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PRÉAMBULE

Rappel des cadres réglementaires et des exigences de qualité

(
Les annexes 24 - Prise en charge globale (éducative, pédagogique et thérapeutique) cohérente et individualisée.

La prise en charge globale des enfants porteurs d’une déficience intellectuelle est garantie par la loi. Elle doit être une réalité sur le terrain (Annexe 24).

La mise en œuvre de cette prise en charge globale, autre que pédagogique, ainsi que sa coordination revient prioritairement, de part la loi, au secteur médico-social.

(
La loi 2002-2 notamment dans son affirmation forte de promouvoir une logique de contrats, de projets individualisés de prise en charge relayant au second plan les références collectives.

(
La charte internationale des droits de l’enfant.

(
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 ».

( 
Le principe de droit à la compensation inscrite dans le projet de loi rénovant la loi de 1975 (75-534). Il s’agit d’un droit individuel à l’égalisation maximale des chances et d’accès à la pleine citoyenneté et aux dispositifs de droits communs grâce à différents dispositifs d’aides techniques ou humains.

C’est transformer une logique d’assistance en une logique de droits.

Définition du handicap  : Personne se trouvant limitée ou restreinte dans sa participation à la vie sociale en raison de l’altération d’une ou plusieurs fonctions mentales ou psychiques.
Une qualité d’accueil et de prise en charge
Volonté du sous-groupe d’inscrire les travaux de réflexion pour le schéma départemental dans des valeurs communes et transversales :

-
Précocité :
{du repérage



{des réponses

La plaquette d’Handicap Info 38 pourrait, par exemple, être remise systématiquement par les Caisses d’Allocations Familiales (CAF) lors de la transmission des documents suite à une déclaration de grossesse.
-
Accompagnement des familles au plus tôt et au plus près.

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

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

-
Projet personnalisé garanti et contractualisé

Doit se traduire concrètement par :

(
Création de lieux d’information, d’évaluation, d’aide et conseil polyvalents et de proximité.

(
Création de réseaux de partenaires officialisés et à pérennité garantie.

(
Respect du droit à une prise en charge globale.

(
Souplesse dans les démarches administratives et dans les modes 
de financements

· Dans l’attente de leur refondation, harmonisation du fonctionnement des commissions (CCPE – CCSD – CDES) notamment lisibilité des procédures, formation des membres, respect de la composition paritaire.

POINTS FONDAMENTAUX

1) 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.

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

3) Réalisation d’un livret de conventions agréées par les services de l’Etat, afin de pouvoir répondre aux diverses situations particulières sans, à chaque fois, avoir à « réinventer la poudre ».

4) Lisibilité des orientations politiques départementales (plan à trois à cinq ans) :

· de scolarisation ;

· de l’hygiène mentale.


Afin que les opérateurs de terrains puissent anticiper les dispositifs d’accompagnement.

5) Promouvoir et valoriser les expériences innovantes et de partenariat formalisés par une dotation de moyens supplémentaires (contrat d’objectifs et de moyens).

PRÉCONISATIONS

Afin de permettre un maillage départemental garantissant la continuité territoriale des politiques publiques et la réponse aux besoins des familles

(
Création de onze territoires d’action sociale et médico-sociale

(
Pour une meilleure mise en œuvre des missions de service public, 
les équipements et dispositifs sont à compétences sectorisées

(
Chaque territoire doit être doté de :

· CAMSP ;

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

· Favoriser la mise en place de structures externalisées en milieu ordinaire (école, centre de loisirs, …) ;

· Dispositifs institutionnels pour handicaps ne permettant pas un maintien en milieu ordinaire ;

· Centre ressource de proximité : information, formation, aide, accompagnement aux familles comme aux institutions (référence CLIC de niveau 3, secteur gérontologie) ;

· Internat complémentaire, pouvant être distinct du lieu de scolarisation et 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).
IMPORTANCE PARTICULIÈRE

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


La prise en charge des enfants autistes se doit d’être multi-dimensionnelle, 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.

· Les expériences de type stratégies cognitives montrent une amélioration de la communication, de la qualité de vie des enfants et de leurs familles. Celles-ci doivent être proposées le plus précocement possible (plasticité cérébrale), et permettre l’accompagnement scolaire, familial et social.
· La prise en charge de l’autisme nécessite un personnel particulièrement qualifié et un encadrement suffisant.

· 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 nécessité d’un centre ressource départemental, véritable réseau de compétences, 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.

TENTATIVE DE QUANTIFICATION

Cette quantification a été faite à partir des éléments suivants :

Les chiffres de la population concernée nous ont été communiqués par les services du Conseil Général de l’Isère. Ils datent de Septembre 2003.

Les données concernant la prévalence de chaque handicap proviennent du RHEOP.

	
Territoires
	
Nb d’hab.
(0-19 ans)
	%
Population globale
	
Trbl psych.
	
dont
Autisme
	
Autisme
	Retards mentaux

	
Total

	Prévalence
	
	
	2,4
	1
	1,6 *
	2,4
	

	Nord Isère
	19 572
	28,9
	47
	19
	31
	47
	94

	Porte des Alpes
	37 854
	29,4
	90
	37
	61
	90
	180

	Vals du Dauphiné
	12 269
	25,9
	29
	12
	20
	29
	58

	Isère Rhodanienne
	28 528
	26,7
	68
	28
	46
	68
	136

	Bièvre Valloire
	15 291
	26,1
	37
	15
	24
	37
	74

	Sud Grésivaudan
	34 764
	25,9
	83
	34
	56
	83
	166

	Haut Grésivaudan
	27 089
	28,0
	65
	27
	43
	65
	130

	Drac Vercors Tri
	28 565
	26,3
	68
	28
	46
	68
	136

	Grenoble
	30 390
	19,8
	73
	30
	49
	73
	146

	Couronne Gren.
	35 135
	25,2
	84
	35
	56
	84
	168

	Sud Isère
	13 102
	24,4
	31
	13
	21
	31
	62

	Total
	
	
	675
	-278
	453
	675
	1 350


* Rapport INSERM : Février 2003 : CIM 10 reprise la DRASS
Pour quantifier les besoins, nous avons pris en compte l’ensemble d’un type de déficiences tel qu’enregistré par le RHEOP qui concerne l’objet de notre étude. Ainsi, nous avons comptabilisé 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.

RÉSERVES PARTICULIÈRES

· Il est nécessaire d’organiser les politiques publiques au niveau du département de l’Isère.

Ceci est vrai pour le secteur médico-social. Il doit être coordonné avec les secteurs de l’Education Nationale et le secteur sanitaire.

Les services du Préfet de l’Isère doivent pouvoir en la matière être plus actifs, et les conclusions publiées largement.

· L’introduction des principes de souplesse demandés par les familles dans la prise en charge de leur enfant doit ouvrir sur un travail technique avec la Caisse Régionale d’Assurance Maladie. Les règles de tarification doivent donc pouvoir s’adapter aux situations individuelles.



Contributions diverses

· Service de Pédopsychiatrie de l’Hôpital de Vienne,


Docteur J.P. GODET ;

· Définition des CLIC niveau 3 ;

· Proposition de modèles de convention avec le secteur de pédopsychiatrie ;

· Tableau des populations des territoires du département de l’Isère ;

· AFIPAEIM, Madame DE BERNIS ; 
· ARIST, Madame COLOMBY ;

· Autisme Europe, Avis du Conseil de l’Europe.

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


Association Familiale de l’Isère

pour Enfantset Adultes Handicapés Intellectuels

Siège social : 11, avenue Albert 1er de Belgique, 38100 Grenoble – Tél. : 04 76 46 39 66

Madame DE BERNIS
à Monsieur FONTAN

Directeur de l’IME « La Bâtie »
Monsieur le Directeur,

Je prends connaissance aujourd’hui de votre projet de bilan final du sous-groupe du Schéma, et je m’étonne que vous n’évoquiez pas les « moyens » mais peut-être cela n’entrait-il pas dans le cadre de votre lettre de mission ??

Intégration en milieu ordinaire oui, mais avec des A.V.S. qualifiés, en nombre suffisant et dans des emplois pérennisés.

Des CLIS et de UPI avec des instituteurs spécialisés. Des IME avec des éducateurs et des instituteurs spécialisés en nombre correspondant aux projets pédagogiques aussi bien en SEES qu’en SIFPRO (poursuite du « scolaire » au-delà de 16 ans).

Et pour tous les établissements, IMEP compris bien sûr, des rééducateurs (orthophonistes, psychomotriciens, etc…) en nombre correspondant aux projets de l’établissement et aux projets personnalisés.

Je vous prie de croire à mes sentiments les meilleurs.

Madame DE BERNIS
