

ACCUEIL DANS LES DISPOSITIFS SPECIFIQUES

Participants : représentants 

· d’établissements et services médico-sociaux (IME, IMP, IEM, IR, SESSAD, CAMSP…), 

· sociaux (MECS), 

· sanitaires,

· parents d’enfants handicapés,
· RHEOP,
· Direction enfance et famille du Conseil général,

· protection judiciaire de la jeunesse,

· CDES,

· inspection académique de l’Isère

· DDASS.

Ce groupe a décidé, après un travail préalable de recueil de données et  d’élaboration d’une trame de questionnements relative au minimum requis pour pouvoir prétendre à un accueil de qualité des enfants handicapés dans les établissements, de se subdiviser en 4 sous-groupes reprenant des grandes catégories de handicaps :

· déficients moteurs – polyhandicap – plurihandicap

· déficients mentaux

· troubles du comportement

· déficients sensoriels et troubles du langage

 I – Données recueillies :

Le recueil des informations relatif au dispositif de prise en charge des jeunes handicapés dans l’ISERE, s’est appuyé sur plusieurs bases de données :

· le précédent schéma départemental d’organisation sociale et médico-sociale en faveur des personnes handicapées de l’ISERE (1999),

· les données issues du registre des handicaps de l’enfant et observatoire périnatal (RHEOP),

· les données issues du rapport d’activités de la CDES relatives notamment aux situations insatisfaisantes et au nombre d’enfants accueillis en 2003 dans les différentes structures médico-sociales,

· les données recueillies auprès des centres médico-psychologiques (CMP) de l’ISERE,

· les données issues de l’Education nationale relatives à l’intégration individuelle et collective des élèves,

· les données issues de la CAF relatives au nombre d’enfants bénéficiaires d’AES, par catégories de compléments,

· les données issues de l’enquête ES 2001 ;

· les données issues de la DRASS « diagnostic et perspectives : enfance handicapée en Rhône-Alpes » - septembre 2003.

Cette base de données, mise à disposition des différents sous-groupes, a été exploitée de manière distincte par ces derniers.

Tableau des populations des territoires du département de l’Isère
	Territoires
	Population
globale
	Population
0-19 ans
	%
	Nb de
ménages
	Nb de
naissance/an
	‰

	Nord Isère
	67 580
	19 572
	28
	23 923
	906
	13

	Porte des Alpes
	128 593
	37 854
	29
	46 320
	1 822
	14

	Vals du Dauphiné
	47 194
	12 269
	25
	17 986
	707
	14

	Isère Rhodanienne
	106 628
	28 528
	26
	40 760
	1 436
	13

	Bièvre Valloire
	58 423
	15 291
	26
	12 612
	671
	11

	Sud Grésivaudan
Voironnais Chartreuse
	134 048
	34 764
	25
	50 959
	1 941
	14

	Haut Grévivaudan
	96 519
	27 089
	28
	35 480
	1 240
	12

	Drac - Vercors - Trièves
	108 680
	28 565
	26
	41 337
	1 449
	13

	Grenoble
	153 426
	30 390
	19
	75 227
	2 074
	13

	Couronne Grenobloise
	139 180
	35 135
	25
	53 872
	1 636
	11

	Sud Isère
	53 515
	13 102
	24
	21 282
	656
	12


II – Textes de référence :    

Dans l’attente du vote du prochain texte de loi relative à l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, l’analyse du dispositif isérois s’opère en référence aux textes réglementaires qui organisent le secteur médico-social pour enfants et adolescents, et ceux concernant l’intégration scolaire.

1) Loi n°75.534 du 30 juin 1975, d’orientation en faveur des personnes handicapées.
Cette loi affirme que « la prévention et le dépistage des handicaps, les soins, l’éducation, …l’intégration sociale et l’accès aux sports et aux loisirs du mineur et de l’adulte handicapés physiques, sensoriels ou mentaux, constituent une obligation nationale ». Pour les enfants et adolescents handicapés, elle institue l’obligation éducative, précise les conditions de leur orientation par les commissions d’éducation spéciale (CDES), et crée l’allocation d’éducation spéciale.

2) Loi n°89-486 du 10 juillet 1989, d’orientation sur l’éducation.

Cette loi garantit à chacun le droit à l’éducation et affirme la priorité à l’intégration scolaire des jeunes handicapés.

3) Loi n°90-602 du 12 juillet 1990, relative à la protection des personnes contre la discrimination en raison de leur état de santé ou de leur handicap.

Cette loi inscrit dans le Code pénal l’interdiction, notamment, de refuser aux personnes handicapées l’accès aux activités de consommation et de loisirs.

4) Loi n°2002-2 du 02 janvier 2002, rénovant l’action sociale et médico-sociale.

Cette loi remplace la loi n°75-535 du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et médico-sociales.

La loi n°2002-2 comporte 4 objectifs principaux :

· l’affirmation et la promotion du droit des usagers.

Les droits fondamentaux des personnes sont définis et leurs modalités d’exercice précisées : charte des droits et libertés de la personne accueillie (arrêté du 08 septembre 2003), règlement de fonctionnement (décret du 14 novembre 2003), livret d’accueil (circulaire n°138 DGAS du 24 mars 2004), participation au conseil de la vie sociale (décret du 25 mars 2004), recours possible à un médiateur (décret du 14 novembre 2003), projet individuel, projet d’établissement…

· l’élargissement des missions de l’action sociale et médico-sociale et la diversification des interventions des établissements et services.

Les établissements et services médico-sociaux délivrent des prestations à domicile, en milieu de vie ordinaire, en accueil familial ou dans une structure de prise en charge

Cet objectif formalise la prise en charge diversifiée, avec ou sans hébergement, à titre permanent ou temporaire, selon un mode séquentiel, à temps complet ou partiel.

Ce texte confère également une base légale aux services d’aide à domicile pour les personnes handicapées ainsi qu’aux centres ressources.

· l’amélioration des procédures techniques de pilotage du dispositif.

La loi n°2002-2 a rénové le régime des autorisations de création, transformation ou extension d’établissements et services sociaux et médico-sociaux (décret du 23 novembre 2003 et circulaire du 11 décembre 2003).

La loi n°2002-2 permet également une planification médico-sociale plus efficiente par l’instauration de schémas d’organisation sociale et médico-sociale pluriannuel (5 ans), et surtout révisable à tout moment par l’une des autorités compétentes.

· la coordination des acteurs, des décideurs.

La loi n°2002-2 institutionnalise des procédures de concertation et de partenariat, notamment avec la mise en place d’un comité consultatif départemental pour personnes handicapées. La signature de contrat pluriannuel d’objectifs et de moyens sur 5 ans, entre les gestionnaires d’établissements et services et la ou les autorités chargées de l’autorisation afin notamment de permettre la réalisation des objectifs contenus dans le schéma, de mettre en œuvre le projet d’établissement ou de service…constitue également une amélioration de la coordination des acteurs et décideurs.

5) La loi n°2004-809 du 13/08/2004 relative aux libertés et responsabilités locales.

Cette loi modifie l’article 312-4 du Code de l’action sociale et des familles, dans la mesure où les schémas d’organisation sociale et médico-sociale sont désormais approuvés par le seul Président du Conseil général. Cependant, le Préfet de département, dans le cadre des compétences qui lui sont propres, transmet au Président du Conseil général les orientations qu’il demande à voir figurer dans le schéma. 
6) Les annexes XXIV
Les principaux axes fondateurs des annexes XXIV sont les suivants :

· reconnaissance de la singularité de chaque enfant et apport d’une réponse adaptée à ses besoins (notamment à travers le projet individuel) et avec des réponses appropriées aux différents âges de la vie,

· Caractère global de la prise en charge (pédagogique, éducative, thérapeutique),

· Respect des droits des usagers,

· Logique de parcours plutôt que de filières (pertinence de la réponse apportée),

· Logique de prestation plutôt que de placement avec des possibilités de choix pour les familles et les jeunes quant à l’orientation, le régime d’accueil et le type de prise en charge,

· Familles maintenues dans leurs prérogatives, informées et associées aux projets concernant leur enfant,

· Familles accompagnées et soutenues dans les difficultés qu’elles rencontrent à l’égard de l’enfant handicapé ou inadapté,

· Affirmation d’une mission d’intégration sociale et scolaire avec un travail de soutien à l’intégration,

· Instauration d’une mission de prévention du surhandicap et de l’exclusion et, si nécessaire, de prise en charge précoce,

· Le développement du partenariat avec les différents acteurs concourant à l’intégration, aux soins et au suivi de l’enfant et de sa famille,

· Maillage du territoire en terme d’équipement permettant des réponses de proximité afin de rendre possible le maintien dans les structures ordinaires de socialisation (famille, école…). Cela suppose une complémentarité des équipements et/ou des équipements relativement polyvalents disposant de la gamme des modes d’accueil et privilégiant chaque fois que possible des prises en charge en SESSAD ou semi-internat réservant l’internat aux situations spécifiques,

· Inflexion des critères d’orientation vers le secteur médico-social avec un relatif effacement des frontières traditionnelles entre maladie et handicap, tout en réaffirmant la nécessité de donner réponse aux enfants présentant des handicaps associés et la vigilance concernant les enfants présentant des troubles du comportement qui ne doivent pas correspondre à une simple inadaptation sociale.

7) La charte Handiscol’ : « L’école de la République est celle de tous les enfants. L’éducation a pour but l’intégration sociale. L’intégration de toutes les différences est une chance pour tous et pour l’école ».

8) Les établissements d’accueil :


SERVICE D'EDUCATION SPECIALE ET DE SOINS A DOMICILE

Textes de référence :


- décret n° 70.1332 du 16 décembre 1970.


- décret n° 88.423 du 22 avril 1988 remplaçant l'annexe XXIV quater au décret du 9 mars 1956  modifié.


- décret n° 89.798 du 27 octobre 1989 remplaçant les annexes XXIV, XXIV bis et XXIV ter du décret du 9 mars 1956 modifié.

Activité :

L'action des SESSAD est orientée, selon les âges, vers :


- la prise en charge précoce des enfants de la naissance à six ans, comportant le conseil et l'accompagnement des familles et de l'entourage familier de l'enfant, l'approfondissement du diagnostic, le traitement et la rééducation qui en découlent (déficients moteurs), l'aide au développement psychomoteur initial de l'enfant et la préparation des orientations collectives ultérieure ainsi que le développement de la communication (polyhandicapés),


- le soutien à l'intégration scolaire ou à l'acquisition de l'autonomie, comportant l'ensemble des moyens médicaux, paramédicaux, psychosociaux, éducatifs et pédagogiques adaptés.

Les interventions s'accomplissent dans les différents lieux de vie et d'activité de l'enfant ou de l'adolescent (domicile, crèche, école) et dans les locaux du service.

Les SESSAD œuvrent en étroite liaison avec, le cas échéant, les secteurs de psychiatrie infanto-juvénile, les services hospitaliers, la protection maternelle et infantile, les centres d'action médico-sociale précoce, les centres médico-psycho pédagogiques, etc…

Aux côtés des SESSAD, existent également les SSEFIS, SAAAIS et SAFEP.

Les services de soutien à l'éducation familiale et à l'intégration scolaire (SSEFIS) prennent en charge des enfants déficients auditifs de plus de trois ans, qui suivent par ailleurs une scolarité à l'école ordinaire, ainsi que des enfants de trois à six ans qui ne peuvent bénéficier d'une telle scolarité.

Les services d'aide à l'acquisition de l'autonomie et à l'intégration scolaire (SAAAIS) sont destinés aux enfants atteints d'une déficience visuelle grave ou de cécité. Ils apportent, d'une part, l'ensemble des moyens de compensation du handicap, de développement de la vision fonctionnelle et d'apprentissage des techniques palliatives et, d'autre part, les soutiens pédagogiques adaptés ; ils assurent également la mise à disposition des matériels et équipements spécialisés.

Les services d'accompagnement familial et d'éducation précoce (SAFEP) assurent la prise en charge des enfants atteints d'une déficience sensorielle grave, de la naissance à trois ans, et tout particulièrement le conseil, l'accompagnement des familles et de l'entourage familier de l'enfant, l'approfondissement du diagnostic, l'éveil et le développement de la communication de l'enfant.


INSTITUT MEDICO EDUCATIF

Textes de référence :

- circulaire du 20 juillet 1970 (les établissements publics sont soit autonomes, soit gérés par un

  hôpital.


- décret n° 89.798 du 27 octobre 1989 remplaçant les annexes XXIV, XXIV bis et XXIV ter du décret du 9 mars 1956.

Activité

Les IME regroupent les instituts médico-pédagogiques (IMP) et les instituts médico-professionnels (IMPro) pour les jeunes de 3 à 20 ans atteints d'une déficience à prédominance intellectuelle et nécessitant principalement une éducation spéciale prenant en compte les aspects psychologiques et psychopathologiques ainsi que le recours, autant que de besoin, à des techniques de rééducation : orthophonie, kinésithérapie, psychomotricité.


INSTITUT DE REEDUCATION

Textes de référence :


- décret n° 89.798 du 27 octobre 1989 remplaçant les annexes XXIV, XXIV bis et XXIV ter du décret du 9 mars 1956 modifié.

Activité

Les instituts de rééducation accueillent des enfants et des adolescents dont les manifestations et les troubles du comportement rendent nécessaires, malgré des capacités intellectuelles normales ou approchant de la normale, la mise en œuvre de moyens médico-éducatifs pour le déroulement de leur scolarité.


ETABLISSEMENT POUR ENFANTS ET ADOLESCENTS POLYHANDICAPES

Textes de référence :


- décret n° 75.798 du 16 décembre 1975 modifiant le décret n° 70.1222 du 23 décembre 1970.


- décret n° 89.798 du 27 octobre 1989 remplaçant les annexes XXIV, XXIV bis et XXIV ter du décret du 9 mars 1956 modifié.

Activité

Ce sont des établissements d'éducation spéciale pour enfants et adolescents présentant au moins deux handicaps graves (déficience intellectuelle profonde doublée d’une déficience motrice).


CENTRE MEDICO PSYCHO PEDAGOGIQUE

Textes de référence :


- annexe XXXII du décret du 9 mars 1956 modifié,


- décret du 18 février 1963

Activité

Les CMPP pratiquent le diagnostic et le traitement des enfants déficients mentaux dont l'inadaptation est liée à des troubles neuropsychiques ou à des troubles du comportement susceptibles d'une thérapeutique médicale, d'une rééducation médico-psychologique en vue de les réadapter tout en les maintenant dans leur milieu familial, scolaire ou professionnel et social.

Le diagnostic et le traitement sont effectués en consultations ambulatoires sans hospitalisation.


ETABLISSEMENT POUR DEFICIENTS MOTEURS

Textes de référence :


- décret n° 70.1332 du 16 décembre 1970.


- décret n° 89.798 du 27 octobre 1989 remplaçant les annexes XXIV, XXIV bis et XXIV ter du décret du 9 mars 1956 modifié.

Activité

Ces établissements ont pour vocation de dispenser des soins et une éducation spéciale aux enfants ou adolescents atteints d'infirmités motrices incompatibles avec des conditions de vie et de scolarité dans un établissement d'enseignement normal ou adapté. Ces infirmités motrices peuvent être congénitales, acquises et relever d'affections neurologiques ou être liées à des lésions de l'appareil locomoteur.


CENTRE D'ACTION MEDICO SOCIALE PRECOCE

Textes de référence :


- annexe XXXII bis du décret n° 56.284 du 9 mars 1956 modifié


- décret n° 76.389 du 15 avril 1976.

Les CAMSP ont pour objet le dépistage, la cure ambulatoire et la rééducation des enfants de moins de 6 ans, qui présentent des déficits sensoriels, moteurs ou mentaux, en vue d'une adaptation sociale et éducative dans leur milieu naturel et avec la participation de celui-ci le plus souvent les parents.

Ils exercent, au cours des consultations ou à domicile, des actions préventives spécialisées ainsi qu'une guidance parentale dans les soins et l'éducation spécialisée requis par l'état de l'enfant.

CLASSE D’INTEGRATION SCOLAIRE

Mise en place progressivement depuis 1992 pour se substituer aux anciennes classes intégrées, une CLIS accueille au maximum 12 enfants reconnus handicapés par la CDES, pour leur dispenser un enseignement adapté à leur âge, leurs capacités, la nature et l’importance de leur handicap.

L’objectif est de permettre aux élèves de suivre partiellement ou totalement, un cursus scolaire ordinaire, et si possible, de réintégrer une classe ordinaire.

Les CLIS sont spécialisées par type de handicap : mental (CLIS 1), auditif (CLIS 2), visuel (CLIS 3), moteur (CLIS 4).


UNITE PEDAGOGIQUE D’INTEGRATION

Créée à partir de 1995 pour scolariser des adolescents présentant un handicap mental, afin d’assurer une continuité avec les CLIS, une UPI accueille au maximum 10 élèves âgés de 11 à 16 ans, qui ne peuvent être intégrés dans une classe ordinaire, sans pour autant nécessiter l’admission dans un établissement médico-social. 

III – Bilan de l’équipement et de la prise en charge.

1) Equipement médico-social :

L’enquête ES 2001 ainsi que l’étude réalisée par la DRASS en 2003/2004 mettaient en exergue le faible taux d’équipement du département de l’ISERE en ce qui concerne les structures médico-sociales d’accueil d’enfants handicapés. En 2004, de nouvelles structures ont reçu des financements (49 places de SESSAD, 4 places pour polyhandicapés, 20 places de CAMSP).

Taux d’équipement au 01er janvier 2004 (pour 1 000 enfants de 0 à 19ans)

	Etablissements
	ISERE
	REGION

	Etbts pour déficients intellectuels
	3,91
	4,00

	Etbts pour polyhandicapés
	0,6
	0,5

	Instituts de rééducation
	1,06
	1,29

	Etbts pour déficients moteurs
	0,46
	0,44

	Services d’éducation spéciale et de soins à domicile
	1,20
	1,45

	Dont étbts et services pour enfants autistes
	0,36
	0,24

	TOTAL
	7,23
	8,10

	CAMSP
	1,47
	3,56

	
	
	


Le département de l’ISERE compte 2 385 places ou lits installés pour enfants handicapés au 01/01/2004, dont, 1 551 en semi-internat ou externat, répartis dans 35 établissements et 13 SESSAD.

Du point de vue des modes de prise en charge, il existe des structures qui disposent de toute la palette (internat, semi-internat, SESSAD, voire service d’accueil familial), d’autres d’une partie, d’autres encore mais plus rare, d’un agrément « monolythique ».

Les agréments prévoient une mixité quasi-systématique, à l’exception d’un IMPRO qui accueille exclusivement des filles, et d’un institut de rééducation qui accueille exclusivement des garçons.

2) Equipement scolaire :
« La scolarisation est un droit et l’accueil scolaire est un devoir » (circulaire conjointe des ministères de l’Education nationale et de la Solidarité – avril 1999)

a) Intégrations individuelles :

A la rentrée 2002/2003, 807 enfants bénéficiaient d’une intégration individuelle en école maternelle et élémentaire, ce qui donne un ratio de 11,12 pour mille enfants de 5 à 9 ans. 

8 adolescents bénéficiaient d’une intégration individuelle au lycée, ce qui donne un ratio de 0,10 pour mille adolescents de 15 à 19 ans.

b) Intégrations collectives dans le premier degré :

Une CLIS (classe d’intégration scolaire) accueille au maximum 12 enfants reconnus handicapés par la CDES, pour leur dispenser un enseignement adapté à leur âge, leurs capacités, la nature et l’importance de leur handicap.

L’ISERE dispose, pour l’année scolaire 2002/2003, de 50 CLIS accueillant 563 élèves. 

41 CLIS 1 
 accueillant 486 élèves
7 CLIS 2  
accueillant 60 élèves 

2 CLIS 3 
accueillant 19 élèves

En outre, sur Grenoble, il existe un établissement public communal composé de 4 classes, accueillant 29 élèves (centre de rééducation motrice Paul Cocat )

c) Intégrations collectives dans le second degré :

Le nombre de jeunes handicapés en situation d’intégration scolaire s’amenuise au fur et à mesure de leur avancée en âge.

Les unités pédagogiques d’intégration (UPI) accueillent au maximum 10 élèves âgés de 11 à 16 ans, qui ne peuvent être intégrés dans une classe ordinaire, sans pour autant nécessiter l’admission dans un établissement médico-social d’éducations spéciale.

Il existe au 01/01/2004, 5 UPI sur le département isérois.

Durant l’année scolaire 2002/2003, le nombre d’élèves intégrés dans les établissements publics et privés, collèges et lycées, outre les UPI, s’élève à 545 ; ces derniers sont accueillis dans 82 établissements.

Pour ces 545 jeunes, les déficiences présentées sont les suivantes :

· déficience intellectuelle ou mentale

18,72 %
· déficience du langage et de la parole
22,75 %

· déficience motrice



15,60 %
· déficience viscérale métabolique

8,62 %

· déficience auditive



12,48 %
· déficience visuelle



3,49 %
· autre 




18,35 %

d) Intégration universitaire.

L’intégration des étudiants handicapés est exclusivement individuelle, car il n’existe pas de dispositif collectif. Le département de l’ISERE, dispose depuis l’année scolaire 2003/2004, de 2 postes d’auxiliaires de vie universitaire.

Les universités de Grenoble sont une référence nationale pour l’intégration des handicapés.

Le Service d’Accueil Universitaire des personnes Handicapés (SAUH) a une convention avec les universités de Grenoble depuis maintenant 20 ans. Pour l’année 2002-2003, 144 étudiants ont été pris en charge par le SAUH: accueil, orientation, organisation de la scolarité, mise en place de l’accompagnement humain (prise de notes, tutorat, soutien pédagogique, …), matériel et technique spécifique, insertion professionnelle, cellule d’accessibilité. 

Un foyer universitaire « Préludes » permet d’accueillir 20 étudiants « dépendants ». Cet accompagnement se réalise avec la collaboration du Centre de Santé Inter-Universitaire (CSU) aussi bien pour définir les adaptations nécessaires qu’assurer les besoins en conseils et soins.

La clinique Georges Dumas accueille des étudiants souffrant de pathologies mentales.

En dehors des étudiants pris en charge par les structures citées ci-dessus, des étudiants présentant différents types de handicaps (troubles d’apprentissages, dyslexies, pathologies mentales, épilepsie, maladies chroniques, …) sont accompagnés et suivis par le CSU ; le SMPU (Service Médico Psychologique Universitaire) suit des étudiants en souffrance psychique et présentant des pathologies mentales. Durant l’année 2003-2004, le Centre de santé universitaire a reçu 310 étudiants pour des adaptations aux examens (1/3 temps, secrétaires, évaluations à l’oral).

A la rentrée 2004-2005, les présidents des 4 universités ont mis en place une commission qui doit faire des propositions pour février 2005. Il s’agit de faire évoluer l’accompagnement des étudiants handicapés. Les objectifs visent à élargir la définition du handicap pour accompagner plus d’étudiants à « besoins particuliers » (pathologie mentales, dyslexies, maladies chroniques, …), de renforcer l’approche globale, de donner à chaque université la responsabilité pédagogique par la mise en place des adaptations pédagogiques, par l’amélioration de la coordination des services. 

3) Intégration dans le dispositif d’apprentissage.

Le dispositif de formation professionnelle est peu utilisé au profit des jeunes handicapés. Des intégrations en CFA peuvent avoir lieu à l’issue d’une prise en charge en IMPRO. En ISERE, il existe également un dispositif expérimental porté par l’AFIPAEIM, intitulé service de formation professionnelle adaptée (SFPA) accueillant 24 adolescents et jeunes adultes handicapés (16-25 ans), présentant une déficience intellectuelle moyenne. Ce service est organisé en module de 3 ans, une année de préapprentissage, deux ans en contrat d’apprentissage. 

La diversité des emplois doit commencer dès les IME, par l’apprentissage d’activités variées et « porteuses » en terme d’intégration professionnelle future, et la valorisation des périodes de stage dans les IME doit être développée.

Le développement de l’intégration des jeunes dans le dispositif d’apprentissage doit être poursuivi, afin de permettre, autant que possible, une intégration professionnelle en milieu ordinaire.

4) Une qualité d’accueil et de prise en charge :

L’enfant et sa famille doivent être pensés comme bénéficiaires d’un service adapté dans un parcours individualisé, et dont la cohérence et la coordination des actions leur sont garanties.

Si un nombre suffisant d’établissements et services permettant de répondre aux demandes des familles et correspondant aux besoins des enfants est un préalable nécessaire à la qualité de l’accueil, il doit toutefois s’accompagner de :

-
Précocité :
{du repérage / diagnostic



{des réponses

· Réponses de proximité en référence aux territoires d’action sociale.

· Projet personnalisé garanti et contractualisé

· Accompagnement des familles au plus tôt et au plus près.

· Réponses adaptées et innovantes, dans le quotidien comme dans le long terme.

Et doit se traduire concrètement par :

· Développer des lieux d’information et d’écoute des parents, d’aide et de conseil polyvalents et de proximité.

Dans ce cadre, les antennes d’handicap info 38 pourraient constituer des relais précieux.

Les institutions, quelles qu’elles soient, doivent notamment porter leur effort sur l’accompagnement régulier des parents lors des périodes de rupture ou de réorientation de leur enfant.

· Création de réseaux reposant sur des conventions de partenariat,

· Souplesse des dispositifs, accepter des allers/retours, des temps partagés. Faciliter les démarches des parents. « Il n’est pas possible pour les parents d’entendre que 
c’est impossible ».

· Souplesse dans les démarches administratives et dans les modes 
de financements.

· Optimisation des modes de transport par une mutualisation des moyens des établissements, la mise en commun de personnel sur des trajets définis par plusieurs structures. 

Outre ces différentes observations, le respect des principes édictés par la charte de l’accueil de l’enfant handicapé par l’un des groupes travaillant à l’élaboration du schéma départemental d’organisation social et médico-social, est de nature à garantir une certaine qualité d’accueil de l’enfant et de sa famille.

III – Population accueillie en établissements spécialisés.

D’un point de vue quantitatif, les décalages entre les agréments et l’effectif accueilli sont variables. (jusqu’à 18% dans une structure). Cependant, le décalage peut ne pas être significatif lorsque, notamment, l’établissement accueille plusieurs enfants à temps partiel. Les fluctuations d’effectifs peuvent également n’être que ponctuelles, à un instant T et se régulariser par la suite. 

Un certain nombre de décalages entre l’effectif agréé et l’effectif accueilli, lorsqu’ils ne sont pas conjoncturels mais structurels, seront corrigés en 2004, suite au rebasage financier dont ont bénéficié les établissements. 

Très peu d’établissements en Isère, sont en sous-effectif, et certains le sont seulement sur une partie de leur agrément  ne correspondant plus à une demande (internat notamment, pour certains types de déficiences les plus légères). 

L’offre en places de SESSAD s’est fortement accrue ces cinq dernières années (199 places créées depuis le dernier schéma), et correspond à une demande forte permettant une prise en charge dans le secteur médico-social qui favorise l’intégration en milieu ordinaire et le maintien des liens familiaux.

En ce qui concerne les établissements médico-sociaux, une demande accrue de place en semi-internat, au détriment de lits d’internat est relevée ces dernières années. Ces demandes concernent davantage  les enfants déficients intellectuels, moteurs et sensoriels, ceux souffrant de troubles du comportement, que les enfants polyhandicapés ou autistes pour lesquelles les demandes sont plus variées.

Il est également nécessaire de souligner le faible nombre de lits ou places pour enfants, ouverts 365j/365. Les vacances scolaires et les fins de semaine sont souvent synonymes de fermeture d’établissements et si, là encore, pour de nombreux enfants et familles les vacances sont bienvenues, pour d’autres, un nouveau « parcours du combattant » commence, l’accueil et la prise en charge d’un enfant lourdement handicapé pouvant s’avérer délicat pour certaines familles et fratries. Ce constat est particulièrement vrai pour les enfants polyhandicapés et autistes. Par conséquent, trois types de besoins sont soulignés :

· les accueils de WE ou de vacances pour permettre soit un temps de répit pour les familles, soit un accueil séquentiel de l’enfant, soit un accueil d’urgence.

· le développement des structures ouvertes 5 jours sur 7, 52 semaines par an, en internat mais aussi en semi-internat, permettant ainsi aux enfants, notamment ceux souffrant de polyhandicap ou d’autisme, de pouvoir rester dans l’établissement d’accueil, sans perdre leurs repères et sans perdre le lien avec leur famille du fait des retours le WE.

· L’ouverture 365j/365 de structures médico-sociales.

IV – La prise en charge des enfants handicapés :

4 groupes de travail se sont tenus :

· déficients moteurs – polyhandicap – plurihandicap

· déficients mentaux

· troubles du comportement

· déficients sensoriels et troubles du langage

Axes de réflexion communs aux 4 sous-groupes :

· Nécessité d’une détection précoce du handicap et des réponses apportées. Pour cela, quel que soit le type de handicap, il est nécessaire de :

Créer des CAMSP pour couvrir harmonieusement les différents secteurs géographiques afin d’apporter une réponse de proximité, tout en soulignant qu’il n’est pas nécessaire d’avoir un CAMSP par territoire. Les CAMSP doivent être polyvalents.

Développer, dans les CAMSP, la prévention des handicaps secondaires et surajoutés.

Le département de l’ISERE dispose actuellement de 3 CAMSP pour une capacité de 130 places. Un quatrième CAMSP d’une capacité de 20 places sera prochainement créé à Bourgoin-Jallieu.

Le secteur du Sud Grésivaudan est aujourd’hui complètement dépourvu en ISERE.

· Accompagnement des parents lors de l’annonce du handicap, puis lors des différentes étapes ; ne surtout pas négliger l’accompagnement lors des périodes dites de « rupture » (changement d’établissement, d’orientation…). Pour cela, il serait opportun de :

créer des lieux ressource qui combinent l’accompagnement des parents, un accueil souple des enfants à la journée, sans orientation CDES (type garderie), le conseil aux professionnels (hors secteur médico-social) sur des situations individuelles et particulières.

· Apporter, autant que faire se peut, une réponse de proximité adaptée aux besoins,

· Développer le partenariat et la collaboration entre structures. Le travail avec les structures sanitaires, notamment psychiatriques est à encourager et à optimiser. Réflexion quant à la place du psychiatre dans une structure médico-sociale,

· Réflexion à mener sur les modalités pratiques d’accueils ponctuels et de prise en charge psychiatrique en relais (aller-retour établissement – service de psychiatrie),

· Réflexion à mener sur le développement de l’accueil en établissement « conjuguée » à une intégration en milieu ordinaire,

· Demande d’une plus grande souplesse par rapport aux agréments des structures et aux budgets des établissements de manière à pouvoir apporter des réponses aux « cas par cas »,

· Améliorer la communication avec les familles, davantage les associer,

1) Déficients moteurs, polyhandicap, plurihandicap.

En 2004, pour ces enfants, le département de l’ISERE dispose, en structures :

· 2 SESSAD pour une capacité de 21 places (agglomération grenobloise – Bourgoin-Jallieu)

· 2 IEM pour une capacité de 138 places (agglomération grenobloise – Voreppe),

· 1 centre de rééducation motrice de 30 places à Grenoble,

· 7 IME ayant un section « polyhandicap », pour une capacité totale de 193 places (113 en semi-internat, 76 en internat),

· 1 IME spécialisé dans la prise en charge des enfants épileptiques pour une capacité totale de 30 places (internat),

· 1 équipe mobile pour enfants traumatisés crâniens de 21 place.

Le bilan effectué par la CDES, au 01/09/2004, de l’orientation des enfants porteurs d’un handicap moteur, polyhandicapés ou plurihandicapés fait ressortir que :

· 26 enfants n’ont pu intégrer un IMEP par défaut de places,

· 4 enfants n’ont ou intégrer l’IME spécialisé dans la prise en charge des enfants épileptiques,

· 11 enfants n’ont pu intégrer un SESSAD pour handicapés moteurs par défaut de places.

Ces chiffres ne sont pas à prendre en compte de manière exclusive dans la mesure où, connaissant la situation des équipements au plan départemental, il arrive à la CDES de prononcer une orientation de manière pragmatique et non idéale (par anticipation du manque de places)

a) Proximité de l’accompagnement des enfants et des familles, dans la diversité

· les SESSAD

· Création de places de SESSAD handicap moteur / polyhandicap, pour couvrir l’ensemble des secteurs géographiques et notamment, le Nord Isère et l’Isère Rhodanienne. Développer la couverture en places de SESSAD sur le Sud-Isère.

Réfléchir à une logique de bassin de population plutôt qu’à une logique de département, voire de territoire d’action sociale (problème des enfants dans les zones limitrophes).

· Institut d’éducation moteur (IEM) :

Officiellement en Isère, il n’existe qu’un IEM agréé pour l’accueil d’enfants de 3 à 18 ans situé à Eybens.

 Un second établissement, non médico-social de par son agrément (école disposant d’un plateau technique permettant l’intervention de professionnels paramédicaux, en libéral) accueille également des enfants relevant du cycle élémentaire, à Grenoble. Cet établissement, fortement financé par la ville de Grenoble (de par son origine « historique), reçoit des enfants orientés par la CDES. Il doit, du fait de la lourdeur des pathologies des enfants accueillies, demander sa transformation en établissement médico-social afin de pouvoir disposer d’un financement assurance-maladie permettant une présence plus continue des professionnels paramédicaux. 

Dans le cadre de la réflexion propre au second schéma, la question de la pertinence de 2 IEM sur une même zone géographique s’est posée (Nord-Isère découvert), mais la reconnaissance d’une situation existante, et donc répondant aux besoins, paraît primer par rapport à une couverture géographique idéale.

En revanche, l’implantation d’un IEM ou d’une section dédiée à l’accueil d’enfants handicapés moteurs dans le Nord-Isère doit également être envisagée (absence d’internat sur l’agglomération grenobloise – éviter autant que faire se peut des déplacements trop important des enfants).

Pour les enfants souffrant d’épilepsie, au vu du faible nombre d’établissements dans la région Rhône-Alpes (« La Teppe » en Drôme et « les Violette » en Isère ont un recrutement régional voir extra régional), il serait opportun d’engager une réflexion au plan régional sur la création d’un dispositif permettant l’accompagnement des familles, des professionnels, et proposant de l’information et de la formation.

b) Accueil des enfants handicapés moteurs ou polyhandicapés avec des problèmes de comportement : partenariat avec le secteur psychiatrique.

Ce sont les enfants qui se situent à la marge des agréments des établissements

· nécessité d’un parcours souple avec des accueils ponctuels en milieu psychiatrique quand les besoins se font sentir.(lieux relais alternatifs à concevoir en lien avec le médico-social)

· nécessité de la formation des personnels dans les établissements. Une équipe mobile du secteur de psychiatrie accompagnerait les équipes concernées et serait identifiée comme une équipe ressource.

· Possibilité de prise en charge dans les CMP : nécessité de l’accessibilité des locaux aux fauteuils roulants.

· Adaptation du mode de réponse aux besoins repérés au cas par cas dans les établissements et services (dont temps de psychiatre ou psychologue).

c) Améliorer les conditions d’hospitalisation des enfants polyhandicapés. 

Cette amélioration peut être la résultante de la mise en place d’une équipe pluridisciplinaire mobile au CHU, voire dans d’autres centres hospitaliers, en concertation avec le secteur médico-social.

2) Déficients intellectuels et mentaux :

Une quantification a été faite à partir des éléments suivants :

Les chiffres de la population concernée datent de septembre 2003 (Conseil Général)

Les données concernant la prévalence de chaque handicap proviennent du RHEOP (rapport annuel 2002 – génération 1994).

	
Territoires
	
Nb d’hab.
(0-19 ans)
	%
Population globale
	
Prévalence °/oo

Trbl psych. sévères
	
Prévalence °/oo

dont
Autisme
	Prévalence °/oo

Retards mentaux
sévères
	
Total

	Prévalence
	
	
	2,4
	1
	2,4
	

	Nord Isère
	19 572
	28,9
	47
	19
	47
	94

	Porte des Alpes
	37 854
	29,4
	90
	37
	90
	180

	Vals du Dauphiné
	12 269
	25,9
	29
	12
	29
	58

	Isère Rhodanienne
	28 528
	26,7
	68
	28
	68
	136

	Bièvre Valloire
	15 291
	26,1
	37
	15
	37
	74

	Sud Grésivaudan
	34 764
	25,9
	83
	34
	83
	166

	Haut Grésivaudan
	27 089
	28,0
	65
	27
	65
	130

	Drac Vercors Tri
	28 565
	26,3
	68
	28
	68
	136

	Grenoble
	30 390
	19,8
	73
	30
	73
	146

	Couronne Gren.
	35 135
	25,2
	84
	35
	84
	168

	Sud Isère
	13 102
	24,4
	31
	13
	31
	62

	Total
	285 559
	
	675
	 278
	675
	1 350


Pour quantifier les besoins, a été prise en compte l’ensemble d’un type de déficiences tel qu’enregistré par le RHEOP qui concerne l’objet de l’étude. Ainsi, ont été comptabilisées les situations concernant les troubles psychiatriques (autisme et psychoses infantiles) et la déficience mentale (Trisomie 21, déficience mentale grave, polyhandicap), en dehors des déficiences sensorielles.

En 2004, pour ces enfants, le département de l’ISERE dispose de :

· 6 SESSAD pour une capacité de 201 places et SESSAD « autisme » de 11 places, (+ 12 places de SESSAD supplémentaire dès la fin 2004),

· 18 IME, IMP, IMPRO pour une capacité de 987 places (374 lits d’internat et 613 places de semi-internat),

· 8 IME spécialisés ou ayant une section spécialisée dans la prise en charge des enfants autistes ou psychotiques, pour une capacité de 108 places (62 en internat, 46 en semi-internat),

Le bilan effectué par la CDES, au 01/09/2004, de l’orientation des enfants porteurs d’une déficience intellectuelle et mentale, fait ressortir que :

· 54 enfants n’ont pu intégrer un IME pour déficients intellectuels moyen ou profond par défaut de places,

· 34 enfants n’ont pu intégrer un IME pour déficients intellectuels léger (DIL) par défaut de places (attention : les établissements ayant un agrément « DIL », accueillent parfois des enfants déficients intellectuels moyens),

· 2 enfant n’ont pu intégrer l’IME spécialisé dans la prise en charge de l’autisme,

· 72 enfants n’ont pu intégrer un SESSAD par défaut de places.

Ces chiffres ne sont pas à prendre en compte de manière exclusive dans la mesure où, connaissant la situation des équipements au plan départemental, il arrive à la CDES de prononcer une orientation de manière pragmatique et non idéale (par anticipation du manque de places)

Afin de permettre un maillage départemental garantissant la continuité territoriale des politiques publiques et la réponse aux besoins des familles, chaque territoire d’action sociale doit:

· Etre doté de  SESSAD en lien avec politique d’intégration de l’Education Nationale (CLIS, UPI, …) ;

· Favoriser la mise en place de dispositifs externalisés du milieu médico-social vers le milieu ordinaire (école, centre de loisirs, …) . 

· Etre doté d’un nombre suffisant d’établissements médico-sociaux pour des enfants dont le handicap ne permet pas un maintien en milieu ordinaire, essentiellement des établissements accueillant des enfants déficients intellectuels moyens / profonds ; l’agglomération grenobloise souffre aujourd’hui d’un manque de structures pour ces enfants, ainsi que dans une moindre mesure, l’Isère rhodanienne.

· Etre doté d’internat complémentaire, pouvant être distinct du lieu de scolarisation. Accueil construit autour d’un projet avec la famille. Temps de répit, crise, court et moyen terme, pour enfants scolarisés en secteur d’éducation spéciale ou Education Nationale.

L’ensemble de ces dispositifs territoriaux entre dans le cadre d’un réseau de proximité, formalisé, coordonné et à pérennité garantie (Education Nationale, Psychiatrie, secteur libéral, ASE, Centres de loisirs), c’est à dire ne dépendant pas de personnalités particulières.

L’autisme :

Une attention particulière doit être portée à la question de l’autisme.

Avec le CADIPA, le diagnostic de l’autisme s’est trouvé amélioré en Isère, mais il n’y a pas systématiquement, un relais pour accompagner les familles et assurer une prise en charge précoce (les hôpitaux de jour ne répondent que partiellement à la demande).

Pour cela, tant les CAMSP existants que futurs devront s’attacher à développer une certaine polyvalence afin que les enfants autistes puissent bénéficier d’un suivi précoce. Ces établissements doivent travailler en lien étroit avec le CADIPA

Dans le département de l’Isère, plusieurs établissements pour enfants handicapés ont développé des sections permettant d’accueillir uniquement des enfants autistes, ou parfois des enfants autistes et psychotiques. L’Isère a d’ailleurs un taux d’équipement en lits et places pour enfants autistes supérieur à la moyenne régionale (0,36 pour 0,24). Malgré tout, certaines zones sont encore dépourvues d’établissement ayant une section permettant l’accueil d’enfants autistes, notamment les secteurs de Vienne, le Sud Grésivaudan et Bièvre-Valloire. Ces sections, et l’adaptation particulière au type de handicap doivent être développées, comme doit être développée la création de places en internat.


La prise en charge des enfants autistes se doit d’être multidimensionnelle, intégrant dans un projet individualisé le soin, l’éducation, la pédagogie, la socialisation, 


Il importe que ces dimensions soient bien différenciées, en veillant tout particulièrement à leur coordination au sein d’un véritable réseau 
de compétences.

Il convient de donner à chaque famille la possibilité de choisir le mode de prise en charge adapté à sa situation, et ainsi garantir une prise en charge diversifiée.

La question de la gestion des situations de crise ou des situations d’urgence ne doit pas être occultée. Le département de l’Isère doit disposer d’une structure permettant d’accueillir à tout moment, 365 jours par an et 24h/24, des enfants en situation de crise, des enfants pour des périodes de répit parental, mais aussi, des enfants pour des séjours de rupture. Cette structure doit, a-minima, avoir passé convention avec le secteur psychiatrique, voire être dotée de moyens en soins suffisants. Cette structure peut relever du secteur médico-social ou sanitaire. Pour pouvoir fonctionner et répondre aux objectifs prédéfinis, cet établissement doit pouvoir raisonner en terme de « flux » et ne doit pas « emboliser » ses places, d’où l’importance de travailler en réseau. Cet établissement doit être accolé à une structure existante et ne doit, en aucun cas, être « isolée ».

La nécessité de développer un réseau à partir du centre ressource régional et du CADIPA doit permettre d’accompagner, former les équipes de prise en charge dans leur intervention multidimensionnelle, et garantir par la même une approche non univoque de l’autisme. 

3)Troubles du comportement :

En 2004, pour ces enfants, le département de l’ISERE dispose :

· de 6 IR pour une capacité de 309 places (dont 183 en internat),

· 3 SESSAD pour une capacité de 83 places (+ 1 SESSAD de 16 places supplémentaire dès la fin 2004).

Le bilan effectué par la CDES, au 01/09/2004, de l’orientation des enfants porteurs de troubles du comportement, fait ressortir que :

· 15 enfants n’ont pu intégrer un IR par défaut de places,

· 17 enfants n’ont pu intégrer un SESSAD par défaut de places.

Ces chiffres ne sont pas à prendre en compte de manière exclusive dans la mesure où, connaissant la situation des équipements au plan départemental, il arrive à la CDES de prononcer une orientation de manière pragmatique et non idéale (par anticipation du manque de places)

La réflexion de ce groupe l’a conduit dans un premier temps à ne pas relever l’insuffisance de structures médico-sociales (Institut de rééducation notamment, mais également SESSAD) dans le département de l’Isère. Dans un second temps, et sur la base de données de l’aide sociale à l’enfance (Conseil général), plusieurs propositions de créations de structures ont vu le jour. 

Cependant, il ne faut pas occulter que pour ces enfants, en situation socio-familiale difficile, il existe pour certains un réflexe de saisie de la CDES, permettant d'éviter un signalement pour carence éducative (sauf en cas de maltraitance avérée). Le risque est alors celui d’un « étiquetage handicap » qui peut masquer le problème de fond de la famille. Les difficultés présentées par un certain nombre de ces jeunes peuvent être importantes, et nécessiter une prise en charge spécifique, bien qu'il ne s’agisse pas le plus souvent d’un trouble du comportement ayant un caractère structurel mais plutôt d'un trouble réactionnel à une situation perturbatrice. Parce qu’ils ont besoin d’un internat éducatif ou d’une prise en charge globale permettant de travailler avec la famille et le cas échéant, l’école, ces enfants sont parfois adressés à la CDES pour orientation.

Un travail de redéfinition des missions respectives de chaque type de structure sociale, médico-sociale ou « justice », pourrait permettre d’offrir une réponse adaptée à ces situations en évitant des orientations inadéquates (ou des demandes) ou prématurées, vers le secteur médico-social. 

Ainsi, plusieurs pistes sont à travailler, telles que : prise en charge plus rapide et plus globale par le Conseil général, prise en charge en pédopsychiatrie institutionnelle ou libérale, renforcement au sein de l’Education nationale des dépistages et des prises en charge au sein des réseaux d’aide pour soutenir les enfants en difficulté scolaire. 

La réflexion menée actuellement par le ministère de la santé et de la protection sociale, en lien avec la protection judiciaire de la jeunesse et les collectivités territoriales, sur les instituts de rééducation,  devrait également permettre de mieux délimiter le champ d’intervention de chaque type de structure et d’organiser ainsi, au mieux leur complémentarité.

Au vu des chiffres communiqués par l’ASE, 17 enfants pris en charge par l’ASE ont une double mesure CDES + ASE ;  l’orientation CDES ne couvre pas uniquement les IR mais également les IME ou IMPRO.  La MECS du Charmeyran a également communiqué des données qui font ressortir que 5 enfants accueillis dans cet établissement ont reçu une orientation  en IR et sont dans l’attente d’une entrée effective.

L’absence de SESSAD pour enfant présentant des troubles du comportement, sur le Nord Isère, est préjudiciable et la création d’un service serait opportune.

Par ailleurs, il n’existe pas dans le Nord Isère, d’IR disposant de places en internat. Le développement de places d’internat devrait être envisagé afin de mieux répondre aux demandes.

3) Déficiences sensorielles et troubles du langage :

a) Déficience sensorielle :

La prise en charge des enfants porteurs de déficience sensorielle est peu développée dans le département de l’Isère, voire inexistante pour les enfants souffrant de déficiences visuelles.

Un enfant avec une déficience sensorielle sévère peut développer des troubles supplémentaires si une prise en charge précoce n’est pas mise en place (troubles du comportement, signes autistiques, …).

· Déficients auditifs :

En 2004, pour ces enfants, le département de l’ISERE dispose de :


* 2 SSEFIS pour une capacité de 105 places

 La demande est forte de la part des familles et des associations de pouvoir bénéficier de parcours de prise en charge de la petite enfance à l’âge adulte, dans le respect des choix éducatifs (éducation bilingue français LSF, et communication orale). La loi n°91-73 du 18/01/1991 (art.33) dispose que « dans l’éducation des jeunes Sourds, la liberté de choix est de droit ».

· dépistage :

Actuellement en Isère, il n’existe pas de centre de dépistage précoce. Le dépistage néo-natal est fait pour toutes les naissances à la maternité du CHU, et uniquement sur les enfants « à risque » dans les autres maternités. Ainsi, 50% des surdités de l’enfant ne sont pas dépistées précocement.

L’audiométrie du tout petit est très difficile à réaliser et trop d’enfants passent encore au travers du dépistage.

Le CHU assure le diagnostic et la prise en charge des enfants domiciliés sur le Sud Isère.

L’institut national des jeunes sourds de Cognin (INJS - 73) a mis en place, récemment, un centre de dépistage précoce composé d’ORL ( 0,5 ETP), d’audioprothésiste (0,33 ETP), d’IDE et d’AS ( 3 demi-journées). Ce centre, très sollicité par les maternités savoyardes, pourrait éventuellement être sollicité par les maternités iséroises, pour les enfants originaires du Grésivaudan, du Voironnais et du secteur de Pont de Beauvoisin, pour des raisons de proximité.

Pour le reste du département, un développement du dépistage, à partir des centres hospitaliers du Nord ou Centre Isère, est à envisager.

Le service de santé scolaire de l’Education nationale et la PMI doivent également pouvoir mieux dépister les déficiences auditives et ce dépistage doit notamment passer par un renfort, voire si possible, par une formalisation d’un travail en réseau avec les ORL et les SSEFIS. Il s’agit d’améliorer la couverture territoriale du département afin, dans l’idéal, de parvenir à un dépistage systématique.

· enfants porteurs de troubles associés :

Le secteur médico-social n’offre pas de réponses actuellement aux enfants déficients auditifs ayant des troubles associés, or, la demande est réelle.

Ainsi, dans le département voisin, l’INJS (73) va ouvrir à la rentrée 2004/2005, une section (classe de 8 enfants) pour enfants souffrant de troubles associés, de 5/8 ans. En effet, les enfants étaient contraints d’aller dans la Drôme, à l’IMP de St Laurent en Royan.

Les enfants isérois, ont le « choix » soit d’aller en Savoie, soit d’aller dans la Drôme. Par conséquent, l’ouverture d’une structure de type SESSAD ou IME pour enfants déficients auditifs avec difficultés d’apprentissage ou handicap associé, s’impose en ISERE, afin de favoriser leur intégration sociale et leur rapprochement géographique familial..

· 7 CLIS 2 pour déficients auditifs existent en Isère (4 à Grenoble, 2 à Vienne, 1 à l’Isle d’Abeau). En revanche, une seule structure (école privée) existe pour permettre aux enfants relevant du secondaire de suivre une scolarité adaptée s’ils ne peuvent suivre une intégration ordinaire. 

Par conséquent, la création d’une à deux UPI (Sud et Nord Isère) permettraient de prendre la suite des CLIS 2.
D’une manière générale, dans la prise en charge, de nombreux enfants ne bénéficient pas, ou insuffisamment, d’aide à la communication (LSF ou LPC). Il s’agit ainsi de développer sur le département, une véritable intégration scolaire bilingue :



*éducation orale ; aide systématique à la communication : formation des enseignants, codeurs LPC diplômés.



*éducation bilingue : interprètes professionnels de langue des signes, formation des enseignants.


- La mise en place d’une instance de coordination de la prise en charge des enfants Sourds et malentendants pendant tout leur parcours, permettrait d’articuler et d’améliorer  les différentes prises en charge et services (crèches, haltes-garderies, SSEFIS, établissements ressources désignés par le rectorat pour éviter la dispersion de moyens, collaboration avec l’Education nationale…). Elle permettrait une réelle continuation des projets éducatifs de la maternelle à l’université, évitant ainsi les ruptures, et autorisant un véritable projet éducatif adapté à chaque enfant.

· Déficients visuels :

Aucune structure ou service spécifique n’existe en Isère. Les enfants sont parfois pris en charge dans les CAMSP généralistes.

Le CAMPSDV de Villeurbanne (69), à vocation régionale, consacre une demi-journée par mois à tous les enfants suivis par les CAMSP des sept autres départements régionaux.

Le dépistage et la prise en charge précoce doivent être développés dans le cadre des services d'accompagnement familial et d'éducation précoce (SAFEP) qui assurent la prise en charge des enfants atteints d'une déficience sensorielle grave, de la naissance à trois ans, et tout particulièrement le conseil, l'accompagnement des familles et de l'entourage familier de l'enfant, l'approfondissement du diagnostic, l'éveil et le développement de la communication de l'enfant.

Un service d'aide à l'acquisition de l'autonomie et à l'intégration scolaire (SAAAIS) destiné aux enfants, en âge d’être scolarisés, atteints d'une déficience visuelle grave ou de cécité, apporterait, d'une part, l'ensemble des moyens de compensation du handicap, de développement de la vision fonctionnelle et d'apprentissage des techniques palliatives et, d'autre part, les soutiens pédagogiques adaptés ; le service assurerait également la mise à disposition des matériels et équipements spécialisés.

Ces deux types de services doivent être développés en Isère, à partir du CADV de Villeurbanne (69), dans le cadre d’un projet régional permettant aux 7 départements de Rhône-Alpes de disposer sur leur territoire de dispositif adapté à la prise en charge des jeunes déficients visuels et ainsi, de favoriser le maintien des liens familiaux de proximité.

· Troubles graves du langage :

On entend par troubles spécifiques du langage, des troubles sévères du langage écrit et oral.

· dépistage :

Le dépistage est souvent fait par les enseignants, les médecins de santé scolaire et les médecins de PMI. 

Une enquête effectuée par le Ministère de l’Education nationale et dont les résultats ont été connus en juin 2004, montre qu’ « un tiers seulement des départements auraient mis en œuvre une politique volontaire et structurée en faveur d’un repérage précoce et d’un dépistage ».

Une formation spécifique et continue de ces professionnels permet d’améliorer le dépistage précoce des enfants.

L’établissement d’un diagnostic fiable suppose la présence d’une équipe médicale pluridisciplinaire.

En 2001, s’est ouvert, au sein du service de pédiatrie du CHU, un centre de diagnostic des troubles du langage et des apprentissages scolaires.

Une antenne de ce centre se trouve à l’INJS de Cognin et fonctionne en partenariat avec l’Education nationale, les CH de Chambéry et de Bassens, par mise à disposition de personnels.

Il s’agit, en Isère, de développer ce type d’antenne, a-minima dans le Nord-Isère, pour permettre un dépistage précoce des enfants et adapter ainsi la prise en charge.

Nécessité de mettre en place sur le Nord-Isère, un centre de diagnostic des troubles du langage, en lien soit avec le CHU, soit avec les hôpitaux lyonnais.

Une fois le diagnostic posé, actuellement deux structures assurent une prise en charge :

· le CMPP prend en charge les troubles du langage légers et moyens mais n’est pas équipé pour assurer un suivi des troubles sévères (avec une liste d’attente d’au moins 3 mois).

· La maison d’enfants à caractère sanitaire de Méaudre travaille avec le CHU et a pour projet de développer la prise en charge d’une dizaine d’enfants en grande difficulté d’apprentissage, qui pourraient trouver dans la structure une scolarité adaptée et toutes les rééducations nécessaires à leur état. Ce dossier est en cours de réflexion, actuellement, par l’établissement et l’ARH.

La création d’un SESSAD pour assurer le suivi et le soutien d’un plus grand nombre d’enfants scolarisés en milieu ordinaire permettrait aux enfants d’avoir une meilleure prise en charge et donc, plus de possibilités de réussite et développement.

La création d’une CLIS et UPI, en lien avec le SESSAD seraient de nature à mieux répondre aux besoins de ces enfants.

V –  Commission départementale d’éducation spéciale

La CDES a vu en 4 ans, son activité augmenter de plus de 61%, et traite désormais plus de 6 000 demandes par an.

Les critiques vis à vis de la CDES peuvent être sévères car, nonobstant les améliorations « intrésèques » qui peuvent y être apportées, la CDES reste, pour les parents, l’instance qui va  reconnaître officiellement le handicap de l’enfant la première fois, puis statuera de manière régulière, 

sur son orientation, ses droits…Ainsi, des parents écrivent :  « demander l’allocation d’éducation spéciale – AES – c’est commencer à reconnaître que son enfant n’est pas comme les autres, y compris aux yeux de la société qui va lui accorder une aide » ( « mon enfant est différent » Marielle LACHENAL). 

La CDES est une instance qui doit communiquer sur ses missions et la manière dont elle y répond, ceci afin d’être mieux connue de la part des parents, notamment.

Aujourd’hui, la méconnaissance de cette instance génère souvent des appréhensions.

Il est suggéré de travailler à l’élaboration d’une plaquette qui ferait l’objet d’une large et régulière diffusion, et qui permettrait de présenter les missions essentielles de la CDES, les procédures à suivre, qui fait quoi ….

Lorsqu’un enfant est orienté vers un établissement, le directeur a besoin de disposer d’éléments d’information concernant l’enfant, afin d’optimiser son accueil et celui de sa famille. 

Pour cela, la mise en place d’une fiche navette « CDES – établissement » constitue un outil de travail nécessaire.

Afin d’aider les professionnels des équipes techniques et de la CDES dans leur proposition d’orientation d’un enfant, il a été suggéré d’élaborer une fiche synthétique de présentation des établissements et services. En effet, des établissements possédant le même agrément, ne développent pas des projets identiques et, cette fiche pourrait, dans certains cas, permettre une meilleure adéquation entre le projet de vie de l’enfant et les axes développés par un établissement (notamment au moment des réorientations).

Tout au long de l’année, des parents sollicitent la possibilité de pouvoir visiter des établissements médico-sociaux. Cette demande doit pouvoir recevoir une suite favorable car la connaissance d’une structure permet de dédramatiser des primo-orientations, et de se projeter sur le type d’établissement dans lequel pourra être orienté l’enfant. 

Cependant, il arrive que la CDES et les établissements soient mis en difficulté par des parents, qui, ayant visité un établissement, sont persuadés que la visite emporte l’admission de l’enfant.

Pour faire face à ces difficultés, il est préconisé d’établir, au plan départemental, deux « lettres-type » qui seraient systématiquement remises et signées par les parents, lors de toute visite préalable ou visite d’admission d’un établissement.

Pour que la politique de la CDES soit la plus lisible possible par les partenaires extérieurs, il est nécessaire d’uniformiser le fonctionnement des CCPE et CCSD.

Afin d’éviter autant que faire se peut des ruptures « institutionnelles » dans le parcours de la personne handicapée, il est impératif de poursuivre le renforcement des liens avec la COTOREP.
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