap qui nécessite  
une présence quotidienne et une surveillance de tous les instants »

QU’EST-CE QU’UN AIDANT ?
Le Code de l’action sociale et des familles définit l’aidant familial comme une personne qui apporte l’aide 
humaine. Cette personne peut être : le conjoint, le concubin, le PACSE, l’ascendant, le descendant ou  
les collatéraux jusqu’au quatrième degré. Il existe également des aidants proches qui peuvent être voisins ou 
amis.

DIFFÉRENCIER LES RÔLES DE PARENT/PROCHE ET D’AIDANT
Après la naissance de l’enfant, les parents subviennent aux besoins primaires du tout-petit. L’enfant devient 
autonome en grandissant. Mais quand l’enfant progresse à un rythme différent, alors le rôle de parent se 
transforme progressivement en rôle d’aidant.

Le Code de l’action sociale spécifie le rôle de l’aidant comme étant une personne apportant « l’aide humaine ».
L’aide humaine peut être reconnue dans les domaines suivants : les actes essentiels de l’existence et  
la surveillance régulière.

Les actes essentiels de l’existence
Les actes essentiels de l’existence se composent :

• des entretiens personnels (toilette, habillage, alimentation, élimination),

• des déplacements (l’aide au transfert à la marche, à la manipulation d’un fauteuil roulant),

•  de la participation à la vie sociale (assistance à la communication, assistance aux déplacements à l’extérieur, 
actes liés aux besoins éducatifs des enfants et des adolescents soumis à l’obligation scolaire).

La surveillance régulière
La surveillance régulière consiste à éviter l’exposition à un danger menaçant l’intégrité ou la sécurité  
des personnes. Elle s’adresse à des personnes qui s’exposent à un danger et qui nécessitent à la fois une aide 
totale et une présence due à un besoin de soins.

RECONNAÎTRE SON RÔLE D’AIDANT
Être aidant, c’est accompagner son enfant dans les actes essentiels de l’existence, dans la vie sociale et réaliser 
une surveillance régulière.

Il est important de distinguer le rôle de parent et d’aidant, mais aussi de comprendre l’impact du rôle d’aidant 
sur la vie familiale et socioprofessionnelle et l’intérêt de savoir passer le relais dans les meilleures conditions 
de prise en charge de l’aidé.

CADRE JURIDIQUE

Définition légale du rôle de l’aidant :
Article R 245-7 du code de l’action sociale et des familles

Définition de l’aide humaine :
Annexe 2-5 du Code de l’action sociale et des familles
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EXPLORER LE CHAMP DES POSSIBLES


