Accueil des enfants handicapés en milieu ordinaire

Les participants ont été nombreux et très assidus lors des 5 rencontres de ce sous -groupe qui a rassemblé des

-Représentants des institutions suivantes :

DDASS, DDJS, service de Promotion de la santé en faveur des élèves, service social scolaire, CCAS de Grenoble, psychiatrie infanto- juvénile

-Représentants d'associations de parents d'enfants handicapés :

ARIST, AFIPAEM, Parents ensemble, Envol isère autisme, Sésame autisme, APAJH     -Professionnels:

Directeurs et personnel d' IME,SESSAD, IEM, IMPRO,SESSD, CRM

Des modes d'accueil de la petite enfance :

-Des représentants de dispositifs  ou associations du champ du handicap 

Handicap info 38, DVA38, Handiscol

Ou de l'accueil de la petite enfance. dépan' famille, CEPPI

Ou des loisirs :Musi-dauphin

-Des soignants : Réseau de santé Anaïs 

-Des parents qui ont participé aux travaux en leur nom propre.

le champ de réflexion couvrait 

-L'ensemble des lieux de vie de l'enfant en dehors de sa famille 

-haltes garderies, crèches

-établissements scolaires

-loisirs

-transports

-sports

-Les dispositifs existants accompagnant les intégrations: 

-handiScol

-SESSAD

-CAMSP

-La description des liens existants à l'intérieur de ce champ 

Dans un premier temps le groupe s'est attaché à se donner des définitions communes et de faire un état des lieux de l'existant en terme d'intégration des enfants handicapés.

Définitions

Milieu ordinaire :

Milieu de vie extra-familial où tout enfant peut être accueilli avec ou sans dispositions particulières.

Ces dispositions particulières dépendent  :

Du seuil d’acceptation du milieu : formation du personnel, horaires particuliers, interventions de services (AVS, SESSAD….), locaux

Du seuil d’acceptation de l’enfant : activités aménagées, regroupements (adolescents qui préfèrent se retrouver entre « pairs »), appartenance au groupe …

Dispositif :

Organisation spécifique liée à différents types de handicap, projet particulier (PAI, PEI…)

On abandonne le terme INTEGRATION qui semble en lui-même discriminatoire à plusieurs au profit du mot ACCUEIL

Il est noté que l’on parle de tout type de handicap confondu bien qu’il soit évident que l’on ne peut pas parler de l'accueil de tous les types de handicap de la même manière.

Un postulat est aussi posé d'emblée :

L’enfant doit d’abord être un enfant avant d’être un handicapé. Il est donc indispensable de penser à l’individu avant son handicap dans les projets d’intégration

Etat des lieux 

L'état des lieux quantitatif en annexe

1) milieu petite enfance 

L’accueil dans ces lieux semble le plus simple, l’enjeu d’apprentissage n’est pas primordial.

Il  nécessite la mise en place de

· formation pour les personnels de ces structures et leur suivi

· un suivi de l’enfant et de sa famille

· d'un projet d'établissement qui prévoit cet accueil

2) milieu scolaire

Le rôle de l’école vis-à-vis des apprentissages dits fondamentaux vient là bousculer son rôle social, ils  sont pourtant indissociables.

Les CLIS ou UPI sont ils inscrits dans une filière ? Laquelle ? Un débat s’instaure entre CLISS milieu spécialisé intégré en milieu ordinaire- ou CLISS milieu ordinaire accueillant des enfants en « intégration » ? Les CLIS et  UPI sont des lieux charnières, des lieux d’observation privilégiée des limites entre milieu ordinaire et milieu spécialisé.

Une forme de conclusion se dessine autour du « cela dépend des enseignants et des écoles » ramenant le débat vers les notions d’accompagnement et de filières (voir ci-dessous)

L’accueil en maternelle doit faire l’objet d’une plus grande attention

A quoi l’enfant peut il faire face ? à quoi le groupe peut il faire face ?

3) Sport et culture

 L’intégration en milieu scolaire est très difficile…mais en matière de pratiques sportives et culturelles, c’est aussi difficile

Il y a un manque évident d’information et de formation des enseignants sportifs…peut être faut-il utiliser les compétences parentales

La bonne volonté de décloisonner ne suffit pas. Il faut aussi dépasser la simple notion d’envie.

L’introduction d’une tierce personne risque d'entraîner une certaine stigmatisation. Des aides financières aux structures doivent être envisagées. Les communes pourraient élaborer des chartes d'accueil concernant les enfants handicapés

La réflexion du groupe à porté sur un certains nombre de points, permettant ensuite d'élaborer des recommandations.

1) Place de la  famille

Quelle est la place décisionnelle laissée – aux parents – aux enfants par les équipes professionnelles qui les entourent ?

Les parents sont le « fil conducteur » du parcours de l’enfant, il faut qu’ils soient au cœur des décisions d’orientation. « Respecter la vie et l’avis de la famille » dit un parent

« Quelle est la meilleure voie pour permettre à l’enfant d’acquérir le maximum d’autonomie ? »

De nombreuses interventions soulignent la nécessité de lieux ressource, de lieux de formation, de dispositifs d’accompagnement.

Il est important pour les familles de trouver l’information quand elles en ont besoin.

Nécessité de l’information active, accompagnée et de proximité.

L’information des familles juste après l’annonce du handicap est très insuffisante.

Les campagnes d’information en partenariat (médecins, éducation nationale) sont porteuses.

« l’information devient le possible qui déclenche l’envie »

2) effet de seuil
Il existe des seuils d’acceptation du handicap par l’enfant, par sa famille et par le milieu accueillant

Mais aussi des seuils de passage d’un mode d’accueil à un autre, occasionnant souvent des ruptures ou des discontinuités dans le projet de vie. 

Ces difficultés lors de changements de dispositif (donc de personnes), voire d’institution (ex : de la crèche à la maternelle).ont été constatés lors de travaux conduits par différents groupe HANDISCOL’ depuis 3 ans.

Il y a perte de données quand un enfant change de dispositif, mais l'accueil est facilité quand il y a du lien (petite enfance  école maternelle  école élémentaire  collège)…

Le travail d'articulation entre les établissements et services de la petite enfance et de l’éducation nationale est indispensable : l’accompagnement (qui ne doit pas être que médical) réduit l’effet de seuil.

Il faudrait donc disposer de lieux et de personnes ressources pour accompagner ces seuils. Pertinence du référent qui suit le parcours de l’enfant et de sa famille.

3) Affirmer une nouvelle démarche engagée depuis le 1er schéma départemental.
Créer de inter-actions entre milieu ordinaire / milieu spécialisé.

Mise en synergie des moyens existants

Mise en synergie des expériences novatrices

Susciter, favoriser les propositions expérimentales

Se munir d’outils (créations d’observatoires) de moyens techniques ou humains pour aplanir l’effet seuil.

.

Il manque des outils d’évaluation nécessaires à l’orientation des enfants.

Il est nécessaire qu'il y ait adéquation entre le politique et les moyens
4)  Faire évoluer la notion de prise en charge médico-sociale

Utiliser les compétences (savoir, savoir faire) des établissements spécialisés.

Créer des plateaux techniques au service des établissements, services ou lieux ressource …

Partenariat avec les acteurs de d’éducation (Education nationale, secteur psychiatrique, secteur médico-social).

L’effet de filière doit s’assouplir : permettre le meilleur choix pour mettre à profit ce qu’on propose à l’enfant dans des parcours plus diversifiés, évolutifs.

5) Le point de vue des parents a été recueilli lors d'une réunion spécifique

Imposer le milieu ordinaire à des enfants porteurs de handicap n’est pas toujours le meilleur choix. Le milieu spécialisé peut être une solution. En effet lorsque l’enfant ressent la différence, il y a un risque de repli sur lui-même. Il faut donc dans la mesure du possible cibler le besoin réel de l’enfant et garder la souplesse nécessaire à l’aménagement d’un projet adapté. 

-La situation est difficile à apprécier de la part des parents. C’est souvent à posteriori qu’ils prennent conscience des difficultés de l’enfant à gérer le regard des autres. Alors qu'au départ leur choix  se fonde sur les droits d’un enfant avant tout.

-Le besoin pour l’enfant d’être au plus près de ses camarades de quartier, de participer à la vie du village, guide souvent les parents dans leur quête de l’intégration bien qu’ils aient souvent conscience des difficultés auxquels ils sont et ou seront confrontés.  En effet cette intégration peut parfois s’apparenter à un « parcours du combattant « elle est souvent le fait d’une volonté individuelle, car il existe peu voire pas de projets d ‘établissement pour l’accueil des enfants porteurs de handicap dans les écoles ordinaires. C’est pourtant sur ce point qu’il faudrait développer, il entraînerait aussi l’existence d’un dispositif de formation et d’accompagnement des enseignants.

-Il est soulevé l’absence de dispositif collectif d’intégration en maternelle alors que cette période est perçue comme la plus favorable. Seuls les AVS peuvent accompagner, à condition d’être en nombre suffisant.

-Les manques pointés pour la mise en œuvre d’une véritable politique d’intégration ont aussi une incidence indirecte non négligeable. On touche aux droits de la femme et on pénalise la famille. En effet, la mère peut être amenée à arrêter de travailler (voire à travailler à temps partiel) pour suppléer à ces manques. D’autant plus que le nombre de places en milieu spécialisé est aussi insuffisant.

-Pour les enfants ayant besoin d’équipements spécifiques c’est à chaque fois une difficulté supplémentaire : il faut faire des dossiers « en permanence ». D’où la nécessité d’une bonne information et de la constitution d’un dossier unique.

-Dans le cadre de l’intégration en dispositif collectif, il faut mettre en avant la limite d’âge  dans l’intégration qui a atteint son terme  alors que l’adolescent pourrait poursuivre un cursus scolaire il se retrouve alors généralement dans le secteur spécialisé. Il faut donc se poser la question de l’après UPI et plus généralement du terme de la démarche d’intégration.

L'ensemble de ces travaux a abouti à l'élaboration de recommandations synthétiques

RECOMMANDATION 1

Mise en place de "lieux ressource" territoriaux sur l'ensemble du département

Ayant  des missions 

     -de coordination, d’accompagnement des parents et des professionnels pour l'accueil en milieu ordinaire,  

     -d’observatoire de l’existant ( en termes de statistiques et d'expériences) lui permettant d'être un lieu de propositions 

-et de formation et des professionnels et des bénévoles.

Créés sur une base territoriale permettant la proximité  ( territoires de l’Action sociale départementale?)

En articulation avec les dispositifs existants en particulier Handiscol et HandicapInfo38… 

Utilisant des plateaux techniques existants pour le collectif et pour l’individuel

RECOMMANDATION 2

Travailler sur l'évolution et l'adaptation aux besoins des missions des CAMSP, SESSAD, AVS en prenant appui sur les expériences ou innovations existantes.

RECOMMANDATION 3

- Obligation  dans les projets des établissements et de structures  (éducatifs, culturels, sportifs, petite enfance …) et dans les dispositifs de prendre en compte l' accès à tous.

- Obligation du partenariat entre milieu ordinaire et milieu spécialisé

- Obligation de traitement équitable de chacun en tant que citoyen 

- Elaboration d'une charte d'accueil en milieu ordinaire à partir de ces principes.

RECOMMANDATION 4

Assouplissement du fonctionnement des institutions, des services spécialisés

-
     développement des partenariats

-          Respect des rythmes et du développement de l'enfant.

· respect de l’environnement « pertinent » de la personne (rythmes de la famille, loisirs…)

· organisation d’un financement qui permette la souplesse et l’adaptabilité.

RECOMMANDATION 5

Mise en place d’une cellule interinstitutionnelle: Conseil général (direction de l'enfance et de la famille), Préfecture ( Jeunesse et Sports, DASS), Education nationale (services  médico-sociaux et responsables  pédagogiques) chargée de la cohérence de la politique départementale en faveur des enfants handicapés,  

RECOMMANDATION 6

Rendre les Centres d’Information et d’Orientation plus compétents en matière d’orientation pour les personnes porteuses de handicap voire créer un ou des centres spécifiques.

Pour permettre l'accessibilité aux métiers et aux formations….)

