Sous groupe déficiences sensorielles et troubles graves du langage

Trois réunions ont eu lieu, 10 mars, 22 mars et 27 avril en présence de parents, d’associations, du CMPP. 

Un travail spécifique pour la déficience auditive a été mené au sein de la  commission surdité de l’ODPHI. Ce groupe a réuni des parents, des  professionnels, des  personnes sourdes, des médecins et orthophoniste, des responsables de SSEFIS, interprètes et codeurs. Un compte rendu spécifique est en cours d’élaboration. Il sera transmis ultérieurement après avoir été validé par la commission surdité de l’ODPHI 
Les constats, de façon générale, font apparaître :

( Une pauvreté de la prise en charge des enfants porteurs de ces handicaps et même une totale inexistence de structures. Pas d’établissements médicaux sociaux, pas de SESSAD (visuel et trouble du langage) en Isère. Les familles se rabattent sur les départements voisins où les structures de ces départements font du travail itinérant dont le coût est au dépend de la quantité et qualité de la prise en charge des enfants. 

(Des différences de points de vue entre le monde médical et les parents ou les porteurs de projet de création de SESSAD,  empêchent la mise en place rapide de structures. L’aspect médical semble prévaloir au détriment de la  prise en charge globale de la personne déficiente (soins, éducation, sociale, familiale) Des décisions allant dans le sens d’une prise en charge globale sont demandées par les familles .
(La grande disparité de prise en charge entre le nord Isère et agglomération grenobloise. Une trop grande concentration sur le bassin grenoblois est déplorée La répartition des moyens de suivis est fortement réclamée par les familles.

(Un manque de lisibilité dans la prise en charge des déficients auditif qui dépend encore trop du bon vouloir des structures. Une demande forte des familles et associations de pouvoir bénéficier de parcours de prise en charge de la petite enfance à l’age adulte dans le respect des choix éducatifs dont l’aide à la communication dans la continuité, dont surtout l’ éducation bilingue  Français /LSF . 

Un manque crucial d’interprètes et codeurs  et surtout d’une structure pouvant gérer et financer ce potentiel de personnel. Les besoins existent de la petite enfance à l’age adulte dans tous les domaines de la vie de la personne (éducation, loisirs, administratif, médical, travail…).

1) Troubles sévères du langage
Constats

On entend par troubles spécifiques du langage des troubles sévères du langage écrit et oral, troubles développementaux qui touchent une fonction.
(Le repérage est très souvent  fait par les enseignants, à qui il faudrait assurer une formation plus conséquente pour leur permettre de savoir ce qu’il faut faire. La diffusion de l’information  et la connaissance des troubles sévères du langage devraient être aussi faite aux médecins de PMI et aux médecins de santé scolaire ainsi qu’aux orthophonistes qui pourraient se spécialise.

Des bilans et tests pourraient ainsi être mis à disposition et passés  pour tous les enfants de grande section maternelle. Quelques difficultés sont rencontrées avec les écoles de la ville de Grenoble qui dépendent d’un service de santé scolaire intra-muros
(De trop nombreux diagnostiques n’en sont pas et sont fait par des orthophonistes, alors qu’il faudrait une équipe médicale pluridisciplinaire  avec un neuropsychiatre.
( Actuellement, la prise en charge des troubles du langage se fait de façon homéopathique, alors que cela demanderait une prise en charge intensive au plus tôt. Les parents doivent tout faire !
(Il existe un centre de référence pour les troubles sévères, qui travaille en relation avec l’INJS de Cognin et teste les enfants dès l’age de 3ans ½. Les délais d’obtention d’un rendez-vous sont de plus en plus longs, de trois à cinq mois. Des progrès ont été faits, il existe maintenant des outils opérationnels pour la détection et les médecins sont mieux informés, par contre après le dépistage , il n’existe plus grand-chose pour la prise en charge. Soit les familles se tournent vers le libéral, soit vers le CMPP pour les troubles les plus légers.
(On note, malgré des progrès,   un manque de personnel compétent  formé et qualifié pour assurer un suivi intensif dans ce type de déficience, une séance d’orthophonie par jour est nécessaire.

(Le manque de personnel spécialisé ne permet pas non plus l’accompagnement familial .Peu de psychologue ont acquis la qualification pour travailler sur ces trouble sévères du langage
(Actuellement le CMPP prend en charge les troubles du langage légers et moyens mais n’est pas équipé pour assuré un suivi des troubles sévères.
 Lorsque  le diagnostique est posé par le centre de référence, la liste d’attente pour une prise en charge au CMPP est très longue, 30 enfants y sont inscrits et  la durée d’attente est d’au moins 3 mois.

La prise en charge n’est pas n’ont plus suffisante, 1 à 2 séances par semaine pour une prise en charge rééducative et familiale. Il manque le financement pour une prise en charge intensive. Le CMPP ne semble pas être le bon dispositif.

(Le projet de création d’un SESSAD est en cours, il serait porté par le CMPP  mais la finalisation du dossier reste difficile pour des raisons de divergence de points du vue entre le centre du langage, le monde médical et le CMPP.
 Un service complet de prise en charge de l’enfant dans toutes les dimensions, soins, accompagnement familiale et éducatif semble l’option privilégiée du CMPP, 
Une prise en charge précoce et intensive en orthophonie est indispensable à la bonne évolution du jeune atteint de troubles sévères du langage.

(En attendant la création de ce service, les familles sont très démunies et n’ont aucune solution de prise en charge globale et efficace en Isère dans des délais raisonnables.Trop peu de temps peut être consacré aux parents
Propositions : 

Accélérer la création d’un SESSAD, pour assurer le suivi et le soutien d’un plus grand nombre d’enfants et de leurs familles. 
Actuellement un projet est à l’étude, pour les troubles sévères du langage oral et écrit,  ce SESSAD pourrait accueillir 30 enfants répartis dans 4 écoles avec par un maître spécialisé et 4 séances d’orthophonies par semaine.

Pour les troubles  sévères du langage oral, la création d’une CLIS 1 et de deux UPI pour les enfants qui ne lisent pas, sur Grenoble et Bourgoin.

Mettre en place des dispositifs d’apprentissage à base d’expérimentation et non langagier
Mettre en place une structure pouvant prendre en charge les troubles sévères du langage dans l’Isère (voir le centre d’Orpierre dans les hautes alpes) pour les enfants ne pouvant plus suivre en milieu ordinaire et pouvant assurer une poursuite de prise en charge après le collège ; 
Renforcer un dispositif d’information pour les parents.

Former des orthophonistes, des médecins, médecins de PMI

Au sein de l’Education Nationale, mieux former les enseignants et le personnel médical, travailler aussi sur une meilleure adaptation des examens en fonction des difficultés rencontrées 

Apporter des réponses éducatives et rééducatives au plus tôt et dans des délais plus brefs
Ne pas concentrer un dispositif sur l’agglomération grenobloise, mais veiller quand même à des regroupements pour éviter les temps de déplacements du personnel rééducatif, au détriment de la quantité de prise en charge des enfants.
2) Déficience visuelle
Constat
Au cours de la réunion, nous avons évoqué la situation des familles dont un enfant est déficient visuel et qui ne trouvent ni structure, ni service d’accompagnement  en  Isère. Leur seule issue étant l’EREA de Villeurbanne (73 enfants Isérois en bénéficient) et la CLIS de l’école Ferdinand Buisson à Grenoble où il y a un déficit d’enseignants spécialisés.
 Les familles sont isolées, le diagnostique est posé par le médecin ophtalmologue qui méconnait souvent les structures spécialisées.
Un dizaine d’enfants sont pris en charge par le CAMPS de Lyon, un mardi par mois !

La non reconnaissance et prise en charge de l’enfant déficient visuel, entraîne souvent des problèmes de comportement et de violence. 

Il manque cruellement d’une structure complète dès l’annonce du Handicap, avec des professionnels compétent pouvant assurer la prise en charge globale de l’enfant et de sa famille, et pouvant servir de relais pour une bonne information et formation des acteurs de la prise en charge du jeune, sur le plan social éducatif et familial. 

      Propositions
La création du service d’accompagnement SAAAIS, est en cours dans le cadre d’un  travail régional, son démarrage effectif en Isère est  très attendu par les familles et les enfants.

Les familles demandent une qualité de réponse avec un accompagnement familial très précoce, des structures relais et lieux d’information avec des professionnels compétents, un nombre suffisant de personnel pour éviter les déplacements nuisibles à la qualité et quantité de prise en charge des enfants.
Besoins de psychologues formés à la connaissance de la déficience visuelle ainsi que de neuro orthoptiste pédiatrique
Reconnaissance de certains  diplômes entre Education nationale et santé (ex : professeurs d’anglais santé, spécialisé pour les DV devrait pouvoir intervenir à l’EN pour ces même DV intégrés)

Formation et reconnaissance des enseignants du second degrés qui accueilleront de enfants DV en intégration individuelle.

 Garantir l’obtention d’un AVS, et augmenter le nombre de postes d’AVS. Garantir la formation de ce personnel d’aide à l’intégration.
3) Déficience auditive

Constat
(Il n’existe pas de structure spécialisée pour la petite enfance, un manque de moyens humains est à noter dans la prise en charge de cette déficience, car il y des besoins très forts pour l’aide à la communication.
(Le dépistage néo natal est fait au CHU, mais n’est pas généralisé. Seuls les enfants à risque sont testés. 

(Il y a un problème de formation des médecins ORL privés et des médecins scolaires, cependant la mobilisation d’un certain nombre d’entre eux est forte.

(Trop d’enfants passent encore au travers du dépistage, l’audiométrie du tout petit est très difficile à réaliser
(Pas de réponse cohérente et institutionnalisée de prise en charge en halte garderie sauf ponctuellement à la crèche mutualité ;Le CHU assure une information et une formation au LPC pour le personnel volontaire.
(Pas de réponse sur l’Isère pour les enfants ayant des troubles associés, problèmes comportementaux.

(Pas de réponses de proximité pour les jeunes scolarisée en CLIS et présentant des troubles associés.

(Pas de réponses avant le collège pour les familles souhaitant une éducation bilingue français écrit /LSF pour leurs enfants (en général parents sourds).

Propositions   
( Le dépistage néo-natal est à réétudier et un contrôle technique doit être plus soutenu pour les déficiences sensorielles  par l’amélioration et la modification  du carnet de santé sur ces items ;
( Mise en réseau des médecins scolaire et des ORL pour la mise en alerte et le dépistage, dotation de matériel performant pour la détection dans les écoles 
( L’accompagnement technique et psychologique des familles à l’annonce du handicap passe par la prise en charge par des équipes complètes composées de médecins,orthophonistes, psychologue ou psychiatres, audioprothésistes, interprètes ou codeurs.
( Création d’un service ou évolution d’une structure existante, pour l’accueil et le suivi des jeunes atteints de troubles associés dans le département de l’isère.

( Travail en réseau avec les établissements et services existant : Cognin, La Providence, SSEFIS PEP38, afin d’assurer un suivi cohérent de tous les déficients auditifs dans le respect de leurs choix.

( Création d’une structure gestionnaire d’un service d’aide à la communication de la petite enfance à l’université et dans la vie quotidienne, pour répondre aux besoins et  avoir une meilleure gestion des moyens.

(Création d’une ou deux UPI (nord Isère et sud Isère) pour accueillir les enfants ne pouvant pas suivre en intégration ordinaire. 
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