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Le CCAH a la tres louable inten-
tion de donner une suite naturelle
a sa collection des « Cahiers du
CCAH », mais il a commis I'impru-
dence de me demander une intro-
duction a ce cahier consacré aux
mutations de I'accompagnement,
au moment ou surgit le concept
de dispositif. Certes, 50 ans d'ex-
périence pratique - surtout dans
le domaine du polyhandicap, mais
pas seulement - et de réflexion
critigue amassée dans différents
champs de la formation profes-
sionnelle continue, expliquent
I'intérét et le plaisir avec lesquels
j'ai accepté d'ouvrir ce cahier...
Cependant I'honnéteté veut

gue j'avoue tout de suite que je
renonce a écrire une introduc-
tion classique annongant les
apports riches et diversifiés des
expériences qui vont suivre. Je
souhaite seulement exprimer, en
toute subjectivité, le paradoxe qui
me hante depuis 15 ans environ : il
s'agit du fait que le morcellement
croissant de nos pratigues - dont
la prise de conscience est ré-
cente - risque d'étre aggravé par
I'instauration de dispositifs a la
recherche de la fluidité. Ce risque
sera réduit si nous réussissons
auparavant a remédier aux causes
des discontinuités.

C'est ce sur quoi je voudrai m'ex-
pliguer ici, en pensant aussi bien
a Ceux que nous accompagnons,

qu'a leurs familles et aux équipes.

D'OU PARTONS-NOUS
AUJOURD'HUI ?

Au cours des 50 derniéres années,
le morcellement est apparu - les
« bonnes sceurs » disponibles 24h
sur 24h ont disparu ! - et il s'est
progressivement accentué : la si-
tuation des personnes accueillies
est devenue plus complexe en
raison de I'intrication de facteurs
pathogenes plus nombreux et
plus graves ; I'impact s'en trouve
aujourd’hui alourdi par des condi-
tions d'environnement socio-éco-
nomique, familial et professionnel
tres altérées et donc peu por-
teuses. Or, nous n'y apportons pas
toujours une suffisante attention
et n'avons guére les moyens de les
soutenir et de les renforcer.

Les morcellements sont multi-
formes : les « prises en charges »
spécialisées sont trop rares et
souvent breves ; les aidants
professionnels sont tres souvent
amenés a intervenir dans la hate :
a leur détriment, cause d'épui-
sement et d'absentéisme impor-
tant, et au détriment de I'enfant
vulnérable qui vit chaque jour de
multiples ruptures de sa relation
proche avec autrui.

A un autre niveau, le ministere

de I'Education Nationale ne se
soucie pas encore assez du fait
que les maitres référents, dont la

Construire

des passerelles,
plutét que

des murs

fonction de synthese est siimpor-
tante pour les éléves handicapés
intégrés, soient souvent chargés
du destin scolaire de plusieurs
centaines de cas. Par ailleurs, la
précarité du statut des AESH'
ajusqu'a présent créé trop de
douloureuses ruptures, tout en dé-
valorisant le sens de leur action.
Dans I'ensemble, ces inorganisa-
tions font des emplois du temps
une succession journaliére de
temps partiels dépourvus de sens
partagés et d'efficience, et créant
ainsi de nouveaux problemes. De
plus, elles ne sont sans doute pas
étrangeéres a l'accroissement et

a la gravité des troubles du
comportement chez les enfants
accueillis, toujours particuliere-
ment sensibles aux ruptures -
petites ou grandes - de leur
relation avec I'entourage et ce,
tout au long de la vie.

En considérant cette constellation
de facteurs pathogenes, force

1/ Les AESH - Accompagnants des Eleves en Situation de Handicap - remplacent depuis juin 2014 les AVS - Auxiliaires de Vie Scolaire.



est de constater gu'il n'y a pas

de volonté consensuelle de créer
pour chaque enfant un « référent
de projet » qui lui permettrait

de prendre une part active a son

projet.

LES BENEFICES POTENTIELS
DES DISPOSITIFS

Il est logique d'attendre d'une ap-
proche par le « parcours de vie »
une cohérence, on peut dire aussi
« un fil rouge ». La mise en ceuvre
d'un dispositif d'accompagnement
pérenne, harmonisé grace a la
création d'un référent stable de
chaque situation peut contribuer
a la réussite d'un tel objectif. Cela
impligue un esprit d'ouverture des
établissements, services, et struc-
tures administratives, basé sur
une confiance mutuelle qui puisse
permettre I'indispensable mise en
ceuvre d'une information objective
et actualisée, partagée en continu.
Peut-étre est-ce la nécessité de
partager les informations au sens
du dispositif qui en constitue le
plus gros obstacle...

LES RISQUES EVENTUELS

DES DISPOSITIFS

Si ces conditions ne sont pas
acquises, le recours a un dispositif
risque d'étre inopérant et méme
nuisible : par exemple, se passer
du regard itératif que devrait
exercer « le guichet unique »

de la MDPH, c'est priver I'enfant
en situation de handicap et/ou

sa famille d'une « évaluation »
objective réguliére de ses be-
soins, trés évolutifs avec I'age.
C'est aussi laisser libre cours aux
pressions des uns, aux rejets ou
aux lassitudes des autres, et ainsi
priver la personne fragilisée par la
dépendance et/ou ses difficultés
de communication, du soutien im-
partial et bienveillant que la MDPH

devrait lui apporter.

C'est aussi priver notre pays d'ob-
jectiver statistiquement I'indispen-
sable connaissance des besoins
gue seul « le passage obligé » de
toutes les personnes handicapées
en MDPH peut lui offrir. La loi en
fait un double pivot de connais-
sance collective du handicap :
d'une part, un enregistrement

et un traitement anonyme des
dossiers permettant de connaitre
la réalité évolutive et fine des be-
soins ; d'autre part, une mise a dis-
position pour les personnes han-
dicapées, familles, associations,
décisionnaires et autres, d'un
registre départemental actualisé
de tous les établissements, ser-
vices, associations et structures
administratives du département.
Cet outil est indispensable a la
mise en ceuvre de « parcours » de
longue durée et stabilisés, afin de
donner accés a I'enfant handicapé
a un libre choix et faisant ainsi de
lui et de sa famille des citoyens a
part entiére.

Une mise en cohérence départe-
mentale - parlons de cette dimen-
sion de proximité pendant qu'elle
existe encore - des besoins et des
réponses locales a la disposition
de tous, me semble un préalable
indispensable a tout changement
réglementaire, voire [égislatif im-
portant. Tous ceux qui souhaitent
gu'elle ait lieu au bénéfice simul-
tané des personnes handicapées,
des familles et des équipes savent
gu'elle repose sur une véritable
révolution culturelle :

la réviviscence de la valeur de la
responsabilité personnelle et de la
confiance mutuelle. Nous sommes
de plus en plus nombreux a en
avoir le désir aujourd’hui : ce ca-
hier en apporte des témoignages
multiples.

INTRODUCTION

La notion de « parcours de
vie et de soins » est au centre
des préoccupations des per-
sonnes handicapées, de leurs
proches et des professionnels
médico-sociaux depuis de nom-
breuses années, en témoignent
les évolutions réglementaires,
les nombreux rapports et col-
loques traitant du sujet. Cette
approche par le parcours vient
répondre aux attentes expri-
mées par les personnes en si-
tuation de handicap en termes
d'accompagnements adaptés
a leurs besoins et choix de vie
dans une logique personnalisée
allant du « droit commun » vers
le « secteur spécialisé ».

En 2013, une expérimentation,
financée par la CNSA, autour
de la notion de « dispositif »
dans les Instituts Thérapeu-
tiques, Educatifs et Pédago-
giques (ITEP), établissements
accueillant des enfants et ado-
lescents en difficultés psycho-
logiques et sociales, a été ini-
tiée. Cette démarche est mise
en ceuvre par I'Association des
ITEP et de leurs REseaux (AIRe)
en partenariat avec I'UNIOPSS.
L'ambition est de vérifier le
bien-fondé du concept de « dis-
positif » et son fonctionnement
en regardant ses apports dans
la mise en ceuvre concrete des




parcours d'accompagnement
des enfants et, plus largement,
des personnes en situation de
handicap.

La notion de « dispositif ITEP »
est définie par l'association
AlRe comme « un ensemble de
modalités souples, adaptables,
conjuguées et en continuité,
dans une dynamique interne et
externe, favorisant un parcours
de santé propice a l'améliora-
tion des conditions de vie et de
participation sociale des per-
sonnes concernées ».

En partant de I'expérimenta-
tion en cours ainsi que d'autres
expériences rencontrées ici
et 1a en France dans le champ
de I'enfance, le CCAH souhaite
mettre en valeur la maniere
dont les acteurs choisissent de
mettre en ceuvre sur le terrain
cette idée de parcours d'accom-
pagnement souple et person-
nalisé, adapté a la personne. Ce
panorama, loin d'étre exhaustif,
permet néanmoins de rendre
compte d'une dynamique
d'évolution du secteur et d'une
partie des mutations a I'ceuvre
dans les modalités d'accompa-
gnements des personnes, dans
les pratiqgues professionnelles
et dans les organisations.

Marcel Jaeger, dans le précé-

dent numéro des Cahiers du
CCAH, rappelait que «/es publics
en difficulté eux-mémes chan-
gent, présentent des difficultés
multiples, tant financieres, rela-
tionnelles, psychologiques, qui
appellent des réponses a la fois
plus complexes et mieux coor-
données ». Tous les secteurs
se doivent de travailler en-
semble autour du projet de vie
de la personne : ces connexions
entre les secteurs social, sani-
taire et médico-social sont im-
portants, quel que soit le type
d'établissement ou service
médico-social (ESMS).

Ensuite, ce sont la diversité et
la souplesse dans les modali-
tés d'accompagnements qui
sont pronées avec l'idée qu'il
n'existe pas une réponse stan-
dardisée. A c6té du « tout éta-
blissement » et du tout « vivre
a domicile », des réponses in-
termédiaires, alternatives, peu-
vent et doivent étre proposées
afin d'envisager un parcours de
vie personnalisé et choisi. Les
acteurs se doivent de coopérer
pour structurer une offre d'ac-
compagnement diversifiée qui
s'adapte a la personne dans une
logigue ou le « multimodal »
est possible et privilégié.
Depuis plusieurs années, cer-
taines expériences issues d'Ins-
tituts Médico-Educatifs (IME)

révelent cette tendance a la
diversification des modalités
d'accompagnement avec un
mode de fonctionnement « a la
carte » en fonction du rythme
et des besoins de I'enfant. Cette
démarche d'ouverture et de
souplesse de fonctionnement
des IME, désormais au coeur
de nombreux projets d'établis-
sements, s'inscrit directement
dans la dynamique, réaffirmée
par la loi de 2005, d'une inclu-
sion plus grande des enfants en
situation de handicap, particu-
lierement au sein de I'école.

Il s'agit a chaque fois de bou-
ger les lignes des organisa-
tions, tant dans leurs pratiques
internes que dans leur travail
avec les autres dans une lo-
gique de mise en réseau. Que
I'on parle de « plateforme de
services », de « dispositif of-
frant plusieurs modalités », de
« diversification et souplesse
de l'offre », de « plateau tech-
nigue mobile », de « cellule de
compétences », c'est tout un
secteur qui se met en mouve-
ment au service d'une ambi-
tion : « remettre la personne au
centre du dispositif ».



1/ Lexpérimentation du

“dispositif ITEP” :

un laboratoire au service
u parcours //

LES ITEP ET ACCOMPAGNE-
MENT DES JEUNES AYANT
DES TROUBLES DU
COMPORTEMENT

ET DE LA CONDUITE

Les Instituts Thérapeutiques,
Educatifs et Pédagogiques
sont des établissements
médico-sociaux financés par
les ARS. Conformément au dé-
cret de 2005 et a la circulaire
interministérielle de 20072, ils
ont pour mission d'accueillir,

sur orientation de la CDAPHS,
« les enfants, adolescents ou
jeunes adultes qui présentent
des difficultés psychologiques
dont  Il'expression, notam-
ment l'intensité des troubles
du comportement, perturbe
gravement la socialisation et
l'accés aux apprentissages ».
Malgré des potentialités intel-
lectuelles et cognitives préser-
vées, ces jeunes se trouvent
« engagés dans un processus
handicapant qui nécessite le

recours a des actions conju-
guées et a un accompagne-
ment personnalisé ».

La mission de I'ITEP est de tra-

> Fin 2010, 381ITEP accom-
pagnant prés de 15 000
enfants et adolescents étaient
recensés en France. Plus de

12 000 professionnels en

Equivalent Temps Plein accom-

pagnaient ces jeunes.

2/ Décret du 6 janvier 2005 et Circulaire Interministérielle du 14 mai 2007 relative aux instituts thérapeutiques, éducatifs et pédagogiques et a la prise en

charge des enfants accueillis.

3/ Par facilité d'écriture nous utiliserons dans ce cahier indifféremment les termes CDAPH et MDPH.

Les jeunes accueillis en ITEP

Selon I'AIRe, les difficultés
psychologigues constituent un
processus handicapant risquant
de compromettre le potentiel de
participation sociale et d'évoluer
d'une fragilité vers une incapa-
cité psychique. Elles sont
compatibles avec un maintien
des fonctions intellectuelles,
mais instables, c'est-a-dire
variables dans le temps ou selon
les contextes. Le repérage de ces
situations se fait surtout au ni-
veau des PMI et dans le systeme
scolaire.

Les conséquences de ces
difficultés psychologiques pour
ces enfants et ces adolescents
se caractérisent par une pertur-
bation fréguente de la faculté de
penser et d'agir, de la perception
de soi-méme, et de la relation
aux autres. Egalement par une
difficulté a vivre et organiser

le quotidien, concevoir et
formuler des projets, ou
comprendre et respecter

des limites ou des regles.

Ces difficultés ont des consé-
guences pour l'entourage et sur

la vie sociale qui se caractérisent
par une incompréhension liée au
caracteére invisible des troubles,
voire a leur déni, a I'aspect
imprévisible du comportement,

a la nature réversible du pro-
cessus handicapant et a une
représentation faussée (stigmati-
sation, voire rejet de la personne,
vécue comme perturbatrice,
culpabilisation fréquente de
I'entourage familial, ignorance
courante de la dimension
multifactorielle de I'origine des
troubles).




vailler de fagon personnalisée
avec lejeune surlesdiversesdi-
mensions de son parcours (thé-
rapeutiques, pédagogiques,
éducatives) et en lien direct
avec son environnement fami-
lial et social. La famille est au
ceeur de l'accompagnement et
du fonctionnement de ces éta-
blissements.

Comme le rappelle l'AlRe, la
circulaire de 2007 concernant
les ITEP consacre « la prise en
compte singuliere de chaque
jeune accueilli sur la base de
réponses souples, mixtes, per-
sonnalisées et différenciées ».
Ce texte détaille « les modalités
d'accueil : SESSAD, accueil de
jour séquentiel, semi-internat,
internat modulé, accueil fami-
lial et internat ». Un dispositif
ITEP se doit ainsi de conjuguer
au moins trois de ces modalités
d'accompagnement.

Les ITEP ne visent pas a
répondre seuls aux situations
complexes. Leur approche est a
la fois institutionnelle et parte-
nariale, diversifiée et modulable,
évolutive et adaptable.

Association

des Itep et

de leurs Réseaux :
L'association

Créée en 1995, l'associa-
tion AIRe regroupe des
personnes concernées par
la prise en compte de
jeunes présentant des dif-
ficultés  psychologiques.
AlRe fédere plus de la
moitié des 380 ITEP et
est structurée autour des
délégués régionaux et in-
terrégionaux. La politique
de I'association, basée sur
la recherche appliquée,
joue un role fédérateur
pour les ITEP et pour les
organismes gestionnaires
locaux.

Rééducation (IR). C'est le décret
de 2005 qui a transformé ces

IR en ITEP, en y ajoutant la
dimension de « soins », et a
ainsi marqué un changement
des modes d'accompagnements.

Le monde des ITEP a d(, a ce

UN PEU D'HISTOIRE...

Les jeunes présentant ce type
de Troubles du Comportement
et de la Conduite (TCC) d'origine
psychique étaient autrefois,
dans les suites d'un processus
de déscolarisation plus ou moins
rapide, accueillis en Instituts de

moment-la, gérer ce bouleverse-
ment de pratiques avec notam-
ment la nécessité de repenser
le travail a mener avec I'enfant
et son entourage.

L'AMBITION
DU DISPOSITIF ITEP

Les textes réglementaires
sur les ITEP introduisent le
concept de « dispositif ITEP »
gui entend dépasser la logique
des établissements et services
dédiés, pour offrir, seul ou en
coopération, une diversité d'in-
terventions modulables intra
et extra-muros, adaptables aux
réelles capacités que le jeune
est en pouvoir de mobiliser.
L'ITEP doit mettre en ceuvre
une stratégie partenariale, a
travers des conventions ou
autres formes de coopération
avec d'autres ITEP en cas d'ab-
sence de modalités d'accom-
pagnement en interne, avec
I'Education Nationale, avec
la Pédopsychiatrie et, le cas
échéant, avec I'Aide Sociale a
I'Enfance (ASE) et la Protec-
tion Judiciaire de la Jeunesse
(PJJ).

Gilles Gonnard, Président de
I'AIRe, explique ainsique « la ré-
ponse a apporter n'est ni dans
le “tout scolaire”, ni dans le
“tout ITEP” mais bien dans une
modulation de l'accompagne-
ment au service du jeune et
de son rythme. Les modalités
sont utilisées comme moyen
thérapeutique d'accompagne-
ment ». Coline Marchand, Chef
de service de I'ITEP SERENA
de Marseille, illustre ici tout
I'intérét de la modalité SES-
SAD qui « est bien souvent une
porte d'entrée vers I'ITEP per-
mettant notamment au jeune
et a ses parents une inscrip-

o



>

tion en douceur dans le cadre
médico-social ». Elle précise
gue « l'internat n’est pas consi-
déré comme un établissement
en soi mais bien comme un
hébergement thérapeutique,
permettant au besoin un éloi-
gnement thérapeutique du
domicile familial ». Certains
enfants ou adolescents sont
accueillis une nuit ou deux par
semaine en internat et sont
le reste du temps au domicile
familial. Ce type d'accueil mul-
timodal est caractéristique de
I'accompagnement d'un ITEP
et joue également le rdle de
prévention dans les situations
oU le risque de rupture de liens
entre I'enfant et sa famille est
identifié.

Gilles Gonnard caractérise le
dispositif ITEP comme « un
systéme de ressources dans le
parcours d'un jeune. L'ITEP n'a
pas vocation a étre un établis-
sement pérenne dans ce par-
cours ». L'accompagnement
d'unjeune par un ITEP doit étre

Ce rapport est une étude
circonstanciée du cadre régle-
mentaire des ITEP qui avait
pour objectif de déterminer si
la notion de « dispositif ITEP »
répondait bien aux attendus
administratifs et cliniques au
bénéfice d'un public spéci-
figue. L'UNIOPSS rappelle ainsi
que « les modalités d'accom-
pagnement se déterminent
au cas par cas, en fonction

de la dynamique évolutive du
jeune [...] et ainsi, accrédite la

une étape dans son parcours :
le jeune est accueilli générale-
ment dans les suites d'un pro-
cessus de déscolarisation et
I''TEP I'accompagne jusqu'a ce
gu'il puisse trouver une nou-
velle voie, et si possible le che-
min du droit commun (école,
formation, emploi...).

LES FREINS AU BON
FONCTIONNEMENT
DU DISPOSITIF ITEP

L'étude menée par I'UNIOPSS
et I'AIRe a confirmé que l'ap-
plication du décret 2005 n'est,
dans les faits, que tres par-
tiellement effective du fait
de difficultés diverses (admi-
nistratives, professionnelles,
territoriales). Un des facteurs
identifié comme ayant favorisé
cette application « trés par-
tielle » sur le terrain est celui
de la latitude d'interprétation
gui entoure le terme de dispo-
sitif qui n'apparait qu'une seule
fois dans le décret de 2005.

Rapport UNIOPSS - AlRe « Le dispositif ITEP : Pour un parcours de
soins et d'accompagnement personnalisé » - 2011

nécessité de souplesse dans
I'accompagnement, souplesse
dictée par la situation sin-
guliére de chaque enfant et
I'évolution de celle-ci, aussi
bien dans le cadre de I'accom-
pagnement par la structure
que dans le milieu scolaire

ou familial. En effet, I'idée du
parcours de I'enfant implique
des mouvements et des
ajustements continus, afin de
personnaliser les modalités
d'accueil et de proposer des

Le programme national de la
CNSA et de la DGCS sur le
champ des ITEP poursuit trois
objectifs stratégiques :

» Progresser sur |'évaluation
et la connaissance des besoins

des jeunes engagés dans un
processus handicapant en
raison des troubles psycholo-
gigues et la connaissance des
modes de coopération dévelop-
pés au niveau territorial.

> Améliorer la continuité du

L'originalité portée par le dé-
cret repose sur la fluidité, la
modularité et la souplesse
dans les accompagnements
des jeunes, mais cela nécessite
un cadre dérogatoire qui n'a
pas été structuré clairement.
Pour autant, différentes tenta-
tives et expériences d'applica-
tion ont été menées et ont mis
en évidence de réels apports
pour les bénéficiaires dans
I'accompagnement de leur par-
cours.

En paralléle de ces préoccu-

réponses correspondant a la
réalité des situations ».

Cette étude détaille ainsi les
freins et leviers identifiés sur
le terrain : les régimes d'auto-
risations et modalités d'orien-
tation MDPH, les modalités de
tarifications, les objectifs si-
gnifiés ou non dans les CPOM,
les postures et I'adhésion des
professionnels, le partage
d'intervention entre ITEP, e
positionnement des ARS, etc.




parcours des enfants et adoles-
cents en ITEP et la qualité de
leur accompagnement.

» Accompagner l'adaptation de
I'offre actuelle et I'évolution de
la réglementation.

Le programme de travail est
organisé en 5 axes :

1/ Améliorer I'évaluation des
besoins des jeunes et I'adéqua-
tion de l'offre-besoins.

2 / Améliorer la connaissance

en matiere d'accompagnement
des jeunes, en favorisant le
développement de la recherche
en ce domaine.

3 / Observer et analyser les
organisations et les fonction-
nements en dispositif des ITEP.
4 / Analyser les leviers et

les obstacles a I'évolution de
I'offre ITEP sur les territoires.
5 / Valoriser et faire connaitre
le projet ITEP aupres des
acteurs.

pations associatives, la CNSA
avait fixé dans ses axes de
travail la problématique des
« jeunes publics frontiéres »,
des « cas complexes », c'est-
a-dire ces jeunes qui viennent
guestionner les pratiques des
professionnels en repoussant
les acteurs dans leurs limites
(sectorielles, temporelles, pro-
fessionnelles).

La rencontre de cette ambi-
tion nationale et des travaux
de I'AIRe avec I'UNIOPSS a
conduit a la validation du pro-
jet d'expérimentation en cours
(voir ci-dessus).

La particularité des ITEP s'est
révélée intéressante en tant
gue « laboratoire » permet-
tant d'observer la capacité
des acteurs a mettre en place
des parcours de vie et de soins
personnalisés et coordonnés
entre les différents interve-
nants. Divers facteurs sont a
souligneriici:

> La spécificité de I'accompa-
gnement en ITEP en lien avec

la complexité des probléma-
tigues du public accueilli.
L'accompagnement en ITEP
se structure autour du prin-
cipe d'« interventions inter-
disciplinaires » impliquant une
véritable synergie et complé-
mentarité dans les expertises
professionnelles apportées
par chacun des secteurs : la
pédopsychiatrie, la psychiatrie,
I'Education Nationale et, le cas
échéant, I'ASE et la PJJ.

Les troubles du comportement
et de la conduite des jeunes
suivis en ITEP mélent en effet
bien souvent plusieurs pro-
blématiques (psychigues, so-
ciales, ...) et viennent ainsi trés
souvent bousculer les « cadres
établis » de chacune de ces
institutions en poussant cha-
cun des acteurs dans ses re-
tranchements professionnels
et reglementaires, sans oublier
les familles.

Une partie des jeunes suivis
en ITEP ont une « double éti-
guette » puisqu'ils sont éga-
lement suivis par I'ASE dans
le champ de la Protection de

I'enfance. Par exemple, a I'lTEP
SERENA de Marseille, 30 %
des jeunes accueillis relevent a
la fois de la MDPH et de I'ASE,
les 70 % restant relevant uni-
guement de la MDPH.

> La particularité du concept
de « dispositif » pronée par
les textes et qui implique des
modalités d'accueil diversi-
fiées, personnalisables, une
fluidité des interventions extra
et intra-muros, et le recours a
des coopérations pour s'adap-
ter a chaque jeune.

L'EXPERIMENTATION EN
COURS DU FONCTIONNEMENT
EN « DISPOSITIF ITEP »

L'expérimentation vient poser
le « cadre dérogatoire » né-
cessaire pour un fonctionne-
ment en dispositif, en levant
les freins administratifs et en
posant le cadre de la coopéra-
tion des acteurs notamment.
Comme l'explique Jacky Des-
met, Coordinateur de I'expé-
rimentation et ancien Secré-
taire général de I'AIRe, « deux
préalables étaient posés pour
expérimenter ce fonctionne-
ment en dispositif : d’'une part,
I'adoption d’'un CPOM ou d'un
tarif médian entre toutes les
modalités et, d'autre part, une
orientation globale « ITEP »
afin de faciliter les passerelles
entre les différentes modalités
d'accompagnement. Ces condi-
tions n'étaient auparavant pas
réunies, elles le sont mainte-
nant quasiment dans toutes
les Régions pilotes*. A partir

>

4/ L'expérimentation menée se déroule dans 6 régions dans lesquelles les ARS se sont portées volontaires. Ces régions sont la Basse-Normandie, la Champagne-
Ardenne, la Haute-Normandie, I'lle-de-France, les Pays-de-la-Loire et la PACA.
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de 1a, les objectifs de cette ex-
périmentation sont d’identifier
les facteurs facilitants et les
obstacles a ce fonctionnement
et a I'application des principes
de fluidité et souplesse des ac-
compagnements ».

En effet, deux paramétres ont
empéché d'expérimenter le
fonctionnement en « dispositif »
proposé par les textes :

> Les différences de tari-
fication entre chacune des
modalités proposées par le
« dispositif ITEP » cloisonnent
les accompagnements (prix de

journée, dotation globale, prix
de journée globalisé).

L'UNIOPSS et I'AIRe rappellent
ainsi gqu'un budget global, par-
ticulierement dans le cadre
d'un CPOM, facilite le calcul
d'un coGt annuel a la place
pouvant favoriser le décloi-
sonnement des services, en
évitant ainsi que les considéra-
tions budgétaires ne viennent
interférer sur les décisions
d'accompagnement et de mo-
bilité au sein des différentes
modalités ITEP. L'idée défen-
due par les acteurs est : « une
place = un enfant ». Cela per-

met un contréle efficient du
budget global, et garantit pour
les tarificateurs le respect des
limites de l'autorisation. Cela
garantit également a I'enfant
et a sa famille le respect du
projet et I'absence d'opportu-
nisme de la part des gestion-
naires sur une proposition de
modalité d'accompagnement.

> Les régimes d'autorisation
et processus d'orientation de
la MDPH doivent évoluer vers
une notification globale « ITEP »
pour permettre un accompa-
gnement évolutif sans rupture.

L'UNIOPSS et I'AIRe soulignent
ici que la question des autorisa-
tions distinctes entre les moda-
lités ITEP/SESSAD) impacte sur
les conditions de l'accompagne-
ment puisqu'elle « implique un
passage en CDAPH, ce qui peut
induire un risque de rupture
dans I'accompagnement, en pro-
voquant une sortie du service
et une mise sur liste d'attente
durant le temps d'examen du
dossier par la CDAPH. Cette né-
cessité du passage en CDAPH a
des causes multiples, mais I'une
des principales est bel et bien la
distinction des autorisations qui
confére des régimes juridiques
différents aux ITEP et aux SES-

LE NOMBRE D'ENFANTS ACCOMPAGNES PAR DES STRUCTURES MEDICO=SOCIALES

285 000 places en services
ou soins ambulatoires :

> 46 300 en SESSAD

> 65000 en CAMSP

> 175 000 en CMPP

Plus de 105 000 places en établissements :

> 69 000 en IME
> 15000 en ITEP

> 7 600 en IEM - Instituts d'Education Motrice

> 7 600 en Instituts Déficience Sensorielle

> 6 000 pour le polyhandicap

Source : CNSA 2013




SAD et qui conforte la CDAPH
dans la formulation de décisions
marquant cette distinction ».
Dans l'expérimentation, quelques
rares MDPH n'ont pas sou-
haité rentrer dans cette pra-
tigue d'orientation globale
vers le « dispositif ITEP »
et ont conservé l'orientation
précisant la modalité d'accom-
pagnement. En contrepartie,
elles ont fait le choix d'appor-
ter plus de réactivité dans les
instructions des dossiers et
délais de décision. Cette ex-
ception dans la mise en ceuvre
de I'expérimentation constitue
finalement une opportunité
permettant de vérifier précisé-
ment dans quelle mesure cet
élément de procédure admi-
nistrative (le mode d'orienta-
tion par la MDPH) constitue un
frein a la fluidité du parcours
du jeune.

En octobre 2012, le rapport
Vachey-Jeannet « Etablisse-
ments et services pour per-
sonnes handicapées : offre et
besoins, modalités de finan-
cement » est également venu
pointer les limites des modes
actuels de financement, qu'ils
soient en prix de journée ou
en dotation globale. Le prix
de journée incite en effet a la
maximisation du taux d'occu-
pation et se révéle « anti-inci-
tatif a la diversification » des
prises en charge, puisque se
rapportant a un accompagne-
ment unigue. Quant a la dota-
tion globale, si elle offre plus
de lisibilité budgétaire, elle ne
répond pas aux mouvements
inter-structures, lorsque ces

>

UN POINT D'ETAPE DE L'EXPERIMENTATION ITEP

Coordinateur de I'expérimentation pour le compte de I'AIRe

L'expérimentation du
fonctionnement en

dispositif des ITEP a été offi-
ciellement lancée en mai 2013*,
Avec quelle adhésion des diffé-
rents partenaires ?

Quasiment tous les acteurs lo-
caux concernés dans les six ré-
gions de [l'expérimentation ont
signé la convention de partena-
riat. Tous les ITEP se sont mis au
diapason, et nous bénéficions par
ailleurs d'une certaine adhésion
des ITEP en dehors de ces régions
concernées, et méme en dehors
des adhérents de AlRe. Les ARS
sont également des moteurs im-
portants pour piloter en régions
cette expérimentation. Les parte-
naires du secteur médico-social,
je pense notamment a I'Education
Nationale, sont également impli-
qués. La pédopsychiatrie est en
revanche plus difficile a mobiliser,
de par la complexité du secteur
sanitaire et les moyens contraints.
C'est également un peu compliqué
au niveau des CDAPH : le principe
de modification des orientations
est acquis mais c'est le niveau
de précision du curseur qui est a
travailler et surtout a harmoni-
ser entre tous les départements.
Les groupes de travail qui se sont
constitués sont en majorité dé-
partementaux, ce qui semble étre
la bonne échelle.

Quels sont les points de vigi-
lance repérés par les acteurs
pour fonctionner en dispositif ?
L'expérimentation, au-dela des
modes d'orientation CDAPH et de
financement des ITEP, permet de
lister d'autres points réglemen-
taires, administratifs et de pra-
tiques :

> Modalités de versement de
I'AEEH.

> Prise en charge des frais de sco-
larité, des transports.

> Partenariat entre structures
d'ITEP pour compléter le panel de

modalités.

> Dynamique de projet entre les
différents acteurs pour servir
le méme Projet Personnalisé de
Compensation et d'accompagne-
ment (vers une « unité » de projet
entre I'I'TEP, les autres établis-
sements et services médico-so-
ciaux, I'école, I'ASE).

> Adaptation des « outils » de la
loi 2002-2 (livret accueil, CVS, re-
glement de fonctionnement) et
des procédures d'admission.

> Information des parents et par-
tenaires en amont de la décision
d'orientation : quels moyens ?

> Quel référent de parcours ? Ges-
tionnaire de cas ?

> Inclusion réelle et constructive
du secteur sanitaire dans l'ex-
périmentation en vue de conso-
lider des liens « obligés »
des ITEP avec ce secteur (gestion
des urgences, désertification mé-
dicale, protocole de traitements
médicamenteuy, ...).

Fonctionner en dispositif
demande a bouleverser

les pratiques. Est-ce un
principe acquis dans tous les
ITEP ?

C'est en effet une révolution qui
s'opere déja depuis quelques an-
nées. On passe d'un systeme ou
c'est le jeune qui devait s'adapter
a l'institution a un systeme dans
lequel, au contraire, c'est I'établis-
sement qui doit faire avec la prise
en compte globale de ce jeune, en
|ui proposant un programme indi-
vidualisé, souple et réactif.

*L'expérimentation se prolongera
jusqu'a fin 2017

Contact : Jacky Desmet
Conseil en organisation
médico-sociale - Coordinateur
de I'expérimentation ITEP pour

I'AIRe et ancien Secrétaire
Général de I'AIRe
jdesmet52@gmail.com
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structures appartiennent a des
entités juridiques différentes.
Elle reste cependant efficiente
en cas de mouvements au sein
d'établissements d'une méme
association.

Ces deux axes d'assouplisse-
ment exploités dans I'expé-
rimentation visent a un dé-

cloisonnement  sectoriel et
disciplinaire : comment réussir
ce décloisonnement et ce tra-
vail en complémentarité autour
des publics en situation com-
plexe qui ont besoin de l'inter-
vention de plusieurs secteurs
et qui doit en assurer le cas
échéant la coordination ?

LE COPILOTAGE DE L'EXPERIMENTATION ¢« DIsPosITIF ITEP »
DANS LA REGION CHAMPAGNE=ARDENNE

Directrice du secteur médico-social, ARS Champagne-Ardenne

L'ARS est copilote de I'expérimenta-
tion « dispositif ITEP » sur le terri-
toire. Le public concerné par cette
expérimentation est celui des jeunes
présentant des troubles du compor-
tement qui mettent trés souvent en
échec les prises en charge classiques
et dont 'accompagnement nécessite
modularité et souplesse pour s'adap-
ter aux besoins et au projet du jeune.
LARS Champagne-Ardenne était
déja en réflexion lorsque la CNSA a
préparé le travail d'expérimentation
du « dispositif ITEP » et travaillait
déja beaucoup sur la logigue de par-
cours des personnes en situation de
handicap.

Dans cette logique, en avril 2013 ,
I'ARS Champagne-Ardenne a ainsi
organisé, en partenariat avec le
CREAI un collogue sur « le parcours
en institution du jeune aux compor-
tements violents » afin d'engager
une réflexion inter-institutionnelle
et collective sur les pistes de travail
permettant d'anticiper les situations
de rupture afin de les éviter. Ce col-
logue a réuni de nombreux acteurs
concernés par la problématique
(ESMS, inter-secteurs infanto-juvé-
niles, Education Nationale, ASE, PJJ,
MDPH) et a mis en évidence les dif-
ficultés aussi bien administratives,
réglementaires que médicales qui
conduisent a la rupture des parcours
de ces jeunes.

La continuité du parcours de ces

jeunes, axe central de la qualité de
la prise en charge globale, est d'au-
tant plus difficile a assurer gu'elle se
trouve confrontée a une multitude de
logiques institutionnelles (Rectorat,
Aide Sociale a I'Enfance, structures
médico-sociales...). Logiques qui pei-
nent, a travers leurs interventions, a
trouver des réponses adaptées face
aux situations des jeunes en grande
souffrance, qui se dégradent au fur
et a mesure que les professionnels
s'épuisent. Le recours a I'hospitali-
sation intervient alors comme le seul
et ultime recours face a une crise,
pour lesquelles les structures hos-
pitalieres sont parfois inadaptées.
Face a ces constats d'échec, les ARS
sont de plus en plus fréguemment
interpellées, dans la plupart des cas
en urgence, sur des situations de
rupture de prise en charge en raison
du comportement violent d'un en-
fant ou d'un adolescent.

Dans ce contexte, I'ARS Cham-
pagne-Ardenne a naturellement été
candidate pour participer a I'expé-
rimentation du fonctionnement en
dispositif des ITEP. La CNSA souhai-
tait conduire I'expérimentation sur
deux des quatre départements de
la région Champagne-Ardenne, mais
finalement tous les acteurs étaient
volontaires (les 4 MDPH, I'Education
Nationale et les quinze ITEP recen-
sés sur la région).

En matiere de pilotage et de coo-

Au terme de I'expérimentation
et des changements observés
et évalués (impacts sur les
jeunes et au sein des organi-
sations et réseaux d'acteurs),
la question se posera de savoir
dans quelle mesure il est perti-
nent de généraliser ou non ce
type de « fonctionnement en

Contact : Edith Christophe
ARS Champagne-Ardenne
2 rue Dom Pérignon

Complexe tertiaire

du Mont Bernard - CS 40513
51007 Chalons en Champagne
03 26 64 42 00

pération, il a fallu prés d'un an pour
mettre tous les protagonistes en
mouvement et installer la gouver-
nance du « dispositif » et de I'expé-
rimentation. Outre le copilotage de
la démarche, le travail de I'ARS est
avant tout un travail d'observation
du fonctionnement en dispositif et
d'accompagnement des acteurs dans
I'identification des blocages régle-
mentaires et juridiques. Un des ob-
jectifs poursuivis était que les MDPH
adoptent une orientation en « dispo-
sitif ITEP » et non plus par mode de
prise en charge (internat, semi-inter-
nat, SESSAD, etc.) ; c'est désormais
le cas dans les quatre départements
de la région. Afin de mettre ces nou-
velles pratiques en ceuvre, ce sont
les quatre directeurs de MDPH qui
se sont personnellement impliqués
dans cette démarche.



dispositif » comme une solution
a la mise en ceuvre de parcours
coordonnés et adaptés aux
personnes. Le cadre réglemen-
taire actuel permet-il ou non
d’'accompagner les mutations
a opérer dans les pratiques et
modes de fonctionnement et
de coopération des acteurs ?

L'expérimentation se veut, a
terme, structurante a la fois
pour l'association AlRe et ses
adhérents, et plus largement
pour le secteur dans son en-
semble : des usagers et leurs
familles aux administrations
et pouvoirs publics. Il s'agit en

effet de savoir quels sont les

leviers permettant de fluidifier
les parcours en termes d'orga-
nisation, de qualité et de diver-
sité des réponses. L'enjeu est
d'éviter les ruptures d'accom-
pagnement par une coordina-
tion optimale des actions entre
les différents secteurs d'inter-
vention.
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? Témoignage d'un ITEP participant a I'expérimentation
a Saint-Cosmes-en-Vairais

et I’

En septembre 2013, I'Association Les Petits Princes a
ouvert un ITEP PRO a Saint-Cosmes-en-Vairais dans
la Sarthe. Il accueille des jeunes agés de 14 a 20 ans
et vient ainsi compléter I'I'TEP de Champagné qui
s'adresse aux jeunes de 6 a 14 ans.

Face a I'absence de solutions adaptées pour des ado-
lescents, souvent sans formation professionnelle et
pour qui I'obligation scolaire peut apparaitre a certains
comme une contrainte, I'association a souhaité créer
cette structure de type « ITEP Pro » a l'image d'un
IMPro. Seule structure de ce type dans le départe-
ment, elle répond le plus largement possible aux be-
soins des jeunes en diversifiant ses formes d'accueil.
Elle peut notamment proposer la scolarisation des
adolescents dans des filieres pré-professionnelles,
professionnelles ou technologiques, accompagnement
qui n'était pas possible jusgu'alors.

Prolongement de I'ITEP pour certains ou premier
accueil pour d'autres adolescents, l'objectif reste le
maintien ou le retour du jeune, des que possible, dans
un milieu familial, scolaire, professionnel ou social
naturel. L'ITEP Pro constitue une véritable passerelle
entre les dispositifs spécialisés, dont il fait partie, et
les dispositifs de droit commun. Sa localisation I'ins-
crit sur un territoire porteur puisque dans un rayon
de 10 kms se trouvent quatre colléges, un lycée d'en-
seignement général, un lycée d'enseignement profes-
sionnel ainsi qu'un centre hospitalier. Par ailleurs, le
tissu agricole, artisanal, industriel et touristique per-
met d'envisager le développement de plusieurs filieres
de formation inscrites dans I'environnement et de fa-
ciliter I'acces aux stages pour les jeunes, ou plus tard
I'accés a I'emploi.

L'ITEP Pro propose 31 places dont 22 en externat et 9
en internat. L'ITEP de son c6té accueille 30 jeunes en
internat, 11 en externat, avec 3 places en Centre d'ac-
cueil familial spécialisé (CAFS) ainsi qu'un SESSAD de
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a Champagné (72)

20 places et un SITEP de 10 places. Le SITEP est un
service qui peut étre qualifié de pré-orientation inter-
venant en amont de I'accompagnement médico-so-
cial. Un enfant repéré en risque de déscolarisation est
identifié par I'école. L'Education Nationale commande
alors au SITEP une évaluation de la situation de I'en-
fant qui peut durer jusqu'a six mois et au cours de
laguelle il doit émettre des préconisations a la MDPH
guant aux suites a donner : orientation vers une aide
éducative de la protection de I'enfance en milieu ou-
vert, ITEP, SESSAD, etc.

L'expérimentation actuelle du fonctionnement en
« dispositif ITEP », convention signée en septembre
2013, permet véritablement de faire sauter un verrou :
le fait de pouvoir répondre aux attentes des parents
et du jeune, sans attendre la notification de la MDPH.
L'établissement peut modifier le mode d'accueil sans
délai administratif supplémentaire, ce qui permet une
plus grande souplesse du systeme et des accompa-
gnements.

Sur le terrain, I'ITEP doit également permettre de
rompre avec les stéréotypes existants en menant
un important travail de sensibilisation et de commu-
nication. C'est ici un réle d'interface entre les acteurs :
établissements,  directeurs  d'école,

parents... afin d'ceuvrer pour une

meilleure intégration des jeunes

d'ITEP en milieu ordinaire, scolaire ou

professionnel.

Contact : ITEP Pro Le Jallu - Rue Julien Fortin
72110 Saint-Cosmes-en-Vairais - 02 72 88 34 50

ITEP Les Aubrys - Route de Réveillon - 72470 Champagné
02 43 54 12 30 - directeur.itep@lesaubrys.fr
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Parcours d'un jeune accompagné par

A la rentrée 2013, le jeune Cyril, 12
ans, est orienté sur le dispositif de
I''TEP Marseille-Centre (Association
Serena) pour des troubles séveres
du comportement en milieu scolaire
(mises en danger, fugues, violence).
La demande de la famille est trés
vite axée, lors de I'entretien d'admis-
sion, sur la question de la scolarité ;
Cyril souhaite passer en 4¢ mais il
est dirigé en 5¢ SEGPA et vit tres mal
cette orientation.

Afin de proposer un projet person-
nalisé, les différents professionnels
commencent les bilans et consta-
tent une grande souffrance psy-
chigue liée a un environnement
familial pathogene, les figures pa-
rentales présentant elles-mémes
des troubles d'ordre psychiatrique.
Toujours durant cette période, le
service tente d'appréhender ['his-
toire de I'enfant dans son parcours
avec les différentes institutions. Il
est alors constaté que Cyril a vécu
de nombreuses ruptures familiales,
scolaires et de soins. Les premiéres
tentatives de suivi thérapeutique re-
montent a la petite enfance dans le
cadre d'un CAMSP puis d'un CMPP.
A l'issue de la période d'observation
de la situation du jeune, la modalité
Internat du dispositif ITEP semble la
plus pertinente, mais pour permettre
I'adhésion a l'accompagnement, le
service débute I'accompagnement
par la modalité SESSAD. Celle-ci
offre la possibilité de proposer, avant
tout, un projet de soins mais aussi de
répondre aux exigences de la famille

et du jeune.

Le Projet Personnalisé d'Accom-
pagnement proposé a Cyril et a sa
famille a comme objectifs 'accepta-
tion de la frustration et la mise en
mots des émotions, deux facteurs
importants de ses troubles du com-
portement. Les axes de travail sui-
vants sont proposés :

> Un suivi en psychothérapie hebdo-
madaire.

> Un atelier thérapeutique avec
comme médiation la cuisine.

> Un suivi pédagogique en individuel
(remédiation cognitive).

> Un accompagnement éducatif et
travail de lien avec le collége.

> Un entretien mensuel entre la fa-
mille et le médecin psychiatre et/ou
I'éducateur.

Ce projet vise notamment a per-
mettre le maintien de Cyril dans
sa scolarité et ce en allégeant son
emploi du temps. Malgré cet amé-
nagement du temps scolaire et les
différentes actions thérapeutiques
menées, Cyril est exclu définitive-
ment de son college. L'Inspection
Académique refuse de le re-scola-
riser, argumentant que [lintensité
de ses troubles ne permet pas son
maintien, méme partiel, sur un col-
lege ordinaire et demande une sco-
larité exclusive dans I'Unité d'Ensei-
gnement de I'lTEP.

Malgré le travail entrepris, son com-
portement se dégrade, les mises en
danger se multiplient et des faits dé-

lictueux sont commis. Ces éléments
ameénent I'ITEP a évoquer l'internat.
Le service travaille alors avec la
famille I'adhésion a cette nouvelle
modalité. L'internat répond ici a une
indication thérapeutique et doit per-
mettre un projet de soin plus soute-
nu permettant également la mise en
place de I'Unité d'Enseignement. Les
prises en charge SESSAD et Internat
sont articulées afin d'éviter de nou-
velles ruptures et prévenir un échec
de cet accueil.

Cyril va réussir a investir un temps
cet internat mais cela ne suffira pas
a restaurer une qualité relationnelle
suffisante. Cyril et sa mére mettent
en échec cette prise en charge par
des attitudes d'opposition et de vio-
lence, ne permettant pas de pour-
suivre cet axe de soin. Est acté alors
gue la santé mentale de Cyril néces-
site une collaboration avec les ser-
vices de pédopsychiatrie. En effet,
la relation fusionnelle qui lie Cyril et
sa mere ne permet pas cette sépara-
tion. Le service décide de suspendre
I'accueil a l'internat. Parallelement,
son projet d'accompagnement par le
SESSAD est efficient car ritualisé et
séquentiel. Toutefois, Cyril souffre de
sa situation marginale : « je veux al-
ler au colléege comme mes copains »
explique-t-il souvent.

L'intensité des troubles de Cyril et la
contenance psychigue dont il a besoin
est bien au-dela des moyens du seul
dispositif ITEP. Un partenariat avec le
secteur sanitaire est indispensable.
Le pédopsychiatre de I''TEP évoque
des troubles de la personnalité sur
un versant psychotique. La question
d'un traitement a été abordée avec la
famille mais celle-ci I'a refusé.
L'accompagnement du jeune se
poursuit avec le maintien des axes
de travail développés dans le cadre
du SESSAD. L'objectif est de faire ac-
cepter a Cyril et sa famille la néces-
saire collaboration avec les services
de pédopsychiatrie.

Contact : ITEP Serena Marseille

Centre-Ville - 04 9117 10 66
WWwWw.serena.asso.fr




Les dispositifs de I'Education Nationale pour la scolarisation
des enfants et adolescents en situation de handicap

La loi du 11 février 2005 pour I'égalité des
droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées met au
centre de l'action publique en faveur de la per-
sonne handicapée deux notions essentielles :
l'accessibilité et la compensation.

En matiére de scolarisation, il s'agit de I'ac-
cessibilité au savoir et a la connaissance qui

se traduit notamment par le droit pour I'éléve
handicapé de s'inscrire dans I'établissement
scolaire le plus proche de son domicile : son
école de référence. Mais il s'agit également de
toute mesure visant a faciliter les apprentis-
sages : matériel pédagogique adapté, adapta-
tion pédagogique, accessibilité des batiments.
La compensation concerne toute mesure allant
dans le sens d'une plus grande égalité des
droits et des chances de I'éleve handicapé.
Sont ainsi concernés les aides et accompagne-
ments tels que les AESH (anciennement les
AVS), la prise en charge par des professionnels
du secteur médico-social ainsi que le droit au
transport.

Elaboré par I'équipe pluridisciplinaire de la
MDPH, le Projet Personnalisé de Scolarisation
(PPS) définit les modalités de scolarisation du
jeune en situation de handicap ainsi que les
actions pédagogiques, psychologiques, éduca-
tives, médicales et paramédicales répondant a
ses besoins particuliers. Il tient compte de ses
souhaits et de ceux de ses parents et permet
d'assurer la cohérence et la continuité de son
parcours scolaire. C'est sur la base de ce PPS
gue la CDAPH se prononce sur son orienta-
tion, notamment vers le milieu ordinaire ou
spécialisé. L'enseignant référent est chargé de
la mise en ceuvre et du suivi du PPS de I'éléve
handicapé. A ce titre, il est en relation avec la
MDPH, I'équipe enseignante, les services et les
personnels de santé qui interviennent auprés
de ce dernier. Il contribue également a I'infor-
mation de ses parents.

Les modalités de scolarisation d'un jeune en
situation de handicap sont diverses : scola-

risation a temps complet ou a temps partiel,

en milieu ordinaire (dans une école ou un
établissement scolaire du second degré) ou
dans un établissement spécialisé (hospitalier
ou médico-social), a domicile avec I'aide d'une
association ou avec le CNED...

Au cours de la scolarité du jeune, ces différents
modes de scolarisation peuvent se succéder ou
se combiner avec, par exemple, la scolarité par-
tagée entre milieu ordinaire et établissement
spécialisé. La loi de 2005 accorde la priorité a
la scolarisation de I'enfant handicapé dans une
classe ordinaire.

Lorsque I'exigence d'une scolarité dans une
classe ordinaire est incompatible avec la si-
tuation ou I'état de santé du jeune, il peut étre
scolarisé dans une CLasse pour I'Inclusion Sco-
laire (CLIS) dans I'enseignement élémentaire
ou dans une Unité Localisée pour I'Inclusion
Scolaire (ULIS) dans le second degré (scolari-
sation collective). Encadré par un enseignant
spécialisé, I'éléve y recoit un enseignement
adapté a ses besoins spécifiques, tout en sui-
vant des cours dispensés dans une classe or-
dinaire dans I'établissement correspondant au
niveau de scolarité de son PPS. Il peut égale-
ment, si le besoin est établi, étre scolarisé dans
un établissement hospitalier ou médico-social.
Ces établissements, sous tutelle du ministere
chargé de la santé, offrent une prise en charge
globale, scolaire, éducative et thérapeutique,
qui peut s'accompagner dans certains cas
d'une insertion scolaire partielle. Comme pour
la scolarisation collective, I'orientation vers ce
type d'établissement est décidée par la CDAPH.

Source : note d'information 12-10,
DIRECTION DE L'EVALUATION,
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ISSN 1286-9392

Sylvie Le Laidier

et Patricia Prouchandy, DEPP B1,
www.education.gouv.fr/statistiques ;
depp.documentation@education.gouv.fr
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Les mutations dans le
fonctionnement des IME
du décloisonnement du medico-

social 3 Uecole inclusive //

Parallélement a I'accompa-
gnement par les ITEP des en-
fants présentant des troubles
du comportement et de la
conduite, celui des autres
enfants « en situation de
handicap » mental, cognitif,
physique ou sensoriel, a éga-
lement beaucoup évolué a
travers les décennies.

En un siecle, nous sommes
passés d'une logique d'exclu-
sion, avec les « hospices » puis
« structures spécialisées », a
une volonté d'inclusion, avec
I'« école inclusive ». Les an-
nées 50 ont marqué une étape
importante avec la création
d'établissements spécialisés
portés par des associations,
elless-mémes créées le plus
souvent par les parents de ces
enfants. La solution proposée
alors est celle de I'internat, le
plus souvent en zone rurale,
avec un programme mélant
I'accompagnement éducatif
médico-social etw les appren-
tissages scolaires adaptés en
fonction des capacités des
enfants accueillis. Ensuite, ce
sont les textes qui vont venir
bouleverser par étapes le sec-
teur médico-social et celui de
I'accompagnement des per-
sonnes handicapées, avec en
premier lieu la loi d'orienta-
tion en faveur des personnes




En 2013, la France comptait environ 60 000 AVS

Selon les situations, cet accompagnement humain existe sous forme
d'aide individuelle (AVS-), d'aide collective (AVS-CO) ou d'aide mu-
tualisée (AVS-M). Le statut des AVS se cherche actuellement avec la
volonté de reconnaitre un vrai métier d'accompagnant, ce qui passe
par la création d'un diplome et d'une formation. Le décret du 27 juin
2014 a ainsi créé le statut d’AESH (Accompagnant des Eléves en Situa-
tion de Handicap). Des recrutements par le biais de Contrats a Durée
Indéterminée (CDI) sont a ce jour programmés afin d'enrayer la spirale
de précarité autour de ce métier.

handicapées du 30 juin 1975. En
ce qui concerne les enfants, une
des grandes avancées de cette
loi fut de reconnattre le droit a la
scolarité des enfants handicapés
et de poser les bases du principe
de l'intégration scolaire. Néan-
moins, les décennies qui suivent
ne vont pas pleinement réaliser
ce principe et la principale solu-
tion pour les enfants handica-
pés va rester assez univoque :
les établissements spécialisés
de type IME qui vont se déve-
lopper avec la reconnaissance
et le financement des pouvoirs
publics. Les grandes lois des an-
nées 2000 vont venir réaffirmer
le principe d'intégration des en-
fants handicapés dans la société
et la prise en compte de la no-
tion de parcours personnalisé.

LA SCOLARITE DES ENFANTS
ET ADOLESCENTS EN SITUA-
TION DE HANDICAP COMME
MARQUEUR DE L'INCLUSION

Depuis la loi de 2005 et I'obliga-
tion a laquelle est soumise I'Edu-
cation Nationale d'accueillir les
enfants handicapés sans restric-
tion et quel que soit le handicap,
une réelle montée en puissance
du principe d'inclusion des
éléves en situation de handicap
et de sa réalité est constatée.
Le nombre d'éléves handicapés
accueillis par ['Education Na-

tionale a ainsi plus que doublé
entre 2005 et 2013, passant
de 100 000 a plus de 225 000.
Auparavant, si un tiers des en-
fants était scolarisé en milieu
ordinaire contre deux tiers en
établissement spécialisé, la
tendance s'est inversée au dé-
but des années 2010. Bruno
Egron, Inspecteur IEN ASH en
Essonne, se rappelle ainsi que
jusgu'en 2006, il était tou-
jours nécessaire d'intervenir
pour convaincre sur le principe
méme de l'inclusion alors que,
désormais, une étape semble
bien franchie et les questions
portent plus sur les modalités
concretes de l'accompagne-
ment des enfants accueillis au
sein de I'école.

Outre les aides palliatives, avec
les matériels pédagogiques
adaptés, l'arrivée de I'aide hu-
maine, avec les Auxiliaires de
Vie Scolaire (AVS) désormais
Accompagnants des Eleves en
Situation de Handicap (AESH),
représente pour les ensei-
gnants un appui considérable,
d'ailleurs jugé parfois a tort in-
dispensable. A ce niveau, c'est
la tendance a la systématisa-
tion de I'accompagnement indi-
viduel des enfants handicapés
qui est pointée par les acteurs
comme un risque en termes de
qualité de prise en charge et
d'acces a l'autonomie de l'en-
fant.

Pour autant, si depuis la loi de
2005, l'inclusion scolaire est,
d'un point de vue quantitatif,
sur une dynamique de succes
et demeure un axe prioritaire

>
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de I'Education Nationale, des
efforts restent a faire sur le
plan qualitatif.

Bruno Egronliste ainsi certaines
des difficultés demeurant sur le
terrain : la formation des ensei-
gnants, le repérage des difficul-
tés et troubles, I'adaptation des
modalités d'enseignement. Par
exemple, si l'accueil d'un enfant
de maniére séquentielle école/
secteur spécialisé ne pose pas
de difficulté en maternelle ou a
I'école élémentaire, c'est en re-
vanche un peu plus compliqué
pour le second degré, au sein
duquel il faut travailler sur la
définition des « priorités » pour
les enfants ou adolescents. Les
agendas scolaires et médico-
sociaux entrent en effet bien
souvent en conflit. Une autre
illustration est celle de la « pre-
miere sélection » a l'entrée au
CP (Cours Préparatoire) qui est
bien souvent constatée et liée
au fait notamment que c'est a
cet 4ge que les difficultés cogni-
tives de certains enfants handi-
capés vont apparaltre comme
« une différence excluante »
ne permettant pas la poursuite
des apprentissages scolaires
selon le rythme et le « moule
ordinaire » proposé par I'Edu-
cation Nationale. Il rappelle
également que ces difficultés
sont particulierement impor-
tantes dés lors qu'apparaissent
certains troubles : Troubles En-
vahissant du Développement
(TED), Troubles du Comporte-
ment et de la Conduite (TCC) ou
un polyhandicap. La situation
de ces jeunes est en effet plus
complexe et remet en question
le contrat pédagogique clas-
sique, reposant sur la vie de

groupe avec un processus d'ap-
prentissage collectif. Remet-
tant en cause la logique de cloi-
sonnement des institutions, ces
situations obligent a clarifier et
a redéfinir les réles et missions
de chacun.

Dans les faits, la coordination
du parcours d'un éléve semble
le plus souvent assurée par le
milieu médico-social, et dans
ce cas I'Education Nationale
n'a pas d'autorité sur les IME
pour donner priorité aux temps
scolaires qui peuvent alors se
trouver réduits par rapport a ce
gu'ils pourraient étre dans les
Projets Personnalisés de Sco-
larisation (PPS). Ce conflit d'in-
téréts et de vues dans les prio-
rités a donner entre l'agenda
scolaire de I'enfant et I'agenda
médico-social est souvent tran-
ché par le médico-social. Pour-
tant, Bruno Egron estime que
I'attente principale des parents
d'enfants handicapés est, dans
la grande majorité des cas, de
mettre l'accent sur la scolarité
car c'est une facon de se rap-
procher le plus du « droit com-
mun » pour leur enfant.

LES EVOLUTIONS DES IME
ET DE LEURS PUBLICS

Afin de répondre aux évolutions
sociétales, les IME opeérent des
mutations depuis plusieurs
années déja. Dans toute la
France, ces établissements di-
versifient de plus en plus leurs
modes d'accompagnement et
modifient leurs organisations
afin de réaliser cette idée d'un
parcours personnalisé pour
les enfants accompagnés. Au-
jourd'hui, le modele historique

de l'accueil « monomodal »,
ne proposant qu'un seul mode
d'accueil, en l'occurrence l'in-
ternat, est de moins en moins
a l'ordre du jour. Les attentes et
besoins des enfants et de leurs
familles nécessitent une plus
grande souplesse des réponses
en offrant un panel de modali-
tés d'accompagnement. Cette
offre plurielle permet d'offrir
un choix en fonction du projet
de vie de I'enfant.

C'est I'hétérogénéité des si-
tuations des jeunes accueillis
qui est soulignée par rapport a
I'IME d'avant qui accueillait en
majorité des jeunes déficients
intellectuels. Aujourd’hui, trés
souvent des troubles associés
se cumulent, particulierement
des troubles psychiques. L'ap-
parition des troubles dits psy-
chopathologiques complexifie
les situations de ces jeunes
et, selon leur degré, confronte
les professionnels du secteur
médico-social a leurs limites
en termes d'expertise. Ces évo-
lutions des troubles chez les
jeunes accueillis imposent aux
établissements des change-
ments dans les organisations et
les pratiques professionnelles,
particulierement dans leurs
liens avec la psychiatrie et le
droit commun.

Jean-Claude Simon, Directeur
de I'IME de Jonzac accueillant
des jeunes présentant une dé-
ficience intellectuelle Iégére
avec ou sans troubles asso-
ciés, confirme ces évolutions et
ajoute que l'entrée des jeunes
en IME est de plus en plus tar-
dive. Il n'est plus rare gu'elle

>
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® Des accompagnements diversifiés prenant appui
» sur un redéploiement de places d'IME en SESSAD :
" en Charente-Maritime (17)

Ouvert depuis 1965, I'IME de Jonzac s'adresse aux
enfants de O a 20 ans qui présentent une défi-
cience intellectuelle Iégére avec ou sans troubles
associés et pour lesquels une scolarisation ordi-
naire est impossible ou trés difficile. L'IME est géré
par I'ADEI, Association Départementale pour I'Edu-
cation et I'lnsertion en Charente Maritime, depuis
1989.
Dans le cadre d'un CPOM finalisé en 2011 avec
I'ARS, I'établissement a fait évoluer ses modalités
d'accompagnement dans une logique d'adapta-
tion et de diversification des réponses apportées
aux jeunes accueillis. Ce projet de restructuration
s'inscrit pleinement dans les orientations de la loi
de 2005 en proposant un parcours modulé au plus
juste des capacités des jeunes et en favorisant une
dynamique la plus inclusive possible dans les struc-
tures de droit commun. A titre d’exemple, pour les
jeunes de 14 a 20 ans qui constituent les deux tiers
des personnes accueillies, I'établissement a choisi
d'étoffer le dispositif de pré-formation profession-
nelle. L'immersion en stage est particulierement
développée dés I'age de 15 ans. Par redéploiement
de ses moyens, I'IME a ainsi réduit de 6 places sa
capacité d'accueil en internat et a créé 22 places
de SESSAD pour l'accompagnement des enfants
de 0 a 20 ans qui présentent une déficience intel-
lectuelle Iégére ou moyenne.
La partie IME, au sens strict, comprend quant a elle
78 places pour les enfants de 6 a 20 ans qui se
répartissent sur différentes modalités :
> Un espace d'accueil de jour pour le semi-internat.
> Un internat avec trois formes d'accueil :
- Les unités de vie sur le site principal pour les
plus jeunes.
- Les unités de vie extérieures en ville permettant
aux plus grands de préparer leur sortie de I'lME
et d'apprendre la vie en autonomie.
- Les accueilsindividuels chez les cing assistantes
familiales spécialisées. Ces dernieres peuvent
accueillir des jeunes pour lesquels la vie
en collectivité au sein de linternat est
compliquée ou qui nécessitent un accompagnement
trés individualisé, au regard de problématiques
socio-familiales spécifiques.
L'accompagnement s'inscrit donc dans une ap-
proche transversale tant a I'interne gu'a l'externe
afin de permettre I'apprentissage de I'autonomie.
L'organisation peut se définir comme un plateau
technique autour d'une équipe plurielle sans pré-
dominance d'un champ d'intervention, d'une pro-

Contact : IME, 6 rue de 'Acadie
17501 Jonzac Cedex - 05 46 48 00 94
iimejonzac@®adeil7.com

fession, d'un métier sur l'autre. Chague accompa-
gnement associe les parents, le jeune et I'extérieur,
dans la dynamique mise en place dans le projet.
Jean-Claude Simon, Directeur de I'IME, explique
gue l'accompagnement des jeunes présentant
une déficience Iégere s'apparente beaucoup a ce-
lui des jeunes ayant des troubles de la conduite
et du comportement avec la nécessité tres aigle
pour |'établissement de travailler en réseau et de
coordonner son action avec le milieu ordinaire. Les
attentes des jeunes de I'IME sont les mémes que
celles des autres du méme age. Si les difficultés
des jeunes s'expriment principalement dans les
apprentissages scolaires, ce sont bien les troubles
associés qui sont principalement déclencheurs
de I'entrée dans le milieu spécialisé du handicap
(troubles psychiques, du comportement, de I'hu-
meur et/ou de la personnalité) et de la sortie du
« dispositif de droit commun », en 'occurrence de
I'école.

En termes de gestion, le CPOM apparait comme un
outil de lisibilité et de visibilité de I'action pour tous
les acteurs en offrant « un contenant sécurisant »
et « un contenu laissant place a des marges de
manceuvre ». Il permet, dans la limite de I'enveloppe
financiere pluriannuelle fixée, une logique de finan-
cement de parcours de I'enfant, et non de places.
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QU'EST=CE QU"UN INSPECTEUR
EpucATION NATIONALE
CHARGE DE L'ADAPTATION
SCOLAIRE ET DE LA
SCOLARISATION DES ELEVES
HANDICAPES ?

Inspecteur IEN - ASH en Essonne (91)

Il'y a un IEN ASH par départe-
ment qui a pour réle de facili-
ter, d'organiser et d'évaluer la
scolarité, de la maternelle au
lycée, des enfants handicapés et
des enfants en grande difficulté
scolaire. lls ont une mission de
conseiller technique auprés des
directeurs académiques, des ins-
pecteurs du 1° et du 2" degrés,
ainsi qu'aupres des chefs d'éta-
blissement. IIs sont en charge de
I'inspection et de la formation,
initiale et continue, des person-
nels enseignants spécialisés.

Ils sont responsables de la ges-
tion des CLIS, ULIS et des Uni-
tés d'Enseignement au sein des
établissements médico-sociaux.
Une part importante de leur
travail est de faire le lien avec
les partenaires : en premier lieu
les MDPH, mais aussi les ARS,
les associations gestionnaires
d'IME, de SESSAD, les directeurs
d'école, la PJJ.

Les IEN ASH sont généralement
vice-présidents des CDAPH
consacrées aux jeunes.

Désormais, les textes parlent des
« enfants a besoins éducatifs
particuliers ». Dans cette ca-
tégorie désormais générique,
I'Education Nationale entend
inclure l'ensemble des éléves
pour lesquels ses établissements
et professionnels doivent ajus-
ter et moduler leurs pratiques :
il s'agit ainsi principalement des
éleves en situation de handicap,
des éleves malades (maladies
chroniques ou invalidantes), des
éleves en grande difficulté sco-
laire, mais aussi des éléves in-
tellectuellement précoces, des
éleves allophones, etc.

commence au moment de
I'adolescence, a partir de 16 ans
notamment car jusqu'a cet dge
les jeunes sont accueillis dans
les dispositifs CLIS et ULIS au
sein des écoles et colleges. Le
maintien dans ces unités, le
plus longtemps possible, re-
tarde I'étape de « déscolarisa-
tion » rendant alors nécessaire
la prise de relais par le secteur
médico-social et spécialisé
« pour ces jeunes sans perspec-
tive en milieu ordinaire ».
L'évolution du public accueilli
par les IME croise la question
des frontiéres trés fines entre
les secteurs:déficienceintellec-
tuelle, troubles psychiques, pro-
blemes sociaux, délinquance ;
la période de I'adolescence
renvoyant, davantage encore,
chaque institution a ses limites
sectorielles et a ses articula-
tions avec les autres.

LES SESSAD : SUPPORT
D'OUVERTURE DES IME,
FAVORISANT L'INCLUSION
SCOLAIRE

La diversité des modalités of-
fertes est une premiére ré-
ponse. Sous l'impulsion des as-
sociations elles-mémes et des
ARS, de nombreux IME opérent
un redéploiement des places
d'internat en SESSAD. Djamel
Belmokh, Directeur Général de
I'Association Médico-Sociale de
Provence gérant plusieurs IME
en région PACA, explique ainsi
que « depuis la loi de 2005,
nous ouvrons nos IME par la
création de places de SESSAD
notamment ». La mise en place

d'un accompagnement en SES-
SAD permet d'étre dans une
dynamique d'inclusion plus
forte, en sortant d'un accom-
pagnement sur site spécialisé
et en allant vers le milieu ordi-
naire de vie de I'enfant : au do-
micile, a I'école.

De nombreux établissements
de type IME sont aujourd'hui en
capacité d'offrir trois modalités
d'accueil : l'internat, I'externat
(ou semi-internat) et l'accom-
pagnement a domicile avec le
SESSAD. Cependant, diversité
n'est pas toujours synonyme
de souplesse dans le fonction-
nement. En effet, ces différents
types d'accueil ne sont pas
toujours modulables en fonc-
tion des besoins de I'enfant ou
de l'adolescent : en d'autres
termes, le choix d'une modalité
unique d'accueil doit étre fait,
sans passerelle directe avec les
autres. Les raisons principales
de cette absence de souplesse
sont les mémes que pour les
ITEP. D'une part, lorienta-
tion décidée par la CDAPH ne
concerne souvent qu'une mo-
dalité. L'établissement n'est pas
autorisé a modifier cette moda-
lité sans nouvelle décision de la
CDAPH en amont. D'autre part,
les modes de financement et de
tarification des établissements,
avec des prix de journée diffé-
rents d'une modalité a I'autre,
engendrent des rigidités dans
la gestion des entrées et sor-
ties des enfants.



LES EXPERIENCES
D'ACCOMPAGNEMENT
MULTIMODAL PROPOSE
PAR LES IME

Malgré ces freins, certaines struc-
tures diversifient leur offre d'ac-
compagnement et proposent aux

Une organisation en plateforme de services :

I'IME du

Au sein des PEP 21, association
médico-sociale et sociale du dé-
partement de Cote d'Or, les établis-
sements classiques du secteur du
handicap ont évolué en un Dispo-
sitif d’Accompagnement Educatif,
de Soin, de Formation et d'Inser-
tion (DAESFI) pour enfants et ado-
lescents en situation de handicap
intellectuel ou psychique, parfois
associé a un handicap physigue.
Sur la base du CPOM 2008 - 2013
négocié avec I'ARS et I'Inspec-
tion Académique de Cote d'Or, le
DAESFI a été créé en 2008. Il re-
groupe un IME de 206 places, un
SESSAD de 226 places et des ser-
vices extérieurs communs a dispo-
sition des deux établissements.
Cette réorganisation en plateforme
de services, dont |'objectif est de
substituer une logique de parcours
a une logique de filiere, vise a :

> Mutualiser les moyens (soins, lo-
gistique, services spécifiques tels
que le Pdle Insertion) a I'échelle
d'une entité regroupant pres de
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jeunes accueillis un « parcours
séquentiel et modulé » combi-
nant deux ou trois modalités se-
lon leurs besoins, rythmes de vie
et d'apprentissage. Y répondre
passe, par exemple, par la re-
cherche de solutions permettant
de mixer une vie au domicile fa-

a Dijon

500 prises en charge.

> Dynamiser |'accompagnement
des jeunes et des familles.

> Offrir un éventail plus important
de prestations pouvant répondre
au plus prés des besoins de l'usa-
ger pour un parcours individualisé.

L'IME est structuré en 3 Pdles :

> Pdle Enfance (6 - 13 ans) : sco-
larisation en lien avec I'école élé-
mentaire ordinaire, accueil thé-
rapeutique, définition du projet
individuel, intégration, orienta-
tion.

> Pole Adolescence (13 - 17 ans) :
scolarisation en lien avec le col-
lege ordinaire, intégration, accueil
thérapeutique, 14 formation pro-
fessionnelle, orientation.

> Pole Jeunes Adultes (17 - 20
ans et plus) : formation profes-
sionnelle, accompagnement a
I'autonomie sociale, accueil théra-
peutique, orientation.

Au sein de cette organisation, plu-
sieurs types d'‘accompagnement

e e e 0000000000000 0

Contact : IME PEP 21 - 28 rue des Ecayennes
21000 Dijon - 03 80 76 63 21 - imepep21@pep21.0org

milial et une vie en internat.

L'organisationen«plateforme »
est un autre exemple de ré-
ponse comme l'illustre I'organi-
sation de I'IME du DAEFSI PEP
21 a Dijon. L'idée est, pour un

>

-----------------------------------------------------------------------------

sont mis en place aupres des
usagers : éducatif, pédagogique
et thérapeutique. Les services ex-
térieurs apportent des réponses
spécifiques aux besoins des béné-
ficiaires :

» Formation Professionnelle Adap-
tée (FPA).

» Pdle Insertion (PI) : stages d'in-
sertion, promotion et adaptation
de I'employabilité, recherche d'en-
treprises.

» Service d’Appui aux Centres de
Formations Adaptées (SACFA) dans
la promotion de |'apprentissage.

» Centre d'Accueil Familial Spécia-
lisé (CAFS) permettant un répit fa-
milial et des actions de médiation.
» Service d'Accueil Externalisé
en Appartement (SAEA) amenant
progressivement les bénéficiaires
a une autonomie ciblée au sein
de la cité par des séjours gradués
en appartements sur site, puis au
cceur méme de Dijon.

Ces parcours sont organisés dans
le cadre du Projet Individuel d'Ac-
compagnement suivi par un coor-
dinateur de projet.

Le poids de ce dispositif (250 sa-
lariés) permet d'envisager des col-
laborations pérennes et durables
avec les acteurs départementaux
et régionaux (entreprises, centres
de formation professionnelle, dif-
férents types de CFA, établisse-
ments de [|'Education Nationale,
dispositifs du Conseil Régional,...).
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établissement disposant de dif-
férents accueils, de mutualiser
toutes les fonctions transver-
sales afin de créer des podles of-
frant des réponses « a la carte »
en fonction des besoins des
jeunes accompagnés. Ces fonc-
tions concernent aussi bien le
domaine de la formation, du pa-
ramédical que du sport ou des
loisirs. L'établissement est alors
organisé par classe d'age et sol-

Depuis 1987, ce lycée inclusif re-
pose sur un partenariat étroit
entre ['Education Nationale et
I'APAJH, Association pour Adultes
et Jeunes Handicapés. Il permet,
chaque année, la scolarisation en
milieu ordinaire d'une soixantaine
d'éleves a besoins particuliers liés
a des situations de handicap, mo-
teur ou sensoriel pour la majorité.
Ces éléves sont scolarisés parmi
les 1800 que compte le lycée
mais bénéficient en plus de I'ap-
pui d'une infrastructure souple
appelée le Centre de Scolarité
Adaptée (CSA). Ce dernier déve-
loppe les outils nécessaires pour
de bonnes conditions d'accueil et
d'accompagnement des éléves en
situation de handicap.
Concrétement, le CSA fait partie
intégrante du lycée et se com-
pose d'un coordinateur respon-
sable pédagogique, d'une équipe
de 12 AESH, du plateau technique
APAJH avec les services liés a
I'accompagnement médico-social,
permettant entre autre un travail
de rééducation (ergothérapeute,
kinésithérapeute, orthophoniste,
psychologue, médecin, orthop-
tiste etc.) et enfin d'un internat
adapté rendant possible I'héber-
gement pour les éleves qui en
ont besoin et I'accompagnement
a I'ensemble des gestes de la vie
quotidienne.
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licite ces pbles transversaux en
fonction des projets individua-
lisés de chague enfant. Cette
organisation est largement fa-
cilitée si le financement s'inscrit
dans un CPOM et donc offre un
cadre fonctionnel particulier
permettant de raisonner en «
enfant accompagné » et non en
« place médico-sociale ».

Certains établissements bou-
gent les lignes habituelles du

Un partenariat intégré au service de la scolarisation d'adolescents
en situation de handicap :

Cette organisation partenariale
crée les conditions d'équité per-
mettant aux éleves concernés
d'accéder a leur droit a la scola-
rité en milieu ordinaire tout en
favorisant la mise en ceuvre des
compensations de leur situation
de handicap. Le volet médico-so-
cial de I'équipe et des profession-
nels ajuste son organisation au
jeune et a son agenda scolaire,
de maniére a rendre possible son
projet de vie. Les éléves sont dans
les classes ordinaires, il n'y a pas
de classes spécifiques.

Les AESH interviennent, en indivi-
duel, collectif ou de maniere mutua-
lisée, sur deux principaux domaines
en fonction des besoins des éleves :
I'accompagnement scolaire (assis-
tance en cours, accompagnement
a l'organisation et au travail, se-
crétariat en devoirs surveillés) et
I'accompagnement aux gestes de
la vie quotidienne (temps de repas,
les levers et couchers a l'internat,
I'accompagnement aux actes d'hy-
giéne...).

© © © 0 00 0000 000000000 00000000000 000000000 000000000 000000000000 0000000000000

jeune. Ce role d'interface est pri-

médico-social en se rapprochant
au plus prés du milieu ordinaire
comme I'IME des Papillons
Blancs de Beaune (21) qui délo-
calisera en 2015 certaines de ses
classes spécialisées a proximité
immédiate des établissements
scolaires afin de proposer plus
facilement des parcours sco-
laires individualisés et de mieux
accompagner les enseignants
de ces structures. D'autres en-
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Contact : : Lycée Les Bourdonniéres - Rue de
la Perriere BP 6659, 44265 Nantes cedex 2

Véritable pole ressources au sein
du lycée, le CSA facilite I'inclusion
des jeunes en jouant le réle d'in-
terface dans la mise en ceuvre du
projet global d’'autonomisation du

mordial pour faire le lien entre
les différents acteurs intervenant
autour du jeune. Le coordinateur
est le responsable pédagogique
et veille a la cohérence du projet
global du jeune a la fois éléve de
I'Education Nationale et usager
de I'APAJH. C'est une fonction
de « case manager » qui semble
ainsi se faire jour dans une mis-
sion de facilitateur dans la mise
en place des moyens de compen-
sation indispensables a la scolari-
sation du jeune : le coordinateur
du CSA est le garant de la bonne
coordination et mise en ceuvre
du parcours de chaque jeune ac-
cueilli par le CSA, quels que soient
ses besoins.

02 40 34 02 60

Hugues Albert, Coordinateur et responsable

pédagogique : hugues.albert®ac-nantes.fr
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L Y , : : . =
» Une démarche multi partenariale singuliere :

le projet

Depuis 2005, l'association AMSP
est passée d'une logique d'éta-
blissements a une logique de ser-
vices en proposant des accom-
pagnements « hors les murs » a
ses résidents et usagers avec par
exemple, la création de SESSAD
adossés aux IME ou le développe-
ment d'activités professionnelles
au sein méme d'entreprises et
collectivités partenaires.

A Marseille, I'ME La Marsiale en
lien étroit avec la Mairie, I'Edu-
cation Nationale et I'Hopital de
Jour du Centre Hospitalier Val-
vert élaborent ensemble le projet
intersectoriel Esperanza afin d'of-
frir des parcours individualisés a
des enfants autistes ou porteurs
de TED. Les partenaires seront
réunis sur un méme lieu géogra-
phique a partir de la fin de I'an-
née 2014, et proposeront :

» Deux CLIS.

> Une section délocalisée de
I'Hopital de Jour permettant de
« sortir les enfants de I'hopital ».
» Une classe dédiée « unité TED »
avec 10 places permettant aussi
de I'inclusion séquentielle.

» Un SESSAD de 20 places ratta-
ché a I'IME La Marsiale qui per-
mettra de suivre les enfants ac-
cueillis et de faire support.
Considéré comme un service de
I'IME La Marsiale, Esperanza ins-
taurera un dispositif de scolarité
trés adapté avec une logique de
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core n'hésitent pas a franchir
les frontiéres du secteur pour
entrer dans le droit commun
en s'y intégrant pleinement
comme c'est le cas au lycée Les
Bourdonnieres a Nantes avec
une convention de partenariat
avec I'APAJH pour son disposi-
tif d'inclusion scolaire. A Mar-
seille, plusieurs acteurs locaux
s'allient et travaillent ensemble

(13)

circulation entre les modalités
permettant des passerelles entre
les différentes sections. Par le
biais d'Esperanza, I'IME offrira
désormais aux enfants déficients
intellectuels et aux adolescents
présentant des TED différentes
modalités : internat, semi-inter-
nat et SESSAD.

Djamel Belmokh, Directeur Géné-
ral de 'AMSP, précise que ce pro-
jet permet de « passer la vitesse
supérieure dans |['évolution de
ses pratiques professionnelles ».
Si, depuis 2012, la MDPH des
Bouches-du-Rhone accepte d'at-
tribuer des orientations globales
vers I'IME (dans toutes ses mo-
dalités) a deux IME de I'associa-
tion, il s'agit bien de proposer a
chaque enfant les modalités les
plus adaptées en fonction de ses
besoins et de son rythme. Il en
sera de méme avec le service Es-
peranza en intégrant de nouvelles
passerelles. Cette logique de
notification globale de la MDPH
facilite la fluidité du parcours du
jeune au sein du dispositif pro-
posé. Un autre levier facilitant ce
fonctionnement est le mode de
tarification de I'association. Avec
une dotation financiére globale
dans le cadre d'un CPOM, chaque
accompagnement n'est pas défini
par un « prix de journée » et I'as-
sociation peut penser le parcours
du jeune au-dela des contraintes

(médico-social, sanitaire, social,
protection judiciaire de la jeu-
nesse, aide sociale a l'enfance)
afin de mettre en place, a la fin
de lI'année 2014, le projet « Es-
peranza » qui réunira, dans une
méme enceinte, un SESSAD ac-
colé a un IME, un hopital de jour
et deux CLIS.

Dans le champ de la petite en-
fance, la question des alterna-

budgétaires.

Le travail sur la coordination et
I'organisation entre tous les ac-
teurs conduit Esperanza a s'at-
teler de maniére trés approfon-
die a la nécessaire coordination
interprofessionnelle, intersecto-
rielle et administrative. Il s'agit
de « sortir de l'organisation habi-
tuelle » et de « faire avec I'autre »
avec une organisation souple et
structurante a la fois (articulation
entre les fonctions supports com-
munes et les zones spécifiques de
chaque institution). Dans ce pro-
jet, « il y a une vraie volonté poli-
tique de travailler ensemble et de
se mettre en mouvement » nous
confirme Djamel Belmokh avant
de conclure : « Aujourd’hui, si un
IME ne se met pas en mouvement,
il va a sa fin ». C'est ainsi selon
lui la fin des IME sur leurs modes
d'accompagnement traditionnels.
« La marge de manceuvre et la
prise de risque du secteur se si-
tue entre I'obligatoire et I'impos-
sible ». C'est au prix de la navi-
gation entre ces deux poles que
le secteur médico-social pourra
offrir a ses usagers un parcours
d'accompagnement personnalisé
et diversifié.
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Contact : Association Médico-Sociale
de Provence (AMSP) - 6 bd Gueidon,
13013 Marseille - 04 9179 11 47

siege@amsp.asso.fr
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tives entre le « tout domicile »
ou le « tout établissement » pour
tenir compte du besoin de proxi-
mité entre I'enfant et sa famille
se pose également. L'exemple
du Poble Ressources Petite En-
fance en Avignon (84) a travers
ses modalités multiples est un
exemple d'établissement offrant
des solutions individualisées
pour de jeunes enfants autistes.



Maman d'une fille en situation de handicap ) A

L'annonce du handicap de son enfant est, pour un parent, une étape U,ne Offre
forcément difficile. C'est une étape de deuil de I'enfant qu'on a sou- 1 d accompagnement
haité et de découverte, or la famille se sent bien souvent dépourvue, 1 souple pour de
sans accompagnement. 1 jeuneS enfants
Recevoir une orientation pour son enfant est un préalable effectif : autistes:

a l'entrée en secteur spécialisé, mais comment faire quand on n'y 1 Pole
connait rien, et gqu’on ne nous donne pas les clés pour appréhender ce .
gu'est par exemple un Institut Médico-Educatif ? : Ressources Petite
La MDPH devrait étre un moteur et non pas seulement un acces admi- . Enfance .
nistratif pour une orientation IME ou un accés a une AVS. Il manque en de l'association
son sein un accompagnement a la fois humain et technigue. ] La Bourguette
Le parent peut souvent avoir une image erronée des IME, par simple o en Avignon (84)
méconnaissance, pensant que ces établissements sont dans un monde .

a part. Alors qu'a I'expérience, ces structures jouent un role d'infor- ] -
mation fondamental pour I'enfant et sa famille mais cela arrive un peu f:'ét::rtg;;f‘tzsoc'at'on
tard, une fois que le besoin se fait moins sentir. De plus, les Conseils de . BP 27

Vie Sociale (CVS) permettent aux parents de participer a la vie de I'IME ] 84121 Pertuis

et d'influer sur les orientations. ] contact@labourguette.org
I mangue une personne pour rassurer et orienter les parents dans leurs ]

démarches alors gu'ils sont mis en responsabilité sur les choix de vie de ]

I'enfant mais sans disposer des éléments de réflexion. )

En tant que parents I'attente principale est de garder des habitudes ]

proches de celles d'enfants dits valides, et donc proches du milieu sco- !

laire : assister au carnaval scolaire, organiser pour lui son anniversaire )

avec ses amis, etc. )

En résumé, les familles ont besoin d'aide pour tout simplement mieux )

accompagner leurs enfants : aide humaine a I'annonce du handicap, ]

aide a la prise de décisions (informations techniques), aide pour pou- :

voir se garder une vie pour soi (répit), aide également a la coordina- )

tion du parcours souvent semé d'emblches car mobilisant différents I

professionnels autour de I'enfant. C'est un combat pour gérer cette ]

nouvelle situation et pour imposer les choix de vie de I'enfant et de sa ]

famille. Sans cela, c'est une vie tracée et balisée, voire subie qui attend )

I'enfant en situation de handicap.

© © 0006000000000 00000000 000 0 0 ¢

La scolarisation des enfants en situation de handicap a une échelle européenne

Depuis les années 1990, les
pays européens se tour-
nent vers une dynamique
d'inclusion scolaire pour
les enfants porteurs de
handicap. La recommanda-

tion du Conseil de I'Europe
relative a la désinstitu-
tionnalisation des enfants
handicapés et leur vie au
sein de la collectivité de
février 2010 préconise

gue « chaque fois que cela
s‘avere possible la scolarité
et la formation profession-
nelle des enfants devraient
se dérouler, a tous les
stades de leur éducation,
dans les établissements

fréquentés par les autres
enfants ».

Malgré cette volonté par-
tagée, de forts contrastes
sont observés entre les
pays du fait notamment de
I'absence d’harmonisation
sur la définition des « be-
soins éducatifs particuliers ».
A une échelle internatio-
nale, cela engendre des dif-
férenciations recoupées en
trois classifications de pays

concernant la scolarisation
des enfants :

> Les pays a « option
unigue » ou la grande
majorité des enfants en
situation de handicap sont
intégrés et suivent leur
scolarité en milieu ordi-
naire : les pays du Nord
(Suéde, Norvege, Islande)
et ceux du Sud de I'Europe
(Italie, Portugal...).

> Les pays a « deux options »



En 2007, I'Association La Bour-
guette a repris en gestion le Petit
Jardin qui accueille des enfants
autistes et polyhandicapés jusqu'a
I'dge de 7 ans. L'ARS demandait
alors une évolution dans les formes
d'accueil proposées avec davan-
tage de souplesse et de réactivité,
et un élargissement a d'autres
types de handicaps.

Pour réaliser le projet, une plate-
forme de services est alors créée,
s'appuyant sur plusieurs cadres
d'intervention :

> Un IME.

» Un SESSAD.

> Une créche se déclinant elle-
méme en deux services :

- Un accueil de type halte-garde-
rie spécialisée qui est associé a la
creche.

- Un Accueil Temporaire de répit
et/ou de loisirs avec des accueils
en soirée, de nuit en semaine, cer-
tains week-ends et une partie des
vacances scolaires.

Dans le cadre du projet individua-
lisé d'accompagnement, chaque
enfant peut bénéficier de toutes
les modalités du Pdle de facon
séquentielle et modulée. Le pdle
ambitionne de s'inscrire le plus
tot possible aux cotés des parents
y compris des les premiers mois
d'une prise en charge en CAMSP,
afin de compléter par des temps

d'accueil plus conséqguents, au
sein de petits groupes d'enfants,
les actions de soins et de rééduca-
tion conduites par les équipes de
CAMSP.

L'établissement propose d'accom-
pagner les enfants trés tot apres
I'annonce d'un diagnostic d'autisme
établi par le Centre Ressources Au-
tisme (ou ses antennes). La halte-
garderie spécialisée permet égale-
ment d'accueillir des enfants avant
I'établissement de ce diagnostic, si-
tuation qui ne présage en rien des
conclusions qui seront formulées
par I'éguipe, mais permettant aux
familles et aux enfants de ne pas
vivre une longue période d'attente,
sans étre soutenus concretement
et dans un quotidien souvent épui-
sant.

L'équipe constate que le SESSAD
est, pour ces parents, une clé d'en-
trée plus rassurante facilitant cette
étape d'entrée dans le secteur
médico-social de leur enfant, sou-
vent redouté.

L'organisation générale séquen-
tielle est rendue possible et soute-
nue par une collaboration efficace
avec la MDPH du Vaucluse qui ac-
cepte d'accorder des orientations
globales, se faisant sur le méme
registre que le « dispositif ITEP ».
L'ARS a été contrainte d'appliquer
la politique des colts références et

médians ainsi qu'un financement
par prix de journée. Ce systéme est
malheureusement inadapté et pé-
nalisant pour cette innovation qui
doit étre envisagée et financée sur
un plan global. Pascal Fauvel, Direc-
teur du Pole souligne ici gu'il faut
accompagner financierement ce
fonctionnement car la souplesse,
dans son organisation, a un co(t
(salaires de nuit, de week-end, etc.).
L'accueil temporaire constitue une
des originalités de cette offre avec
notamment 5 places de halte-gar-
derie spécialisée qui feront partie
intégrante d'une créche en milieu
ordinaire accueillant 12 autres en-
fants. Ce service permettra a I'en-
semble de ['établissement d'étre
en prise directe avec le milieu or-
dinaire.

L'établissement ne compte pas
s'arréter la et ambitionne de créer
en 2015, une Unité d'Enseignement
en maternelle (dans une école or-
dinaire) pour 7 enfants autistes, en
cohérence avec le Plan Autisme llI.
Reste I'agrément a obtenir. « Ce
projet fait évoluer aussi I'associa-
tion dans son ensemble pour qui
le concept de l'internat était le fon-
dement du projet historique, elle
prouve ainsi sa capacité a s'adapter
et inventer encore » conclut Pascal
Fauvel.
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oU les classes spéciales
en milieu ordinaire et/
ou écoles spéciales
prévalent fortement :
notamment la Belgique,
I'Allemagne, les Pays-Bas,
la Républigue tcheque, la
Hongrie.

» Les pays « a approche
multiple » se situant
entre ces deux catégo-
ries et proposant des
formules intermédiaires :

la France, le Royaume-
Uni et la Pologne.

Depuis les années 2000,
une harmonisation
européenne est en
marche vers un modeéle
de scolarisation « inclusif »
a savoir l'acces et
I'intégration d'enfants
handicapés en milieu
ordinaire.

LA SCOLARISATION DES ENFANTS
HANDICAPES EN 2 CHIFFRES

> 225 500 sleves handicapés en

Etablissements scolaires du milieu
ordinaire

> 79 900 en unité d'enseignement
dans les établissements médico-sociaux

et sanitaires

Source : MEN, RERS 2013




INTERVIEW CROISEE DE

adjoint au Secrétaire Général a la Fédération des APAJH,

Secrétaire adjointe de I'Unapei, Présidente de la Commission Enfance et scolarisation,

et Présidente d'Autisme France

Quelles évolutions mettez-vous en ceuvre dans les
accompagnements des enfants en situation de han-
dicap ?

Elisabeth Dusol - Unapei : Les IME gérés par les as-
sociations adhérentes a I'Unapei mettent en place des
modalités d'accompagnement plus souples et proposent
une diversité de réponses plus importante qu'aupara-
vant, avec de l'accueil temporaire ou bien encore un ac-
cueil a temps partagés. Pour évoluer dans le sens d'une
école offrant une scolarisation de qualité aux éléves han-
dicapés, notre Union considére que la coopération entre
I'Education Nationale, les familles, et les professionnels
du secteur médico-social doit étre renforcée. C'est pour-
guoi nous développons des partenariats avec I'Education
Nationale et créons des passerelles entre les deux sec-
teurs. Selon nos dernieres estimations, 25 % de nos IMP
ont externalisé leur Unité d'Enseignement (UE) dans un
établissement scolaire ordinaire. De méme 62 % d'entre
eux pratiguent l'accueil des jeunes a temps partagés, ce
qui signifie que ces jeunes sont aussi scolarisés dans un
établissement scolaire ordinaire.

Jacques Biringer - APAJH : Les pratiques ont beaucoup
évolué dans le temps avec une accélération depuis la loi

de 2005 qui a été un véritable moteur dans l'inclusion des
enfants handicapés et/ou en difficulté. Au sein de I'APA-
JH et de notre « Charte pour I'accessibilité universelle »,
nous prénons la double idée d'ouverture des établisse-
ments spécialisés et de structuration d'un réseau avec
toute une chaine d'enseignement allant du milieu ordi-
naire au milieu spécialisé. Il s'agit concretement de la
création de passerelles et de temps modulés entre les
IME et I'Education Nationale, du renforcement des SES-
SAD, de la création d'équipes mobiles allant travailler au
sein des écoles. LAPAJH défend également la création
d'« ULIS pro » dans les lycées professionnels afin d'aller
jusqu'au bout de la chaine scolaire jusqu'a la sortie vers
I'emploi.

Daniéle Langloys - Autisme France : Nous militons sur-
tout pour des SESSAD, seuls a méme de mettre en ceuvre
I'inclusion scolaire qui est une demande sociétale forte,
mais aussi est en phase avec la Directive européenne de
désinstitutionnalisation, que la France ne respecte pas
pleinement, et la Convention des Nations Unies relatives
aux droits des enfants. Ces SESSAD doivent étre correc-
tement dotés, entre 30 et 50 000 euros la place, pour
pouvoir répondre aux besoins et avoir la souplesse né-




cessaire pour s'adapter aux différents profils des enfants
mais aussi a leurs parcours parfois difficiles. Un SESSAD
qui peut prendre un enfant jusqu'a 6 demi-journées par
semaine pour faire les apprentissages dans un autre
cadre avec d'autres moyens est un soutien efficace pour
I'Education Nationale et la famille en cas de probléme.

Quels sont les freins a ces évolutions et a
I'apport d'une bonne réponse aux besoins ?

Elisabeth Dusol - Unapei : Les freins principaux que
nous rencontrons depuis la loi de 2005 sont nombreux
et peuvent se situer du c6té du médico-social comme
du c6té de I'Education Nationale. Ils correspondent bien
souvent a des obstacles administratifs ou financiers dif-
ficiles a résoudre dans le contexte réglementaire actuel.
Quelques exemples illustrant les problématiques cou-
rantes : permettre a un enseignant de I'Unité d'Ensei-
gnement sous statut privé d'intervenir a I'école publigue,
définir qui paie la restauration scolaire et les transports
en cas de scolarité a temps partagés, manque de coor-
dination et de connaissance mutuelle entre les équipes
du médico-social et de I'Education Nationale, etc. D'autre
part, il est parfois nécessaire de rappeler qu'aucun projet
ne peut se réaliser sans I'assentiment du jeune et, le cas
échéant, de sa famille. Les parents sont moteurs dans la
réussite de leur enfant. Une bonne entente entre tous
les acteurs du projet du jeune, un partage des difficultés
comme des avancées, est un gage de réussite de I'inclu-
sion du jeune.

Jacques Biringer - APAJH : Les enseignants sont tres
peu formés au handicap, malgré la mise en place de for-
mations au sein de I'Ecole Supérieure du Professorat
et de I'Education. Et la formation continue n'offre pas
de modules adaptés. L'autre frein a lever est la volonté
des professionnels de travailler ensemble. Il faut en ef-
fet accepter de modifier ses propres pratiques profes-
sionnelles et de sortir parfois d'une logique de métier
pour apprendre a travailler autrement avec les autres,
dans une logique de réseau. Le rapprochement entre le
secteur médico-social et I'Education Nationale doit al-
ler dans les deux sens. Il faut accepter de partager les
moyens. Cette vision de partage s'expérimente des la
creche avec la création des « classes passerelles » qui
permettent une scolarisation a mi-temps entre la créche
et I'école maternelle. Le cadre Iégislatif aujourd'hui peut
permettre de mettre ces partenariats en ceuvre, méme
s'il doit de temps en temps étre adapté. Enfin, le regard
des parents d'enfants handicapés ou non handicapés doit
lui aussi évoluer afin d'accepter ce principe du « vivre
ensemble ».

Daniéle Langloys - Autisme France : Le premier
frein est le faible nombre de SESSAD Autisme : les be-
soins n'ont jamais été anticipés, les diagnostics res-

tent majoritairement non posés. Le deuxiéme, c'est
la réticence de I'Education Nationale qui, en lien avec
les MDPH, estime que nos enfants doivent aller en ins-
titution. Or, il existe des enseignants motivés qui, s'ils
étaient formés et soutenus par une équipe éducative
compétente, pourraient faire considérablement avan-
cer la scolarisation de nos enfants en milieu ordinaire.
Dans beaucoup d'autres pays, les enfants autistes sont
massivement scolarisés, ce qui ne signifie pas forcé-
ment en classe ordinaire d'ailleurs. Le dernier frein est
le mangque de psychologues et d'éducateurs formés aux
interventions éducatives recommandées par la HAS
et 'ANESM : le catéchisme « freudo-lacanien » reste en-
core larégle.

Quel est selon vous I'avenir de I'lME dans sa forme
classique ?

Elisabeth Dusol - Unapei : C'est une question que nous
avons posée a nos IME il y a deux ans lors d'une enquéte
nationale que nous avons menée. lls parlent d'abord de
décloisonnement des structures avec davantage d'exter-
nalisations, avec des inclusions scolaires et/ou profes-
sionnelles dans les systémes de droit commun existants.
Les professionnels des établissements imaginent une
suppression progressive des murs institutionnels, pour
une ouverture élargie et définitive sur la cité. Comme
nous |'avons déja dit plus haut, cette évolution passe par
des modalités d'accompagnement plus souples, par une
diversité plus importante de I'offre pour des usagers aux
problématiques variées (notamment pour des enfants
avec des troubles psychigues). De plus, les parents ont
besoin, dans le cadre de I'éducation de leur enfant, de
pouvoir bénéficier d'un relais de qualité auprés de lui
et de rencontrer et d'échanger régulierement avec les
différents partenaires. Enfin, les IME seront amenés a
développer des relations avec différents partenaires et
a s'inscrire comme un « dispositif ressource » dans le
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réseau territorial. L'IME tend en effet a devenir une pla-
teforme technique au service du parcours individuel de
I'enfant.

Jacques Biringer - APAJH : A terme, I'[ME dans sa
forme classique, méme avec un fonctionnement mo-
nomodal, a probablement toujours un avenir pour cer-
tains publics. Cependant, cette formule ne doit pas étre
la regle comme aujourd’hui, mais plutot I'exception. Le
secteur doit évoluer vers les « IME hors-les-murs », au-
trement dit des UE délocalisées. Il faut que les jeunes
soient le plus possible intégrés au sein des UE, des ULIS
et des ULIS pro. Ce n'est pas en effet I'éleve qui doit
s'adapter a I'école, mais I'école qui doit s'adapter a I'en-
fant. La Loi pour la refondation de I'école de 2013 va
d‘ailleurs dans ce sens.

L

Daniéle Langloys - Autisme France : En |'état, c'est un
modele mort car il fabrique des ghettos que les familles
refusent massivement. Par ailleurs, ils ne répondent pas
aux besoins éducatifs particuliers de nos enfants. On y
scolarise peu et mal. Il faut pouvoir mettre en ceuvre
des plateformes éducatives, plus ou moins solides, pour
répondre aux besoins des enfants et a leur scolarisation.
Cette transformation de I'offre, prévue dans le Plan Au-
tisme Il va prendre du temps. Les UE en maternellg,
prévues dans le plan, sont un exemple de cette transi-
tion a opérer. Elles seront implantées en école ordinaire
avec un plateau éducatif présent dans I'école. C'est un
pari qu'il faut réussir, mais il faudra aller vers l'inclusion
réelle : c'est a I'Education Nationale de mettre en ceuvre
le soutien éducatif nécessaire dans I'école.



CONCLUSION

Un secteur en mouvement

Quel que soit le domaine d'intervention et le
type de handicap, des établissements et ser-
vices en France ont fait ce choix d'opérer les
mutations nécessaires afin de travailler de fa-
con plus transversale, souple et coordonnée au
service du « parcours de vie » des enfants et
adolescents qu'ils accompagnent. Si certains
projets viennent bousculer le cadre réglemen-
taire en demandant des espaces dérogatoires,
d'autres choisissent de remettre en question
leur organisation interne.

A travers les projets présentés, ce cahier en-
tend ainsi contribuer a la réflexion engagée par
le secteur. Abordant les pratiques d'inclusion a
travers la scolarité des enfants handicapés, il
faut rappeler gu'elles se jouent également dans
toutes les spheres de la vie de I'enfant (loisirs,
vacances, soins, etc.). Au-dela de I'accompagne-
ment des enfants, le secteur du handicap dans
son ensemble se met également en mouvement
afin d'adapter ses pratiques et raisonner en
termes de parcours de vie et ainsi d'éviter les
ruptures dans les accompagnements.

Denis Piveteau, Conseiller d'Etat, pilote de la
« Mission Piveteau » et ancien Président du
Haut Conseil pour I'Avenir de I'Assurance Ma-
ladie (HCAAM), écrivait en 2012 que le secteur
médico-social est a la croisée des prises en
charges sociales et sanitaires, ce qui en fait as-
sez naturellement un secteur passerelle. Il est
ainsi le mieux placé pour faire un travail d'opti-
misation sur la globalité du parcours d'une per-
sonne. Pour mener a bien ces missions, il s'agit
pour les acteurs de se confronter au cadre ad-
ministratif existant, d'une part, et de bousculer
les cultures professionnelles, d'autre part, par-
ticulierement sur les trois axes suivants : le lien
articulé avec I'hopital et le secteur sanitaire ; le
soutien a la parole active de 'usager ; I'innova-
tion dans les pratiques.

LE CADRE REGLEMENTAIRE A L'EPREUVE
D'UNE LOGIQUE DE PARCOURS D'ACCOMPA-
GNEMENT DES PERSONNES : QUELS

PREALABLES ?

Pour mettre en ceuvre un accompagnement plus
personnalisé, la plupart des acteurs rencontrés
par le CCAH, que ce soit au niveau institutionnel
ou associatif, ont mis en relief deux parameétres:
assouplir le processus d'orientation délivrée par
la MDPH, d'une part, et faire évoluer le mode
de financement des établissements et services
médico-sociaux, d'autre part. L'expérimentation
du fonctionnement en « dispositif ITEP », finan-
cée par la CNSA, entend ici vérifier le bien-fondé
de ces deux préalables. D'autres difficultés ad-
ministratives sont également mentionnées par
les acteurs telles que par exemple la guestion de
la prise en charge financiére des codts de trans-
ports d'une structure a une autre ; question trés
régulierement abordée qui met en exergue les
limites de la sectorisation des financements.
Concernant les financements du secteur
médico-social, le rapport Vachey-Jeannet de
2012 préconisait qu'a I'avenir soit appliqué un
raisonnement « a la personne » et non plus a
« la place » mais ce paradigme se heurte a des
freins : « Il faut une coordination entre les fi-
nancements inter-sectoriels (médico-social, sa-
nitaire, social), induisant une coordination entre
les acteurs. La multiplicité des financeurs (ARS,
Conseils Généraux notamment) freine la mise
en ceuvre d'un parcours coordonné entre plu-
sieurs structures ».

L'accompagnement médico-social s'inscrit dans
la durée et peut se caractériser par la prise en
compte globale de la personne et du parcours
de chacun. C'est ce qui le différencie du secteur
sanitaire dans lequel il est usuel d'étre dans une
tarification a l'acte. A noter que cette approche
est également en mouvement dans ce secteur
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qui fait face aux évolutions épidémiologiques et
sociétales. La chronicité des situations et ma-
ladies, le travail de prévention et de dépistage,
pour ne citer que ces éléments, bousculent en
effet fortement cette vision « a l'acte ».

Le rapport Piveteau de juin 2014 rappelle que «
plus laréponse est complexe, plus nombreux sont
les intervenants et les administrations en charge
d'en assurer le financement et le contréle (Etat,
collectivités territoriales, agences...) » avec le
risque majeur qu'ils se « renvoient la balle »

des responsabilités. Il promeut la notion de
« réponses » pour remplacer celle de « places »
qui est « une case dans laquelle ne rentrent que
des profils qui lui correspondent ». La réponse
porterait davantage l'idée d'« un dispositif mo-
dulaire, capable de combiner plusieurs prises en
charge médico-sociales, sanitaires, éducatives
et d'épouser les situations complexes ou évolu-
tives [...]. L'offre doit ainsi s'organiser selon un
principe de subsidiarité qui privilégie toujours
les lieux de vie les moins spécialisés [...]. Les

L'ORGANISATION DES PARCOURS; COORDINATION ET STATISTIQUES PUBLIQUES

Conseiller technique Handicap-Santé, Directions des politiques de solidarités - UNIOPSS

Le terme de parcours s'installe

au coeur des préoccupations de

la politique du handicap. Il peut
étre défini comme une succes-
sion d'étapes faisant intervenir
des composantes des institutions
médico-sociales, sanitaires mais
aussi I'Education Nationale, ou les
services de l'insertion profession-
nelle. Souvent non prévisibles et
évolutives, les trajectoires singu-
lieres des enfants et adolescents
en situation de handicap engagent
la réflexion quant a I'orchestration
des politiques publiques au profit
de la fluidité et de la cohérence
des interventions d'accompagne-
ment et de soins. Pour y parvenir,
la politique du handicap tente de
s'inscrire dans chaque action pu-
bligue afin de diffuser un « réflexe
handicap ». Par capillarité, elle irri-
gue et s'installe dans les politiques
publiques, en s'appuyant sur ses
fondamentaux : I'accessibilité pour
tous, d'une part, et la compensa-
tion des conséquences du handi-
cap, d'autre part. Cependant, ce
passage d'une politique secto-
rielle du handicap a une politique
interministérielle, rencontre des
résistances, n'assurant qu'une
transversalité hésitante.

Ne disposant ni d'une architec-
ture suffisamment solide pour

impulser une stratégie coordon-
née a I'ensemble des acteurs
publics, ni d'outils statistiques
pour un pilotage performant, la
politigue du handicap est bien
souvent désarmée pour promou-
voir des actions faisant intervenir
différents services publics. En
effet, pour piloter une politique
transversale impliquant un grand
nombre d'acteurs et adapter la
réponse apportée a l'usager, le
décideur public devrait disposer
d'outils d'analyse lui permettant
systématiqguement de vérifier la
pertinence de la réponse qu'il
souhaite donner en fonction des
besoins recensés et d'évaluer les
impacts de la politigue appliguée.
Pour autant, malgré les moyens
annuels alloués aux systémes d'in-
formation et a la coordination des
interventions, force est de consta-
ter la faiblesse des données quali-
tatives et quantitatives aussi bien
populationnelles que structurelles.
A cela s'ajoute I'imbroglio voire la
confusion des compétences entre
les différents acteurs publics.

Articulation de la décision pu-
blique, la recherche d'un envi-
ronnement partenarial

Au niveau national, le Conseil de la
CNSA et le CNCPH ont récemment

rappelé que « le caractére secto-
riel des politiques publiques et la
spécialisation accrue des acteurs
produisent des cloisonnements qui
entrent en contradiction avec le
caractére multidimensionnel des
problémes a traiter... ».

Quant a l'organisation territoriale,
elle laisse apparaltre des réalités
contrastées et une problématique
commune, celle de la confusion
des interventions induite par un
systeme ne permettant ni aux
ARS, ni aux Conseils Généraux

de coordonner I'ensemble des
composantes d'un parcours. L'ab-
sence d'articulation des politiques
publiques régionales et départe-
mentales et de planification com-
mune accentuent le phénomene

de déconnexion des décisions
publiques, la clause de compétence
générale et la libre administration
des collectivités territoriales favo-
risant également le brouillage des
frontiéres entre acteurs publics.
Difficile dans ce contexte de greffer
les institutions déconcentrées

de la cohésion sociale, celles de
|'Education Nationale, de I'insertion
professionnelle, du sport...

La temporalité de I'action publigue
contredit bien souvent la visibilité
pluriannuelle souhaitée dans le
champ du handicap. En effet, alors



structures de plus haute technicité (sanitaires
et médico-sociales) doivent s'organiser pour in-
tervenir au service de celles qui le sont moins,
de maniére mobile (équipes mobiles) et souple
(séjours temporaires, séquentiels, de répit) ».

UN SECTEUR EN MOUVEMENT, PRET A FAIRE
EVOLUER SES PRATIQUES ET CULTURES
PROFESSIONNELLES...

Nombre de structures rencontrées par le CCAH
prennent le parti, avec le concours ou sous I'im-

pulsion des autorités, d'assouplir leurs pratiqgues
au service du parcours des personnes, en propo-
sant des alternatives entre le « tout domicile »
(le droit commun) et le « tout établissement »
(secteur spécialisé).

Ces initiatives concernent différents publics (en-
fance, petite enfance, adultes, personnes agées),
tous les types de handicap (moteur, sensoriel,
cognitif, mental, psychique) et toutes les com-
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gue le Programme Régional de San-
té et les schémas départementaux
du handicap sont révisés tous les 5
ans, nul ne peut prédire en matiére
d'Education Nationale ou d'insertion
professionnelle quelles seront les
priorités I'année suivante.

La cohérence des outils
statistiques

La statistique publique et les
systemes d'information appor-
tent pour le champ du handicap,
comme pour toutes les politiques
sociales, un éclairage primordial.
Pour arbitrer, orienter et éva-
luer une stratégie, les décideurs
publics disposent d'indicateurs, de
données de références, de séries
de données sectorielles impor-
tantes, mais sans possibilité de
pouvoir les croiser les unes avec
les autres. Portée par de mul-
tiples acteurs, tels que la CNSA,
la DREES, la DARES, I'INSEE, les
services de la Sécurité Sociale et
ceux de I'administration centrale
de I'Education Nationale, la multi-
plicité des sources et I'absence de
coordination des services statis-
tiques n'offrent que des photo-
graphies ponctuelles, parcellaires
et rétroactives des besoins des
personnes en situation de han-
dicap. Ainsi, I'appariement des

systémes d'information pour cou-
pler les données devrait étre posé
comme une priorité politique. Cela
aurait par exemple pour avantage
d'anticiper les situations potentiel-
lement complexes en amont des
rentrées scolaires. Le champ du
handicap a besoin de rentrer dans
une nouvelle ére, celle de I'« urba-
nisation des systemes d'informa-
tion » au profit de la coordination
des parcours. Indubitablement,

il est nécessaire de porter cette
réflexion pour que les acteurs

de la politique du handicap et les
associations représentatives du
champ du handicap disposent d'in-
formations plus synthétiques, plus
rapidement, et construites avec
une vision prospective.

La coordination des politiques
publiques et le développement

d'outils d'information croisée sont
deux éléments étroitement liés a
la restructuration des politiques
sociales et a la réorganisation des
institutions. Ce n'est que dans ce
cadre rénové, ou la politique du
handicap récupérera des com-
pétences de coordination, que la
pensée en mode « parcours »
pourra s'enraciner dans les pra-
tigues. Aussi, pour garantir un
projet qu'il soit scolaire, profes-
sionnel, de soins ou d'accom-
pagnement, le décideur public

ne pourra faire I'impasse sur la
guestion du pilotage de l'informa-
tion, au risque de ne pas répondre
systématiquement a des besoins
clairement identifiés. Le secteur
associatif a conscience des enjeux,
le projet ITEP porté par I'AIRe
ouvre une premiére voie.
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posantes de la vie d'une personne (vie sociale,
logement, emploi protégé ou non, etc.). L'enjeu
est d'offrir a chague personne le choix au sein
d'une palette de services dont elle pourra se sai-
sir en fonction de ses besoins et attentes. Pour
certaines personnes, un accompagnement mo-
nomodal sera adapté, pour d'autres, il faudra
nécessairement penser en multimodal avec des
passerelles entre les modalités.

Dans certaines structures pour adultes, méme
si I'orientation de la MDPH n'est pas faite de
maniere globale vers I'ensemble de la structure
(ce qui nécessite une dérogation au cadre [é-
gal), les équipes réussissent, a l'instar des ITEP
ou IME, a proposer des accueils modulés entre
leurs différentes formes d'accueil : internat, ex-
ternat, accueil temporaire ou accueil familial.
La diversification de I'offre avec les accueils
temporaires, ambulatoires ou de jour, constitue
un outil intéressant permettant aux acteurs de
répondre a des situations de crise, d'urgence
ou a des besoins de répit. Elle est également
utilisée comme une passerelle pour le passage
progressif de la vie a domicile a la vie en col-
lectivité au sein d'un établissement. D'autres
s'organisent en plateforme et font le choix de
mutualiser les moyens afin de pouvoir mobiliser
les compétences utiles au bon moment du par-
cours de la personne, sans avoir a changer de
services ou d'orientation puisque celle-ci reste
accompagnée par le service référent notifié par
la MDPH. La personne se retrouve ainsi béné-
ficiaire d'une expertise complémentaire qui ne
change pas son orientation administrative. Dans
le champ des personnes agées, la CNSA expé-
rimente les principes d'intégration des services
de soins et du social au sens anglo-saxon en
pilotant les MAIA (Maisons pour I'Autonomie et
I'Intégration des malades d'Alzheimer). Cette
« maison » n'est pas un lieu physique, mais la
mise en ceuvre d'un mode d'accompagnement
s'appuyant sur un coordinateur référent du par-
cours des personnes. Concrétement, sa mission,
soutenue par un pilotage stratégique et opéra-
tionnel multi-partenarial, est de renforcer I'arti-
culation des intervenants des champs sanitaire,
social et médico-social autour de la personne en

perte d'autonomie et de ses aidants. Cette nou-
velle organisation vise a simplifier les parcours,
a réduire les doublons en matiére d'évaluation
et a éviter les ruptures de continuité dans les
interventions auprés des personnes . L'approche
intégrée entend étre une méthode d'organisa-
tion concrete de I'action de différents acteurs
sur un méme territoire en vue d'accompagner
la personne dans son parcours. Elle prévient les
risques de rupture grace a un référent identifié
du parcours de la personne en situation com-
plexe ou a risque. L'expérience du Centre de
Scolarité Adapté du Lycée les Bourdonniéres a
Nantes apparait ici comme une autre illustration
de ces principes d'intégration.

De maniére générale, les acteurs réussissant a
mettre en pratique et a donner corps a cette lo-
gique de parcours d'accompagnement ont pour
points communs une volonté politique forte et
I'inscription dans une temporalité longue. La
mobilisation de tous est nécessaire pour en-
gager cette démarche de transformation des
pratiques et cultures professionnelles, dans
une logique de travail en réseau au service des
personnes en situation de handicap et/ou vulné-
rables.
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AEEH : Allocation d'Education de
I'Enfant Handicapé

AESH : Accompagnant des Eleves
en Situation de Handicap
ANESM : Agence Nationale

de I'Evaluation et de la qualité
des Etablissements et Services
sociaux et Médico-sociaux
APAJH : Association pour Adultes
et Jeunes Handicapés

ARS : Agence Régionale

de Santé

ASE : Aide Sociale a I'Enfance
AVS : Auxiliaire de Vie Scolaire
AVS-I| : Temps d'AVS organisé
sous forme d'aide individuelle
AVS-CO : Temps d'AVS organisé
sous forme d'aide collective
AVS-M : Temps d'AVS organisé
sous forme mutualisée

CAMSP : Centre d'Action
Médico-Sociale Précoce

CDAPH : Commissions des Droits
et de I'Autonomie des Personnes
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Psychologique

CMPP : Centre Médico-Psycho-
Pédagogique
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CNCPH : Conseil National
Consultatif des Personnes
Handicapées

CNED : Centre National
d'Enseignement a Distance
CNSA : Caisse Nationale de

Solidarité pour I'’Autonomie

CPOM : Contrat Pluriannuel
d'Objectifs et de Moyens

CREAI : Centre Régional pour
I'Enfance et I'’Adolescence Inadap-
tée, devenus Centres Régionaux
d’'Etudes, d’Actions et d'Informa-
tions en faveur des personnes en
situation de vulnérabilité

CVS : Conseil de la Vie Sociale
DREES : Direction de la
Recherche, des Etudes, de
I'Evaluation et des Statistiques
DARES : Direction de I'Animation
de la Recherche, des Etudes et des
Statistiques

EN : Education Nationale

ESMS : Etablissements et Ser-
vices Sociaux et Médico-Sociaux
FAM : Foyer d'Accueil Médicalisé
HAS : Haute Autorité de Santé
HCAAM : Haut Conseil pour
I’Avenir de I'Assurance Maladie
IEN ASH : Inspecteur Education
Nationale chargé de I'Adaptation
scolaire et de la Scolarisation des
éleves Handicapés

IME : Institut Médico-Educatif
IMP : Institut Médico-Pédagogique
IMPRO : Institut Médico-Profes-
sionnel

INSEE : Institut National de la
Statistique et des Etudes
Economiques

IR : Institut de Rééducation

ITEP : Institut Thérapeutique,
Educatif et Pédagogique

MAIA : Maison pour I'Autono-
mie et I'Intégration des malades
d'Alzheimer

MAS : Maison d'Accueil
Spécialisée

MDPH : Maison Départementale

pour les Personnes Handicapées
MECS : Maison d'Enfants a
Caractere Social

PACA : Provence Alpes Cote
d'Azur

PJJ : Protection Judiciaire

de la Jeunesse

PMI : Protection Maternelle et
Infantile

PPA : Projet Personnalisé
d'’Accompagnement de I'ITEP ou
de I'établissement médico-social
plus généralement

PPS : Projet Personnalisé de
Scolarité

PPE : Projet Pour I'Enfant (en
protection de I'enfance, secteur
de I'ASE)

PPC : Projet Personnalisé de Com-
pensation de la MDPH

SAMSAH : Service d’Accom-
pagnement Médico-Social pour
Adultes Handicapés

SAVS : Service d’Accompagnement
a la Vie Sociale

SESSAD : Service d'Education
Spécialisée et de Soins A Domicile
SEGPA : Section d'Enseignement
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TCC : Troubles de la Conduite et
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TED : Troubles Envahissant du
Développement

UE : Unité d'Enseignement

ULIS : Unité Localisée pour I'In-
clusion Scolaire

UNIOPSS : Union Nationale
Interfédérale des CEuvres et
Organismes Privés Sanitaires et
Sociaux



Depuis 1971, le CCAH soutient la création de structures et de services permettant I'amélio-
ration des conditions de vie des personnes en situation de handicap. 1 500 projets ont ainsi
été aidés financierement.

Cette collection des « Cahiers du CCAH », destinée a tous celles et ceux qui souhaitent mieux
appréhender le secteur du handicap, propose, a travers I'approfondissement d'un théme spé-

cifique, de valoriser des expériences exemplaires en les replacant dans le contexte Iégislatif
et institutionnel actuel et de mettre en lumiéere les efforts a poursuivre pour I'insertion pleine
et entiére des personnes handicapées dans la société.
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