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La DDASS du Rhéne a engagé une démarche de planification pour I|'élaboration du schéma
départemental d’organisation sociale et médico-sociale en faveur des enfants en situation de
handicap ou d’inadaptation et a sollicité I'expertise technique du CREAI Rhone-Alpes pour |'assister
dans cette démarche

La phase « diagnostic » du schéma, qui consiste a dresser un état des lieux des dispositifs offerts
sur le territoire départemental et a évaluer les besoins des enfants et adolescents en situation de
handicap et de leurs familles constitue une étape fondamentale. En effet, la pertinence des choix
de développement qui seront retenus dans le schéma dépendra de I'état de la connaissance par
tous les acteurs des situations de terrain, des attentes des personnes, des réponses existantes et
des évolutions prévisibles.

Une observation des situations de vie des enfants et adolescents en situation de handicap, usagers
ou non des équipements proposés sur le territoire départemental a pour objectif de définir
précisément les points forts et points faibles de l'offre départementale au regard des besoins
satisfaits et non satisfaits des personnes a qui elle est censée s’adresser.

Afin de pouvoir procéder a une analyse d’offre des dispositifs existants, diverses investigations ont
été menées pour rassembler ou produire le matériel nécessaire a une description et a une réflexion
concernant ces dispositifs.

¢ Données démographiques

Les données issues de I'INSEE relatives a la population des jeunes de 0/20 ans pour le
département ont servi de base au calcul d’un effectif théorique d’enfants porteurs de déficiences
séveéres a partir des taux de prévalences des déficiences ainsi qu‘aux cartographies. Concernant
ces dernieres, l'objectif est de souligner les tendances démographiques du département, de
proposer une approche territoriale, de produire une description du dispositif d’accueil des enfants
et adolescents en situation de handicap ou d’inadaptation.

¢ Description du dispositif d’accueil des enfants ou adolescents
en situation de handicap ou d’inadaptation

Dans le but de décrire le dispositif départemental d’accueil des jeunes en situation de handicap ou
d'inadaptation, de repérer et qualifier les articulations entre le dispositif médico-éducatif et les
dispositifs connexes et d'apprécier la plasticité du dispositif en matiére de modalité d’accueil des
enfants et adolescents, une enquéte auprés des établissements et services relative a leur
équipement, leur organisation, leurs modalités de coopération a été menée, complétée des
données transmises par la DDASS relatives aux agréments.

Ces données ont également permis la production de cartographies décrivant le dispositif avec fonds
de carte démographiques. Cette analyse a été complétée avec les données relatives a I'intégration
scolaire collective et a I'implantation des CMPP et des CAMSP.

e« Connaissance et analyse des flux interdépartementaux

Dans le but de décrire et analyser les flux interdépartementaux, les déplacements d’enfants ou
d’adolescents vers les ressources médico-éducatives par défaillance de I'équipement départemental
ou pour une recherche de plus grande proximité, l'accueil dans le département du Rhéne d’enfants
originaires d’autres départements, de souligner les dépendances des dispositifs départementaux en
relation avec celui du Rhone et de repérer l'effet du recentrage départemental de chacun des
dispositifs départementaux voisins sur la réalisations des orientations prononcées par la CDES du
Rhone, une analyse a d’abord porté sur la base des résultats de I’enquéte ES 2001 ; I'évolution au
cours des derniéres années des taux d’orientations hors département souhaitées et réalisées a été
effectuée a partir des flux d’orientation (cf. Observatoire CDES) ; de plus, une enquéte
complémentaire spécifique a été menée auprés des établissements frontaliers du département afin
d’évaluer le nombre et I'origine géographique des jeunes rhodaniens qu’ils accueillent.
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e Les demandes formulées auprés de la CDES

La campagne d’orientation de I'année 2003-2004, pour laquelle la CDES du Rhéne dispose d'un
outil de recueil et d’analyse élaboré par le CREAI Rhone-Alpes en lien étroit avec le secrétariat de
la CDES, a fait I'objet d'un traitement statistique et d'une analyse approfondie en examinant
particulierement les indicateurs relatifs aux orientations problématiques (orientations hors
département, orientations par défaut, orientations sans solution médico-éducative).

Les analyses départementales produites par le CREAI Rhéne-Alpes et la DRASS depuis la campagne
1995/96 dans le cadre de I'observation conduite auprés des CDES ont été mises en perspectives
afin de souligner I’'évolution des demandes et des possibilités et difficultés de réponse du dispositif
départemental.

¢ Les enfants et adolescents sans solution médico-éducative

vivant une situation de grande dépendance
Une série d’entretiens auprés des parents a été menée dans le but d’évaluer I'impact sur la spheére
familiale du maintien a domicile d'un enfant vivant une situation de grande dépendance et pour
lequel une solution médico-éducative n’a pu étre mise en place. Pour le Rhone, on compte une
centaine d’enfants dans cette situation, définie par une absence de prise en charge médico-
éducative et au plus 3 2 journées de prise en charge par semaine (y compris scolarisation).

e Les enfants ou d’adolescents accueillis dans les établissements médico-éducatifs

Dans l'objectif d’adopter une approche permettant de porter un autre regard sur les populations
concernées et de construire une observation s’attachant a décrire les caractéristiques des enfants,
leurs trajectoires institutionnelles, les prestations médico-éducatives proposées, les besoins non
satisfaits, les situations de handicap ou d’inadaptation en identifiant les réalisations de la personne
dans les activités de différents domaines de participation sociale, dans le but également d’inscrire
les établissements et services dans I'ensemble du dispositif, de repérer les facilitateurs ou les
obstacles a une fluidité de l'offre et a la mise en réseau des structures et enfin de permettre
I'installation d’une observation continue de ces flux par la mise en place d'un outil d'observation
pérenne, un support informatique destiné au recueil de ces données a été mis a la disposition des
établissements par le CREAI Rhone-Alpes.

L'analyse proposée pour |'‘étude de besoins a porté sur les flux d’entrée et de sortie des
établissements sur 3 années et s’est attachée — au-dela des indicateurs démographiques
classiques — a décrire les trajectoires des enfants ou adolescents (prises en charge antérieures a
I'admission, orientations réalisées a la sortie), a recenser les besoins non couverts en termes de
prises en charge coordonnées par I'établissement dans le cadre du projet personnalisé.

Des indicateurs relatifs aux situations de vie ont permis la description de dimensions transversales
particuliéres telles que les modalités d’accueil dans le dispositif, I'accés aux soins, la scolarisation et
la formation professionnelle, les transports et la proximité domicile des parents/établissement, les
éléments relatifs a la précarité de la sphére familiale en lien avec la situation de handicap de
I'enfant.

¢ Recueil de I'expression de la satisfaction et des attentes

de parents et de jeunes en situation de handicap
Dans le but d’observer de quelle maniére la parole du jeune concerné et de ses parents ou de son
représentant légal sont prises en compte dans les prestations qui lui sont offertes, et en particulier
dans le fonctionnement de I’établissement d’accueil et dans le processus de décision conduisant a
I’élaboration et a la mise en oeuvre de son projet personnalisé, des entretiens ont été menés
aupres de parents siégeant dans un Conseil de la Vie Sociale.

o Utilisation de résultats issus de I'enquéte relative aux instituts de rééducation

et « SESSAD-IR » réalisée par le CREAI Rhone-Alpes en 2000

a la demande conjointe de la DDASS du Rhone et de la DDASS de I'Ain
Les ITEP/IR et les SESSAD n’ont pas été enquétés de nouveau dans le cadre de cette étude mais
les résultats issus des travaux effectués en 2000 sont cités en compléments des données produites
dans cadre du présent état des lieux lorsque cela s’avere pertinent.

L'ensemble de ces analyses est présenté ci-aprés ainsi qu’une synthése des données-clef
en fin de document. L’'exhaustivité des données est disponible en annexe (document
joint).
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1. DONNEES RELATIVES A LA POPULATION
ET A L'EQUIPEMENT MEDICO-SOCIAL
DU DEPARTEMENT DU RHONE

1.1 DONNEES DEMOGRAPHIQUES

Le département du Rhéne compte 1,6 million d’habitants en 2002, soit 28% de la population en
Rhone-Alpes.

Le Rhone est le 1er département de Rhone-Alpes et aussi le 4™ département francais en termes
de population. Cette position s’explique largement par le poids de Lyon et de la Communauté
Urbaine (Grand Lyon, 55 communes) qui compte plus de 1,1 million d’habitants soit 75% de la
population du Rhoéne ne représentant en superficie que 15% du territoire.

Alors que la population du Rhéne a tendance a vieillir (les générations du baby boom de I'aprés
guerre vieillissent, I'espérance de vie s’allonge), celle de Lyon a rajeuni entre le recensement de
1990 et celui de 1999.

La population de moins de 20 ans représente 26% de la population totale du département
(423 040 enfants de 0-19 ans au 1°*" janvier 2002).

En 2002, le taux de natalité est le plus élevé de la région avec 14,5 naissances pour 1000
habitants (13,2%o0 en Rhéne-Alpes et 12,8%o0 en France).

1.2 PREVALENCE DES DEFICIENCES

Estimer la population de moins de 20 ans présentant une déficience n’est pas aisé.

En effet, les données quantitatives sur le handicap sont multiples et hétérogénes selon les sources
(administratives, enquétes menées auprés des personnes) et la maniére d’appréhender la notion
de « handicap » (incapacité a accomplir certains actes de la vie quotidienne, nécessité de recourir a
une aide technique ou humaine, accés a certaines prestations ou a une reconnaissance
administrative...).

Néanmoins, une estimation de la population concernée peut étre produite a partir des taux de
prévalence des déficiences séveres issus de deux enquétes conduites par I'INSERM en 1994 et
1998, portant sur 3 générations d’enfants dans 4 régions francaises®.

Prévalence : nombre de cas observés dans une population donnée, a un moment donné rapporté
a I'ensemble de la population.

La population de référence est la population 0-19 ans au 1°" janvier 2002 (estimation INSEE) soit
423 040 jeunes de moins de 20 ans.

1 In C. Rumeau-Rouquette, C. du Mazaubrun, Prévalence des handicaps - évolution dans trois générations
d’enfants 1972, 1976, 1981 / Collection Grandes enquétes / éd. INSERM.
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Taux de
prévalence (pour
1000 enfants)

Estimation
théorique des
effectifs du

Rhone
Autisme? 0,6 a 1,00 254 a 423
Retards intellectuels Iégers (QI compris entre 50 et 69) 2,00 846
Retards intellectuels moyens, séveres ou profonds (QI<50) 2,00 a 2,60 846 a 1100
Déficience motrice (malformations congénitales du SNC,
maladies héréditaires et dégénératives du SNC, IMC, 2,23 943
malformations ostéo-musculaires)
Association de déficiences motrices + retard intellectuel sévére 1,10 465
dont polyhandicap (0,98) (415)
Cécité, amblyopie des 2 yeux 0,7 296
Surdité sévére 0,80 338

SNC : Systéme Nerveux Central
IMC : Infirme Moteur Cérébral

Le rapport du nombre de places dans les établissements du Rhone (hors SESSAD) a l'effectif
théorique des enfants présentant une déficience sévere permet d’estimer la proportion de jeunes
pris en charge dans un établissement médico-éducatif parmi les jeunes présentant une déficience

sévere.
Estimation Proportion de
. Nombre de places . .
théorique des . . jeunes pris en
. en etablissement
effectifs du (hors SESSAD) charge en
Rhoéne établissement
Autisme 254 a 423 48 11% a 19%
Retards intellectuels légers (QI compris 846
entre 50 et 69) .
1276 65% a 75%
Retards intellectuels moyens, sévéres ou N
profonds (QI<50) 846 a 1100
Déficience motrice 943 343 36%
polyhandicap 415 202 49%
Cécité, amblyopie des 2 yeux 296 40 14%
avec le CADV 240 81%
Surdité sévere 338 143 42%

2 Source : RHEOP a partir de I'étude des dossiers détenus par la CDES de I'Iséere.
En Isére, les recherches du RHEOP montrent une évolution du taux de prévalence de I'autisme pour les enfants
nés entre 1980 et 1994. La moyenne du taux de prévalence est de 0,6%., passant de 0,3%. pour les enfants nés

en 1980 a 1%o pour les enfants nés en 1994.
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1.3 POPULATION ET TERRITOIRES

Le département du RhOGne a été découpé en 4 territoires définis lors du schéma SESSAD de
maniére pragmatique en fonction notamment de la géographie du département (reliefs et zones de
moyenne montagne, vallées), des axes de communication et des mouvements de population
(notion de pdles de service utilisée par 'INSEE), sans tenir compte du découpage administratif.

e Le bassin Nord et de la Vallée de la Sadne qui compte 160 591 habitants® regroupés
essentiellement dans I'Est de cette zone et particulierement sur I'agglomération de Villefranche
(10% de la population du Rhéne) dont 44 227 jeunes de moins de 20 ans (27,5% de la
population du bassin).

e Le bassin de Tarare et de la Vallée d’Azergues qui compte 48 748 habitants (3% de Ia
population du Rhone) dont 12 420 jeunes de moins de 20 ans (25,5% de la population du
bassin).

e Le bassin des Monts du Lyonnais qui compte 44 621 habitants (2% de la population du
Rhéne) dont 12 672 jeunes de moins de 20 ans (28,4 % de la population du bassin).

e Le bassin de Lyon et de la région lyonnaise qui compte 1 324 909 habitants (84% de la
population du Rhéne) dont 330 163 jeunes de moins de 20 ans (24,9% de la population du
bassin).

Cette zone concentre plus de 80% de la population de moins de 20 ans du département du
Rhoéne (notamment dans I’Est lyonnais).

3 Recensement de la population en 1999, seules données disponibles par dge au niveau communal
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Schéma enfance handicapée / Département du Rhéne
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Rhoéne ( hors Lyon et région lyonnaise )

SAONE-ET-LOIRE

RHONE-NORD

JULIENAS

TARARE -
ALDEE P'AZERGUES

LOIRE

MONTS DU LYONNAIS

Population
(INSEE 1999)

moins de | 000

de 1 000 a 10000

de 10 000 a 30 000

de 30 000 4 100 000
[ 100 000 et plus

AIN

VALLEE DE LA SAONE

LYON ET REGION LYONNAISE

CREAI RHONE-ALPES / OCTOBRE 2004




Schéma enfance handicapée / Département du Rhéne

Territoires
Rhoéne ( hors Lyon et région lyonnaise )
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1 de 10000 2 15 000
[ de 25 000 2 50 000

CREAI RHONE-ALPES / OCTOBRE 2004



2. L'EQUIPEMENT

2.1 LES TAUX D’EQUIPEMENT

Nombre de places et/ou lits pour 1000 enfants de moins de 20 ans.

Pour le calcul des taux d’équipement pour I'ensemble du département (taux global), la population
de référence est la population de moins de 20 ans du Rhéne au 1*" janvier 2002 (estimation
INSEE).

Pour le calcul des taux d’équipement par territoire, la population de référence est la population de
moins de 20 ans au recensement de 1999, seules données disponibles au niveau communal
permettant de constituer les secteurs géographiques (les estimations INSEE ultérieures a cette
date ne sont pas disponibles par dge au niveau communal).

Le nombre de places correspond a la capacité des établissements et services en septembre 2004
(source : DDASS 69).

TAUX D’EQUIPEMENT DU DEPARTEMENT DU RHONE

Places ou lits taux taux régional

Pop 0-19 ans : 423 040 en sept 2004 d’équipement septembre

Rhéne (pour 1000) 2003 4

Rhone sept. 2004

IME pour déficients intellectuels 1276 3,02 4,08
Etablissement ou section pour autistes 48 0,11 -
Etablissement ou section pour polyhandicapés 202 0,48 0,50
ITEP (IR) 590 1,39 1,33
Etablissement pour déficients moteurs 343 0,81 0,48
IES pour déficients visuels (avec CADV : 80) 120 0,28 0,03
IES pour déficients auditifs 143 0,34 0,29
SESSAD (avec SAIS/CADV : 70) 650 1,54 1,38
TOTAL Rhéne 3372 7,97 8,09

Les 40 places de I'IME Les Sitelles (annexe XXIV et XXIV Ter) ont été comptées en places pour
enfants polyhandicapés.
Les places du CADV ont été réparties entre IES pour enfants déficients visuels et SESSAD.

Globalement, le département du Rhone est proche de la moyenne régionale.

Néanmoins, le département est faiblement équipé en IME (déficients intellectuels et autistes) et
légérement en dessous de la moyenne régionale en équipement pour polyhandicapés, malgré la
création récente de I'lEM Handas a Villeurbanne.

On notera l'existence d’établissements pour déficients visuels (Les Primevéres et le CADV) seules
structures en Rhone-Alpes, situées dans le Rhone.

Les taux d’équipement prennent en compte des places en établissements qui ont parfois un
recrutement hors département comme le CEM Fondation Richard et CADV.

4. Source : Diagnostic et perspectives — enfance handicapée en Rhone-Alpes, DRASS Rhone-Alpes, septembre
2003.
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Au regard des effectifs théorigues calculés a partir des taux de prévalence, on observe pour

certaines populations, des insuffisances en termes de places en établissement ou service médico-

éducatif.

=  Pour le département, la population des enfants souffrant d’autisme est évaluée de 254 a 423
enfants selon le taux de prévalence retenu, le nombre de places en établissement étant de 48,
auquel on peut ajouter 20 places de SESSAD.

= Pour les enfants ou adolescents souffrant de déficience motrice, la population est estimée a
943 quand le nombre de places en établissement est de 343 et le nombre de places en SESSAD
de 66 — et qu’en outre plus de la moitié des enfants ou adolescents accueillis dans un
établissement pour déficients moteurs du Rhone sont originaires d’un autre département.

= |’estimation évalue a 415 le nombre de jeunes présentant un polyhandicap, quand le dispositif
offre 202 places (+ 10 places en SESSAD).
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SECTEUR NORD ET DE LA VALLEE DE LA SAONE

Places ou lits

taux d’équipement

Pop 0-19 ans : 44 227 en sept 2004

IME pour déficients intellectuels 127 2,87
Etablissement ou section pour polyhandicapés 45 1,01
ITEP (IR) 43 0,97
Etablissement pour déficients moteurs 128 2,89
SESSAD 84 1,90
TOTAL Secteur Vallée de la Sadne 427 9,65

SECTEUR TARARE - VALLEE D’AZERGUES

Places ou lits

taux d’équipement

Pop 0-19 ans : 12 420 en sept 2004

IME pour déficients intellectuels 63 5,07
ITEP (IR) 40 3,22
TOTAL Secteur Tarare — Vallée d’Azergues 103 8,29

SECTEUR MONTS DU LYONNAIS

Places ou lits

taux d’équipement

Pop 0-19 ans : 12 672 en sept 2004

IME pour déficients intellectuels 102 8,05
Etablissement ou section pour autistes 6 0,47
ITEP (IR) 74 5,84
SESSAD 41 3,24
TOTAL Secteur Monts du Lyonnais 223 17,60

SECTEUR LYON ET REGION LYONNAISE

Places ou lits

taux d’équipement

Pop 0-19 ans : 330 163 en sept 2004

IME pour déficients intellectuels 984 2,98
Etablissement ou section pour autistes 42 0,13
Etablissement ou section pour polyhandicapés 157 0,48
ITEP (IR) 433 1,31
Etablissement pour déficients moteurs 215 0,65
IES pour déficients visuels (avec CADV : 80) 120 0,36
IES pour déficients auditifs 143 0,43
SESSAD (avec SAIS/CADV : 70) 525 1,59
TOTAL Secteur Lyon et région lyonnaise 2619 7,93

Contribution a I'élaboration du schéma départemental d’organisation sociale et médico-sociale
en faveur des enfants et adolescents handicapés et inadaptés — ETAT DES LIEUX
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Schéma enfance handicapée / Département du Rhéne

Implantation des établissements et services
Rhoéne ( hors Lyon et région lyonnaise )

Type d'établissement

O Institut Médico-Educatif

Annexe SESSAD IMC . ;1:8{?;"” S & Insitut de Rééducation
VILLEFRANCHE s/ SAONE 23 places SEER N ER Dlnstitut / Centre de Rééducation Motrice
10 places 614 12 places C handican
SESSAD G. Brassens 3.20 ans -14 ans 316 ans entre pour polyhandicapés
GLEIZE A Institut d'Education Sensorielle
12 places \/ SEssaD
3-16 ans
SESSAD Ay
BELLEVILLE * (HPP
10 places
IR Clair'joie 3-16 ans
SI'J"L:]SL'IE:‘:MY Type de déficience
6-14 ans [] déficiences intellectuelles

[ ] troubles de la conduite et du comportement
[] autisme
[ ] déficiences motrices

IME Perce Neige [ polyhandicap

BOURG-DE-THIZY [] déficiences auditives
63 places [_] deficiences visuelles
5-20 ans

O

SESSAD Clair'Joie
ILLEFRANCHE s/ SAONE
16 places 6-16 ans

CAMSP en Beaujolais
WP lean Favard VILLEFRANCHE s/ SAONE
J:;E'IZ;W IME Les Grilons 45 places
o VILLEFRANCHE s/ SAONE 0-6 ans
6-l|)4 ans 60 places 6-20 ans
section pour polyhandicapés
% 10 places 6-20 ans
CEM JM Arnion IME du Val de Sad
IR Jean Fayard (0 Vel (€3 T
DOMMARTIN
ez 128 places ';I;)NIANAY
20 places 1120 ans place
6-14 ans section pour polyhandicapés . 18 ans _—
10 places section pour polyhandicapés
11-20 ans 25 places
3-18 ans
IME La Cerisaie
BESSENAY
47 places
620 ars IR Les Liserons
ST-LAURENT-D'AGNY
IMPro de Mornant 2:_ :)‘I‘a;e:s
MORNANT . .
section pour autistes
55 places 6ol
12-20 ans IR La Pavié L
a raviere 12-20 ans
MORNANT SESSAD Liserons
. 50 places ST-LAURENT-D'AGNY
population 0-20 ans 6-14 ans 41 places
( INSEF 1999) 5-18 ans

1 de 10 000 2 15 000
[1 de 25 000 2 50 000
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Schéma enfance handicapée / Département du Rhéne

Implantation des établissements et services
Région lyonnaise ( hors Lyon )

Cent Bourjad
env;:L{:J;BA:;:‘réa ¢ SESSAD Aline Renard SMAEC
E)) places RILLIEUX-LA-PAPE VILLEURBANNE
4-15 ans 12 places 40 places
IME L'Espérance section pour autistes A 2-20 ans
Institut Jean Lonjaret CALUIRE-ET-CUIRE 6 places $5AD Hand ; IME Yves Farge
CHATILLON-D'AZERGUES 45 places EllES IME Aline Renard VAULX-EN-VELIN
58 places 320 ans AMSPAPAJH VILLEURBANNE /" 11| |EUX-LA-PAPE IEM Handas s
420 ans FONTAINES s/ SRONE 10 places 36 places VILLEURBANNE A IP8
45 places 4-20 ans 6-14 ans 32 places -ioans
IME Les'Stteb 0-6 ans 12-20 ans
CALU“";EI;IE;iUIRE A CAMSP déficients visuels
2o VILLEURBANNE CAHSP APAJH
s DECINES-CHARPIEU ol
Centre H. Gormand \ 0-6 ans 60 places VILLEURBANNE
ECULLY s 240 places
11 places / \ > S 6-20 ans
3-12 an ' |
IME L'Oiseau Blanc
SESSAD Liserons ; DECINES-CHARPIEU
TASSINCLA-DEMI-LUNE 56 places
5 places 5-20 ans
6-12 ans section pour autistes
i 6 places
IR Le Chardonnet oo
VAUGNERAY IME Les Marguerites
16 places - GENAS
4-10 ans 60 places
IME Le Chardonnet_—" Gep L Chardonnet Sl ans
VAUGNERAY VAUGNERAY SESSAD PEP
30 places 11 places VILLEURBANNE
4-12 ans 4-16 ans 35 places
3-12 ans
IMP Judith Surgot j SESSAD Les Passementiers
FRANCHEVILLE ’ _ VILLEURBANNE
34 places < & 15 places
W)
. il Ia[II: o N / SSEFIS secondaire Musset I
section pour polyhandicapés oo = BRON
praces SESSAD E. Gounot 116 places
VENISSIEUX 1220 ans
45 pl
6_|P4a:2 IME J) Rousseau
IME Le Grapillon / | VENISSIEUX
STE-FOY-LES-LYON S N 105 places
46 places \ 12-18 ans . d bl
y \ e d'établissement
Ll e IR La Maison des Enfants P
OULLINS Olnstitut Médico-Educatif
60 places . e
MPro Le Clos de Sésame . O Institut de Rééducation
MONTAGNY RO Dlnstitut / Centre de Rééducation Motrice
30 places GleVn(;RSI o SESSAD des Eaux Vives Centre pour polyhandicapés
12-20 ans GRIGNY /) Institut d'Education Sensorielle
IR Les Faux vives 20 places / SESSHD
L GRIGNY BA6am e 1o Primeve
IR La Cristallerie o SEmeLes Ty CAMSP
100 places - ans 58 places
P 414 ans o D Autre (SMAEC)
12-20 ans section pour polyhandicapés
T places
Type de déficience
population 0-20 ans [] déficiences intellectuelles
( INSEE 1993 [_] troubles de Ia conduite et du comportement
L. . [ autisme
D 250 000 (région lyonnaise) [ défciences motrices
[ polyhandicap
CREAI RHONE-ALPES / Octobre 2004 [ ] deficiences auditives
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Schéma enfance handicapée / Département du Rhéne

Implantation des établissements et services
Lyon par arrondissements

IME de Fourviére
LYON 5°
10 places
12-20 ans

SESSAD Alliance

SESSAD Fourviére
LYON 5°
20 places
6-12 ans

SESSAD Elise Rivet
LYON 5°
30 places
12-20 ans

CAMSP Francisque Collomb

LYON 2°
Institut Elise Rivet 45 places
LYON 5° 0-6 ans
10 places
12-20 ans

IMPRo St Vincent de Paul

Institut Antoine Chevrier

[ de 5000 2 10 000
[1 de 10 000 2 15 000
[ de 15 000 2 25 000

IJAA Les Primevéres SESMD Irl(
LYON 9
R 30 places
40 places CAMSP 320 ans
4-20 ans déficience motrice pour IMC
LYON 9°
IME Le Bouguet 43_2'1“:
LYON 9°
88 places
4-20 ans

(MPP Bossuet

LYON 6°

Type d'établissement

O Institut Medico-Educatif
O Institut de Rééducation
D Institut / Centre de Rééducation Motrice

Centre pour polyhandicapés
A Institut d'ducation Sensorielle

7 SESSAD

Shp CAMSP
¥ (PP

Type de déficience

[] déficiences intellectuelles

[ ] troubles de la conduite et du comportement
] autisme

[ ] déficiences motrices

] polyhandicap

[ ] déficiences auditives

[ ] déficiences visuelles

o CROP Musset

LYON 5 LYON 3°

50 places

020 ans 85 places
3-14 ans

LYON 2°
103 places
12-20 ans

SESSAD OLPPR

LYON 7° LION 7

30 places
11 places 12-20 ans
12-16 ans

IR Maria Dubost

IME Maria Dubost LYON 7°
LYON 7° 50 places
population 0-20 ans 130 places 12-20 ans
(IWSEE 1999) 12-20 ans

Centre Edouard Seguin
LYON 3°
50 places
5-15 ans

CEM Fondation Richard
LYON 8°
110 places
6-20 ans

SESSAD Fondation Richard
LYON 8°
26 places

0-20 ans
CMPP Rockefeller

LYON 8°

Centre d'accueil de jour
Eclat de Rire
LYON 8°
20 places
6-12 ans
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2.2 LA REPARTITION GEOGRAPHIQUE DE L’EQUIPEMENT

Toutes structures confondues, le bassin « Lyon et région lyonnaise » a le taux d’équipement le plus
faible du département méme si cette zone est dotée de 77% des places du département (plus de
80% de la population de moins de 20 ans est regroupée dans cette zone).

Le bassin des Monts du Lyonnais est le mieux équipé (17,6%0) devant le bassin Nord et de la
Vallée de la Sadne (9,65%o0) et le bassin de Tarare et de la Vallée d’Azergues (8,29%o).

La comparaison par catégorie de structure et agréments d’age améne a nuancer cette approche
générale.

En effet, seule la zone Lyon et région lyonnaise est dotée de tous les types de structures (les
places en établissements pour déficients visuels et déficients auditifs sont dans cette zone).

Si tous les bassins sont dotés de places en ITEP, seul le bassin de Lyon et de la région lyonnaise
accueille des jeunes au-dela de 14 ans.

Le bassin des Monts du Lyonnais (17,6 places pour 1000 jeunes de moins de 20 ans) est
particulierement bien doté - au regard des autres bassins - en places en IME pour déficients
intellectuels (8,05%eo0 / 3,02%o0 pour I'ensemble du département) et en ITEP (IR) (5,84%o0 / 1,39%0
pour le Rhone) ; ces derniers n‘accueillant cependant pas de jeunes au-dela de 14 ans.

En revanche, les équipements pour déficients moteurs et polyhandicapés sont inexistants sur ce
territoire.

Le secteur de Tarare et de la Vallée d’Azergues, bien équipé en IME pour déficients intellectuels
(5,07%o0 / 3,02%0 pour le département) et en ITEP/IR (3,2%o0 / 1,39%o0), n'est pas pourvu en
équipement pour autistes, pour déficients moteurs et polyhandicapés ni en SESSAD.

L'unique ITEP/IR (Clair'Joie) n'accueille pas de jeunes au-dela de 14 ans.

Le secteur Nord et de la Vallée de la Sadne, avec un taux d’équipement de 9,65%o0, est
cependant sous équipé en ITEP/IR (0,97%o0 / 1,39%0) et n’est pas doté de places pour jeunes
autistes. Les 2 ITEP/IR implantés sur cette zone n’accueillent pas de jeunes au-dela de 14 ans et
I'un accueille uniqguement des gargons (ITEP/IR La Bergerie a Ouroux).

Le taux d'équipement de cette zone, au dessus de la moyenne départementale, est essentiellement
dl a l'existence du CEM Jean-Marie Arnion (128 places + 10 places pour polyhandicapés) et a la
section pour polyhandicapés de I'IME du Val de Sabne (25 places), tous deux implantés au Sud de
ce territoire jouxtant la zone de Lyon et de la région lyonnaise et par conséquent éloignés du Nord
du département.

2.3 REPARTITION GEOGRAPHIQUE DES CLASSES D’INTEGRATION
AU REGARD DES IMPLANTATIONS DES EQUIPEMENTS
MEDICO-EDUCATIFS

DONNEES ISSUES DE L’ENQUETE DES FLUX DE POPULATION

D’aprés les données de I’'enquéte concernant les flux d’entrée et de sortie en 2001, 2002 et 2003

vers un IME du Rhone :

= 7 jeunes entrés en IME au cours des 3 derniéres années sont scolarisés en CLIS au moment de
leur prise en charge dans I'IME.

= 28% des enfants entrés étaient en CLIS avant leur admission en IME, 4% étaient en SEGPA
(1% en UPI).

= Quasiment aucune sortie ne s’effectue vers une classe d’intégration collective ou une SEGPA (3
vers une CLIS, 1 vers une UPI).

Contribution a I'élaboration du schéma départemental d’organisation sociale et médico-sociale
en faveur des enfants et adolescents handicapés et inadaptés — ETAT DES LIEUX
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REPARTITION GEOGRAPHIQUE

L'implantation des établissements médico-éducatifs et des classes d’intégration scolaire (et SEGPA)
se superpose en grande partie dans les 3 zones moins urbanisées du département (hors Lyon et
région lyonnaise).

On peut néanmoins observer des manques concernant les implantations d’établissements.

La commune de Tarare, par exemple, est dotée de 2 CLIS (déficience intellectuelle et troubles du
développement et de la personnalité) et d'une SEGPA mais ne dispose pas d’'établissement médico-
éducatif. La question du soutien et de I'articulation éventuelle avec un établissement médico-
éducatif se pose pour ces jeunes scolarisés en CLIS ou SEGPA ; cette zone n’étant par ailleurs pas
pourvue en places en CMPP.

Pour les 3 territoires (Nord et Vallée de la Sabne, Tarare et Vallée d’Azergues et Monts du
Lyonnais), au regard de la carte d'intégration collective, il semblerait que la couverture en SESSAD
soit insuffisante d'une part et qu’il n'y ait pas d’adéquation entre les agréments des établissements
et le type de déficiences couvert par les classes d’intégration collective (ou SEGPA).
Dans la zone des Monts du Lyonnais par exemple, l'unique SESSAD est un SESSAD IR (Les
Liserons) alors que les classes sont des CLIS 1 et UPI 1 (déficiences intellectuelles).

Concernant le secteur Lyon et la région lyonnaise, les structures d’intégration scolaire
collective (et SEGPA) sont concentrées dans les communes autour de Lyon (+ Givors).
L'implantation des établissements médico-éducatifs suit sensiblement la méme logique (forte
concentration autour de Lyon avec 9 IME, 3 établissements pour polyhandicapés et 1 établissement
pour autistes).

De nombreuses SEGPA sont implantées dans cette zone autour de Lyon a proximité des SESSAD
IR.

On peut noter la présence d'une CLIS 2 (pour déficients auditifs, privée) et du SSEFIS.

Les SESSAD pour déficients intellectuels sont peu représentés au regard de la densité de CLIS 1
dans ce secteur géographique.

Concernant la ville de Lyon, certains arrondissements recourent vraisemblablement aux
ressources d’une autre commune (3°™¢, 6°™° arrondissement / Villeurbanne par exemple).

On notera qu’'il n’y a pas systématiquement un IME ou un SESSAD pour déficients intellectuels a
proximité d’'une CLIS 1 (8°™¢ arrondissement par exemple).

Peu de SESSAD pour déficients intellectuels sont implantés sur Lyon au regard des CLIS 1.

A l'inverse, on observe une proximité de CLIS 4 et UPI 4 et d’établissements pour déficients
moteurs.

Contribution a I'élaboration du schéma départemental d’organisation sociale et médico-sociale
en faveur des enfants et adolescents handicapés et inadaptés — ETAT DES LIEUX
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Schéma enfance handicapée / Département du Rhéne

Intégration scolaire
Rhoéne ( hors Lyon et région lyonnaise )

Les établissements de I'AIS
(données (DES - EN)

LIS | (handi |
ST-JEAN-D'ARDIERES ggug | gp:';‘:')“" menta) (
(

|
(
(OCLIS | (troubles du développement et de la personnalité)
LIS 4 (handicap moteur) (
(
(
(

A\UPI | (troubles des fonctions cognitives)
/\UPI | (troubles du développement et de la personnalité)

0
)
3
I
)
I
[sEGPA 5

)
)
)
)
)
)
)

LAMURE s/ AZERGUES
BELLEVILLE

ST-GEORGES-DE-RENEINS

VILLEFRANCHE s/ SAONE
GLEIZK@ @

oo
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ST-SYMPHORIEN-SUR-COISE

MORNANT

population 0-20 ans
( INSEE 1999)
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Schéma enfance handicapée / Département du Rhéne

Intégration scolaire
Région lyonnaise ( hors Lyon )

COLLONGES-AU-MONT-D'OR

TASSIN-LA-DEMI-LUNE
LENTILLY CALUIRE-ET-CUIRE

CHAMPAGNE-AU-MONT-D'OR

RILLIEUX-LA-PAPE

L'ARBRESL! VAULX-EN-VELIN
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GIVORS S N
W 8.0 Les établissements de I'AlS
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OCLS | (prive) ]
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OClasse externée 0]
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population 0-20 ans /\UPI | (troubles du développement et de la personnalité)  (2)
(WSEE 1997) %UPI (troubles sévéres du langage) @)
- . Dispositifs assimilables aux UPI @)
250 000 (région Iyonnais P
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Schéma enfance handicapée / Département du Rhéne

Intégration scolaire
Lyon par arrondissements (et communes limitrophes)

population 0-20 ans
( INSEE 1999)

[ de 5000 2 10 000
[ de 10 000 4 15 000
[ de 15 000 4 25 000

CHAMPAGNE-AU-MONT-D'OR
OmA

ECULLY

O

TASSIN-LA-DEMI-LUNE

FRANCHEVILLE

o STE-FOY-LES-LYON
000
]

Les établissements de I'AlIS
(données (DES - FN)

@CLS | (handicap mental)

OCLS 1 (privé)

(OCLIS 1 (troubles du comportement)

(OCLIS | (troubles du développement et de la personnalité)
(OCLIS | (troubles sévéres du langage)

@CLIS 2 (handicap auditi, privé)

O(LIS 4 (handicap moteur)

QClasse externée

lasse externée (troubles sévéres du langage)

A\UPI | (troubles des fonctions cognitives)

/\UPI 1 (troubles du développement et de la personnalité)
/\UPI (troubles sévéres du langage)

/AUPI 4 (handicap moteur)

ADispositifs assimilables aux UPI

MseGPA

[ SEGPA (prive)

COLLONGES-AU-MONT-D'OR

ST-DIDIER-AU-MONT-D'OR

ST-CYR-AU-MONT-D'OR

@O LN |

CALUIRE-ET-CUIRE
L1 VAN

LYON 6

0] 10)

LYON 5

O
LA MULATIERE

OULLINS

0@
]

PIERRE-BENITE
( X

©X
A

ST-GENIS-LAVAL

SAINT-FONS

@]
]

SATHONAY-CAMP

RILLIEUX-LA-PAPE

ool I
mo

A
00000
L]
VAULK-EN-VELIN

VILLEURBANNE
OO
A A

00000
0000
0000
EEN
EEN
0
BRON
000
HA

VENISSIEUX

AN

CREAI RHONE-ALPES / DECEMBRE 2004




3. LES FLUX INTERDEPARTEMENTAUX

Source : DRASS Rhéne-Alpes, résultats de I'enquéte ES 2001 (estimations), enquéte CREAI auprés
des établissements situés dans les départements limitrophes au Rhéne accueillant des jeunes
originaires du Rhéne.

L'enquéte ES 2001 a été réalisée auprés de tous les établissements et services pour enfants et
adultes handicapés au 31 décembre 2001 ; elle donne des informations sur I'activité de tous les
établissements inscrits au répertoire FINESS, le personnel employé et les personnes prises en
charge dans les établissements et services. Elle est traitée par les DRASS a I'échelon régional.

En Rhone-Alpes, les résultats d’ES 2001 ont fait I'objet de redressements des non-réponses (8%
des effectifs sont ainsi estimés) mais pas des réponses incomplétes.

Ces redressements valables au niveau global peuvent avoir des effets biaisés sur de trés petits
effectifs.

Les résultats présentés ici sont donc a considérer avec prudence.

LES MOUVEMENTS

Le Rhéne a plus de ressortissants pris en charge a I'extérieur qu’il n‘accueille d’enfants d’autres
départements.

e 681 jeunes originaires du Rhone sont accueillis dans un autre département,

e 500 jeunes originaires d'autres départements sont accueillis dans les établissements du Rhone,

=» soit un « solde » négatif de 181 enfants ou adolescents.

LES PLACEMENTS HORS RHONE

Jeunes originaires du Rhone accueillis hors département (681) :

e 288 soit 42% dans un IME (notamment dans la Loire, I'Isere et dans une moindre mesure
I’Ardéche)

e 270 soit prés de 40% de l'effectif accueilli hors Rhéne sont dans un Institut de Rééducation
(ITEP), principalement dans I’Ain (196) °

e 65 sont accueillis par dans un établissement pour déficients auditifs (Drome, Ain et Savoie)

e 23 sont suivis par un SESSAD hors Rhéne (13 par un SESSAD de I'Ain)

Les départements les plus sollicités :

e I’Ain (37% des placements hors département)
e la Loire (19%)

o I|'Isere (14%)

e |’Ardeche et la Drome (environ 6% chacun).

Les catégories d’établissement ou de service les plus cités sont :
e les IME (42%)

o les ITEP (40%)

e les établissements pour déficients auditifs (10%)

5. Cf. également, a ce titre, les résultats de I'étude concernant les ITEP/IR de I'Ain et du Rhone, effectuée a la
demande de la DDASS du Rhone et de la DDASS de I’Ain, CREAI Rhone-Alpes, 2000 : 38% des enfants ou
adolescents accueillis dans un ITEP de I’Ain étaient originaires du Rhone.

Contribution a I'élaboration du schéma départemental d’organisation sociale et médico-sociale
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Le placement « hors département » n’est pas nécessairement signe de défaillance du dispositif : en
certains cas, l'établissement concerné peut étre plus proche du domicile des parents - ou plus
accessible - qu’un établissement situé dans le département.

En effet, d'aprés I'enquéte auprés des établissements situés dans les départements
limitrophes accueillant des enfants originaires du Rhone, les cartographies décrivant l'origine
géographique des jeunes selon |'établissement d’accueil hors Rhéne permettent une analyse des
aires de recrutement de ces établissements.

e Les ITEP de I’Ain accueillant des jeunes originaires du Rhone sont pour la plupart implantés a
I’'Ouest du département, c'est-a-dire a proximité du département du Rhéne (Trévoux, Civrieux,
Montluel) et recrutent des enfants géographiquement proches de leur établissement
(originaires de I'Est du département du Rhoéne : Lyon et région lyonnaise et Vallée de la
Sadne) : il s'agit d'une réponse de proximité.

e Les IME hors Rhone, qu’ils soient situés dans la Loire, la Sabne-et-Loire ou I'Isére, recrutent
généralement dans les zones proches de leur commune d’implantation.
Ainsi, un IME de Charnay-lés-Macon (Sa6ne-et-Loire) recrute dans le Nord du département du
Rhéne et dans la vallée de la Sadne exclusivement, les IME situés dans la Loire recrutent des
jeunes principalement originaires de I'Ouest du département du Rhdéne (bassin de Tarare et de
la Vallée d’Azergues et bassin des Monts du Lyonnais), les IME isérois recrutent principalement
dans le Sud du département du Rhone : ici aussi, il s'agit d'une réponse de proximité.

e En revanche, les établissements pour déficients auditifs accueillant des enfants du Rhéne ne
sont pas proches du département du Rhone géographiquement (notamment I'IME La
Providence dans la Drome). Les enfants accueillis dans ces établissements sont principalement
originaires de la zone Lyon et région lyonnaise et sont accueillis en internat.

Ainsi, I'enquéte recense 315 jeunes originaires du département du Rhone accueillis dans 28
établissements ou services dans un département limitrophe ; la plupart des IME et des ITEP hors
Rhone offrent une réponse de proximité aux jeunes rhodaniens.

LES PLACEMENTS DANS LE RHONE
ET LES SUIVIS SESSAD DE JEUNES ORIGINAIRES D'UN AUTRE
DEPARTEMENT

En revanche,

e 549% de la population accueillie dans les établissements pour déficients moteurs du Rhéne sont
originaires d’un autre département (46% d’un département rhonalpin),

e 32% des jeunes suivis par un SESSAD du Rhone résident dans un autre département (28%
d'un département de la région). NB : cette proportion recouvre en trés grande partie l'activité
du CADV : fin 2003, 64% des jeunes suivis par le SAIS ©, soit 44 jeunes étaient d’un autre
département de Rhéne-Alpes.

Pour information :

La restructuration en cours du CADV conduira a la mise en place

= d'un Centre Technique Régional pour la Déficience Visuelle (faisant fonction de centre
ressources),

= d’un SAMS (Service d'Action Médico-Sociale pour les enfants ne pouvant bénéficier d'une
scolarité en milieu ordinaire, de fagon transitoire ou durable),

» et d’'un SAAAIS en soutien a l'intégration scolaire.

L'ensemble des 8 départements seront par ailleurs dotés en SAAAIS, appuyés par le CTRDV.

6. Source : Etude de population, CADV — SAIS — EREADV, CREAI Rhéne-Alpes, mai 2004.
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4. LES DIFFICULTES D'ENTREE
DANS LE DISPOSITIF MEDICO-EDUCATIF

4.1 OBSERVATION AUPRES DE LA CDES DU RHONE

L'étude menée auprés de la CDES du Rhone, dans le cadre de [|'observatoire régional
CDES/DRASS/CREAI, permet d’évaluer les difficultés d’entrée dans le dispositif médico-éducatif
relevant de la compétence de la CDES (cf. document en annexe pour I’ensemble des données).

Cette enquéte annuelle permet de connaitre I’évolution de la nature des orientations prononcées
par la CDES du Rhoéne ainsi que la nature et I'importance des difficultés rencontrées concernant
I'admission des enfants ou des adolescents dans les établissements ou services. Le département du
Rhéne renseigne cette enquéte depuis la campagne d’orientation 1994-19957,

Pour la campagne 2003-2004, 1731 dossiers ont été traités par la CDES du Rhone concernant les
orientations ou les réorientations vers le secteur médico-éducatif. Les réorientations représentent
22% de I'ensemble des orientations pour cette campagne.

Les indicateurs retenus permettant d’observer les difficultés d’orientation vers le dispositif annexe
24 sont les suivants :

= Les orientations hors département,

= Les orientations par défaut (incluant les maintiens dans |'établissement faute de réponse
concernant une réorientation),

= Les orientations sans solution médico-éducative.

LES ORIENTATIONS HORS DEPARTEMENT

e Une orientation hors-département est indiquée comme souhaitable pour 134 jeunes (8% des
orientations). Les départements les plus sollicités sont I’Ain (66 orientations souhaitables),
principalement vers un ITEP, la Sabne-et-Loire (20, IME et ITEP), la Loire (12, IME surtout) et
I'Isére (8, IME et ITEP surtout). Les motifs invoqués concernant une orientation souhaitable
hors-département indiquent la proximité géographique pour la moitié des situations?, le
manque de place ou l'absence d’équipement pour un tiers des situations (trés
majoritairement : ITEP et également, mais dans une moindre mesure : SESSAD IR).

e Sur ces 134 orientations hors-département souhaitables, 64 ont été réalisées (8,5% des
orientations réalisées). Selon les catégories d’établissement concernées (il s’agit ici des
catégories d’établissement pour lesquelles l'orientation a été réalisée), les proportions
Rhone/hors-département sont tres inégales : les ITEP (avec I'Ain surtout), les établissements
pour déficients auditifs (Ain et Savoie surtout) et les établissements ou sections pour autistes
(Loire principalement) sont les catégories les plus citées. Globalement, c’est I'Ain qui est le
département le plus sollicité (32 orientations réalisées sur 64). Les motifs d’'une orientation
réalisée hors département relévent d’une part du manque de place ou d’équipement dans le
Rhéne (47% des orientations réalisées hors-département) mais aussi de la proximité
géographique (30%) ou d'une demande de la famille (20%). Les situations concernées par un
éloignement géographique souhaitable sont marginales (1 cas pour cette campagne). Ce n’est
donc que pour partie que ces orientations peuvent étre considérées comme problématiques.

7 . Avec une interruption pour la campagne 2001-2002 ; la campagne 2002-2003 ayant été traitée par la
DDASS du Rhone.
8 . Ce point est confirmé par I'analyse cartographique concernant les jeunes originaires du Rhone et accueillis
hors département.
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Enfin, on observe, depuis la campagne 98/99, une tendance nette a l'infléchissement des
orientations hors-département — tant proposées que réalisées.

LES ORIENTATIONS PAR DE,FAU,T ET LE MAINTIEN DANS
L’ETABLISSEMENT FAUTE DE REPONSE CONCERNANT UNE
REORIENTATION

Les orientations par défaut au sens strict (réponse médico-éducative ayant recours a un
établissement ou service différent de celui qui avait été indiqué comme souhaitable au regard
des besoins de I’enfant ou de I’'adolescent) sont peu nombreuses : 19 pour cette campagne,
soit 2,5% des orientations réalisées, les écarts pouvant concerner la catégorie souhaitée ou le
mode d’accueil souhaité. Pour cette campagne, les écarts les plus nombreux concernent les
orientations souhaitées vers un ITEP pour lesquelles un SESSAD IR a finalement pu étre
indiqué. C'est le manque de place ou d’équipement qui est invoqué dans la grande majorité des
cas avec, a la marge, le refus par les parents d’un placement en établissement.

Ce faible taux indique I'absence de marge de manceuvre au sein du dispositif départemental.

Maintien dans I'établissement : un tiers des jeunes concernés par une réorientation au sein du
dispositif médico-éducatif (soit 110/383) sont finalement maintenus dans |’établissement qui
les accueille au moment de la demande de réorientation. La cause invoquée est trés
majoritairement le manque de place ou d’équipement. Pour 70 d’entre eux, un IME était
souhaité (dont IME pour déficients intellectuels moyens : 31) ; pour 16 un ITEP ; pour 7 un
établissement pour déficients moteurs ; pour 6 un établissement ou une section pour autistes.
Les mouvements — en termes de réorientation souhaitable non réalisée — les plus importants
concernent : le passage souhaité d’'un SESSAD vers un IME (14), le passage d’un ITEP vers un
IME (8), d’'un SESSAD IR vers un ITEP (4). Dans 57% des cas, la réorientation concerne la
méme catégorie d’établissement ou de service que celle ol se trouve le jeune au moment de la
demande.

Evolution : les orientations par défaut (incluant la situation de maintien dans I’établissement)
oscillent de 5% a 10% de lI'ensemble des orientations selon les années ; pour 2003/2004 ce
taux est de 8%.

LES ORIENTATIONS SANS SOLUTION MEDICO-EDUCATIVE

Pour la campagne 2003/2004, au moins® 811 orientations (47% de l'ensemble des orientations)
n‘ont pu aboutir. Le taux de situations sans solution médico-éducative varie nettement selon les
catégories d’établissements ou de services concernés. Parmi les catégories présentant le plus de
difficultés en nombre :

45% des orientations vers un ITEP n’ont plus aboutir (plus de 200 jeunes pour cette
campagne ; ils étaient 121 pour la campagne 99/2000) ; pour plus des 34 des cas c'est le
manque de place qui est invoqué (soit 150 situations) ; par ailleurs, le refus d’une orientation
vers le dispositif concerne 18% des situations ;

SESSAD IR : pour 6 jeunes sur 10, l'orientation n’a pu aboutir (180 jeunes pour cette
campagne). Le manque de place est cité pour plus de 9 cas sur 10 : c’est environ 160 places
qui ont fait défaut; (17 orientations sans solution médico-éducative pour la campagne
99/2000 : en cing ans le nombre d’orientations sans solution est multiplié par dix) ;

IME pour déficients intellectuels moyens : |'orientation n’aboutit pas dans 55% des cas
(124 situations pour cette campagne) ; le manque de place ou d’équipement est cité pour 102
situations (88 orientations sans solution médico-éducative pour la campagne 99/2000) ;
IME pour déficients intellectuels légers : 'orientation n’aboutit pas dans 43% des cas (107
situations pour cette campagne) ; le manque de place ou d'équipement est cité pour 80
situations ; (90 orientations sans solution médico-éducative pour la campagne 99/2000).

. Compte tenu des non-réponses.
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Concernant les autres catégories d’établissement ou de service (cf. rapport en annexe pour
I'ensemble des données) : si le nombre de situations problématiques est plus faible, il ne doit pas
occulter les difficultés rencontrées par les jeunes et leur famille : une orientation vers un SESSAD
pour déficients intellectuels n’aboutit pas dans 6 cas sur 10, vers un établissement ou une section
pour autistes dans 1 cas sur 2.

e Globalement : le taux d’orientations sans solution médico-éducative reste relativement
constant depuis 95/96 : de 41% (99/2000) a 50% (2000/2001). En 2003/2004 il est de 53%
au moins (compte tenu des non-réponses évoquées plus haut). En bref : une orientation sur
deux n’est pas réalisée.

On observe une augmentation en valeur absolue des orientations problématiques : depuis la
campagne 99/2000, soit un recul de 5 ans, le nombre d’orientations sans solution
médico-éducative double, passant de prés de 400 a prés de 800 en 2003/2004.

EFFET DE L’ AMENDEMENT CRETON

Le nombre de jeunes adultes relevant de I'amendement Creton (76 jeunes adultes en septembre
2004 — données issues de l'enquéte menée auprés des établissements) n’est pas significatif au
regard des difficultés d’entrée dans le dispositif médico-éducatif tant du point de vue quantitatif (au
moins 800 jeunes n‘ont pas obtenu une orientation médico-sociale), que du point de vue de la
catégorie d’établissement souhaitée (les plus grandes difficultés concernent les ITEP, les SESSAD-
IR puis les IME pour déficients intellectuels légers ou moyens) alors que les jeunes adultes relevant
de I'|amendement Creton sont principalement en IEM et dans les IME pour déficients intellectuels
profonds avec section polyhandicapés.

4.2 DELAIS D’ATTENTE POUR UNE ENTREE DANS LE DISPOSITIF

L'enquéte de population menée auprés des établissements permet de repérer les délais d’attente
concernant I’'entrée dans les établissements. Cette enquéte a concerné les flux d’entrée des années
2001, 2002 et 2003. Critére retenu concernant la pertinence de cet indicateur : I'attente doit étre
supérieure ou égale a un an (en dega, il est loisible de considérer que |’ « attente » est nécessaire
au phasage vis-a-vis de l'année scolaire par exemple, ou de tout autre action éducative,
pédagogique ou de soin).

e Pour les admissions en IME pour déficients intellectuels Iégers : le nombre de jeunes ayant

connu une durée attente supérieure ou égale a un an est marginal ;

e Pour les jeunes admis en IME pour déficients intellectuels moyens ou profonds en revanche,
cette durée d’attente concerne plus d’un tiers des situations ;

e Concernant les établissements ou section pour autistes : 15% des jeunes ont attendu de 18
mois a 3 ans avant leur admission dans |'établissement ;

e Concernant les établissements pour déficients auditifs : quasiment pas de situation d’attente
pour cette catégorie d'établissement ;

e Concernant les établissements pour déficients visuels : pour les Primevéres, le nombre de
jeunes ayant connu une durée attente supérieure ou égale a un an est marginal ; pour
I'EREADV en revanche, on releve 28% de situations pour lesquelles la durée d’attente est
supérieure ou égale a un an ;

e Enfin, pour les établissements accueillant des déficients moteurs, une durée d’attente
supérieure ou égale a 1 an concerne 10% des situations.
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4.3 LES ENFANTS ET ADOLESCENTS VIVANT UNE SITUATION DE
GRANDE DEPENDANCE ET SANS SOLUTION MEDICO-
EDUCATIVE

Les constats qui suivent sont issus d’entretien réalisés avec 14 familles ayant au moins un enfant
pour lequel une réponse médico-éducative n’a pu étre mise en place.

L'impact sur la famille de la présence d'un enfant handicapé sans solution médico-sociale ou
sanitaire satisfaisante est majeur. Cette situation produit du handicap social, de l'isolement et de la
souffrance a des degrés divers pour tous ses membres.

Une dynamique complexe se met en place qui voit des personnes fragiles économiquement et
socialement étre en difficulté pour connaitre et soutenir les démarches adéquates dans un
environnement qu’on pourrait qualifier de trés concurrentiel eu égard a I'offre existante.

Le manque de place est en effet une cause essentielle de ce processus mais n’est pas le seul
probléme.

La marginalisation voire I'exclusion des rdles sociaux qui soutiennent l'identité et une qualité de vie
sont de nature a réduire les capacités et la force nécessaire pour soutenir au long cours les
démarches vers les établissements et les institutions.

Renoncer a une activité professionnelle, se couper progressivement d’activités, de loisirs, de
rencontres familiales ou amicales, s’isoler ou étre isolé, avoir pour principale préoccupation
I'accompagnement d’un ou plusieurs enfants en grande difficulté augmente la perte d’efficacité ou
de pertinence des parents quant a I’'exercice de leur fonction parentale.

L'absence de scolarisation, de lieux de socialisation est particulierement insupportable pour la
majorité des personnes rencontrées. Elle vient confirmer, amplifier les processus de
marginalisation et de renoncement.

Le désarroi, la culpabilité, la perte de confiance en soi ou en les acteurs institutionnels deviennent
irréductibles.

Les parents sont inquiets parce que leurs enfants n’évoluent pas voire régressent et perdent leurs
acquis.

Ils sont demandeurs de soutien, de conseils, de moyens pour comprendre et agir adéquatement
avec leurs enfants méme s'ils attendent une solution pérenne dans un établissement.

S’ils expriment des besoins d’'aide, ce n’est pas d’abord d’aide financiére dont il est question. Il ne
s'agit pas d’en négliger lI'importance mais c’est un soutien plus large, un étayage de leurs
compétences, une guidance qu'ils souhaitent.

Des aides humaines sont également souhaitées pour réduire les liens de dépendance et permettre
de « souffler ».

Les parents souffrent de ne pas pouvoir offrir a leurs enfants les solutions adaptées que leur état
nécessite. Ils ne veulent pas n’‘importe quelle solution mais ce qui leur parait adapté a leur enfant.

Deux réalités pesent également sur le parcours de ces enfants et leur famille.

Les ruptures de prise en charge dues aux limites d’age propres aux dispositifs (agrément) sont
souvent a l'origine de périodes plus ou moins longues de retour a domicile ou de prises en charge
partielles et éclatées.

La sortie du dispositif scolaire en fin de maternelle et vers 12 ans sont deux moments-clé.

L'entrée dans l'adolescence qui a pour effet une aggravation des troubles en est un autre qui voit
de nombreux suivis s’arréter, parfois brutalement, sans anticipation.

Des jeunes de 16, 17 ans vont avoir beaucoup de mal a étre admis ailleurs, les institutions
considérant qu’elles n‘auront pas le temps de mener a bien un projet.

Ils attendent en conséquence des solutions « adultes » parfois aléatoires et réintégrent le domicile
a un age ou ils devraient préparer leur départ.

Ces situations sont pergues de fagon trés aigué et le sentiment d’étre abandonné a un moment
crucial est fort. Cela peut mettre a mal la confiance et les compétences des parents.

Pour certains enfants, c’est I'éclatement des prises en charge qui est mis en cause. L'enfant
bénéficie de temps éducatifs, sanitaires, paramédicaux mais en des lieux divers, parfois distants.
Cela risque de favoriser les troubles du fait méme de l'absence de perception d’'une cohérence
entre les intervenants par les usagers.

Les troubles du comportement sont une raison essentielle de sortie et de refus d’admission.
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Les institutions et les professionnels semblent - aux yeux des parents - étre insuffisamment
attentifs a ces troubles qui s'amplifient du fait de I'absence de soins et d’actions éducatives.

Si ces troubles mettent a mal le fonctionnement et la cohérence des institutions, qu’en est-il de
leurs effets sur la cohérence et les liens familiaux ?

Peut-on imaginer que les établissements dont I'agrément correspond aux difficultés identifiées pour
un enfant aient quelques responsabilités dans la recherche de solutions et surtout dans le soutien
des familles concernées ?

Peut-on proposer qu’un établissement ne soit pas autorisé a se séparer d’enfants ou d’adolescents
pour lesquels une alternative n‘a pas été mise en place ?

Ce serait sans conteste des missions supplémentaires. Le poids de celles-ci semble bien léger au
regard de ce qui pése sur les parents et la fratrie d’enfants en situation de handicap sans
accompagnement digne de ce nom.
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5. LES DIFFICULTES D'ORIENTATION
A LA SORTIE DES ETABLISSEMENTS
MEDICO-EDUCATIFS

Les responsables d’établissements font état de difficultés d’orientations des jeunes a la sortie.
Il s'agit :

= soit de jeunes maintenus dans I'établissement au titre de 'amendement Creton en attendant
une place dans le dispositif pour adultes (un IEM indique une augmentation de la proportion
des jeunes de plus de 18 ans et de ceux relevant de 'amendement Creton dans I'ensemble de
sa population), ils sont 76 au moment de I'enquéte,

= soit de jeunes ayant atteint I'age limite fixé par I'agrément (en général 12 ou 14 ans) et
maintenus dans |'établissement faute d’un accueil possible dans un établissement accueillant
des enfants plus agés.
C’est notamment le cas des enfants accueillis dans les établissements pour polyhandicapés ou
les responsables de ces structures évoquent un manque de place en établissement accueillant
des polyhandicapés ou des plurihandicapés au-dela de 12 ans, des solutions étant cherchées
hors département ou hors région Rhone-Alpes.

Les établissements pour déficients moteurs comptent de nombreux jeunes maintenus dans I'IEM au
titre de I'amendement Creton ou par dérogation pour les établissements accueillant les plus jeunes.

D’aprés |'étude de population, plus des 3/4 des jeunes sortent des IEM a I'age limite ou au-
dela de I'age limite fixé par I'agrément de |'établissement.

La proportion de jeunes relevant de I'amendement Creton parmi les sortants en 2001, 2002, 2003
varie de 12% a 97% selon les établissements. Ainsi, I'age moyen a la sortie avoisine les 22 ans
pour les jeunes sortis du CEM Jean-Marie Arnion.

Ces jeunes adultes souffrent d’IMC pour la majorité d’entre eux et dans une moindre mesure de
myopathie ou de dystrophie musculaire, de polyhandicap ou d’un handicap rare. Ils sont orientés
vers un Foyer de Vie (35%) ou un SAJ (10%) et vers un CAT (36%). 4 jeunes retournent en famille
faute de place en CAT.

Un tiers des jeunes « Creton » sont pris en charge dans un autre département a la sortie
(notamment dans I’Ain et la Saéne-et-Loire).

23% des jeunes sortis des IME pour déficients intellectuels moyens ou profonds entre
2001 et 2003 étaient maintenus dans |’établissement au titre de I'amendement Creton ; 3%
bénéficiaient d’'une dérogation.

Ces jeunes sont nombreux a étre orientés vers un CAT (la moitié), une activité occupationnelle
(Foyer de Vie ou SAJ) ; 10% sont orientés vers une MAS ou un FAM, 4 jeunes retournent en famille
(2 suite au refus de la famille, 1 suite au refus du jeune, 1 faute de place).

Les responsables d’IME indiquent par ailleurs des difficultés relatives aux réorientations intra
dispositif souhaitées au titre d’'un changement de mode d‘accueil.

Enfin, les ITEP dont I'agrément nécessite une réorientation vers un établissement accueillant des
jeunes plus agés, indiquent la difficulté a trouver une place dans une autre structure (pour
adolescents).

En 2000 !, 40% des sortants d’un ITEP du Rhéne étaient orientés vers un établissement spécialisé
du dispositif pour enfants.

10. Cf. I'étude concernant les ITEP/IR de I'Ain et du Rhdne, effectuée a la demande de la DDASS du Rhéne et
de la DDASS de I’Ain, CREAI Rhone-Alpes, 2000.
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6. SITUATIONS DE VIE

Rappel : la population entrée et sortie des ITEP et des SESSAD n’a pas fait I'objet d'une enquéte ;
néanmoins les établissements ont été sollicités dans le cadre d’un questionnaire concernant leur
organisation (agrément, population accueillie, mode d’‘accueil, scolarité, plateau technique
partenariats), les difficultés rencontrées et leurs projets éventuels.

6.1 RECUEIL DE LA SATISFACTION ET DES ATTENTES
DE PARENTS ELUS AU CONSEIL DE LA VIE SOCIALE

L'objectif est de vérifier si la parole du jeune concerné et de ses parents ou de son représentant
légal est prise en compte dans les prestations qui lui sont offertes, et en particulier dans le
fonctionnement de |’établissement d’‘accueil et dans le processus de décision conduisant a
I’élaboration et a la mise en ceuvre de son projet personnalisé.

L'enquéte a été menée aupres de quinze parents élus des Conseils de la Vie Sociale.

La grille d’entretien a été élaborée a partir du « Guide pour des interventions de qualité » congu
par I’Association Nationale des CREAI.

Il n’y a rien de particulier a noter quant a I’age des parents ou des enfants.
Les catégories socioprofessionnelles sont diverses : méres au foyer, enseignants, fonctionnaires,
entrepreneur privé...

LES CONSEILS DE LA VIE SOCIALE

La moitié des parents rencontrés ne se considérent pas comme représentatifs des autres parents.
Ils étaient les seuls candidats aux Conseils de la Vie Sociale.

Le rythme des conseils est pour la grande majorité de trois a quatre par an. Deux parents
participent a plus de six conseils par an.

Nous n’avons pas connaissance de procédures de consultation systématique de |I'ensemble des
parents en vue de préparer ces conseils ou sous forme d’enquéte réguliere.

La nature des liens des élus avec leurs « mandants » est disparate et reste a développer au-dela
du moment de I’élection.

DISPOSITIF INITIAL D’ADMISSION

Les parents ont eu connaissance des établissements selon trois modalités :
= par l'intermédiaire de travailleurs sociaux (cing parents)

= dans le cadre d’une réorientation (sept parents)

» recherches personnelles (trois parents)

C’est la CDES qui prononce in fine les orientations.

Onze parents déclarent avoir eu le choix entre deux ou trois propositions.

Quatre parents disent n'avoir regu qu’une proposition.

La majorité des parents font état du caractere illusoire de ces choix dans la mesure ou

= ce sont les établissements qui sont maitres des admissions. Les parents le vivent en tout cas
comme cela malgré la réglementation,

= |e manque de place contraint a accepter une solution méme si elle n'est pas tout a fait
satisfaisante.

Contribution a I'élaboration du schéma départemental d’organisation sociale et médico-sociale
en faveur des enfants et adolescents handicapés et inadaptés — ETAT DES LIEUX
CREAI Rhone-Alpes - mai 2005 - page 30



LA PROCEDURE D’ADMISSION

Les parents sont en général satisfaits de la procédure d’admission excepté pour deux d’entre eux.
Elle se déroule de la maniére suivante :

= un premier contact avec le directeur de I’établissement et une visite de ce dernier,

= examen du dossier par I’établissement qui se réserve le droit d’accepter ou non I’'enfant,
= dans la moitié des cas, il y a une période d’essai de |'enfant,

= sila réponse est favorable les parents rencontrent toute I’équipe et I'enfant est intégré.

Qu’en est-il de la Iégitimité et des effets des « essais » dans les établissements ?
Ces dispositions ne sont-elles pas de nature a induire d’emblée une relation déséquilibrée entre
famille et établissement qui est maitre du sort de I’'enfant ?

DISPOSITIF CONTINU D’INFORMATION

Quatorze parents sont satisfaits du niveau d’information fourni.

Les demandes d’information sont traitées et ils ont la possibilité de solliciter des entretiens avec les
responsables en dehors des réunions institutionnelles.

La possibilité d'avoir des contacts informels avec les professionnels proches de leurs enfants est
valorisée.

Deux remarques importantes :

» les parents font le plus souvent des démarches pour obtenir ces informations qui ne leur sont
pas proposées systématiquement. Ils vont « a la péche aux informations »,
» les informations ne sont pas toujours compréhensibles.

Rappelons que les parents rencontrés sont élus des Conseils de la Vie Sociale et donc
particulierement impliqués dans la vie de I’établissement.

Qu’en est-il des parents qui ne sont pas culturellement en mesure d’interroger ou de faire entendre
leur parole aux institutions ?

Onze établissements sur quinze ont mis en place un cahier de liaison.

Les parents ne sont pas toujours informés en temps réel et encore moins préalablement consultés
lors des modifications des projets d’accueil et d’'accompagnement qui se font en cours de prise en
charge.

Des procédures systématiques de consultation et d’information a propos de ces modifications
s’avérent nécessaires.

ECOUTE ET PRISE EN COMPTE DES ATTENTES DE L’ENFANT
ET DE SA FAMILLE

La prise en compte des attentes de I’'enfant et de la famille a lieu dans le cadre de réunions le plus
souvent individuelles (deux réunions par an au moins pour six familles, une par an pour cing
familles, une tous les deux ans pour un parent).

Le conseil de la vie sociale est un autre lieu d'expression des attentes.

Si les parents déclarent qu’ils ont la possibilité d’exprimer leurs attentes, ils ont également une
conscience aigué de moyens limités pour les mettre en ceuvre. Ils ont intégré les contraintes
budgétaires.

Deux parents déclarent avoir pris conscience du décalage entre leurs attentes et la réalité de leur
enfant grace au dialogue avec I'établissement.

Trois parents considérent que leurs attentes n‘ont eu aucune place dans le projet personnalisé de
leur enfant.
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PARTICIPATION DE L’ENFANT ET DE SA FAMILLE AU PROJET ET PLAN
D’ACTION

Dans deux tiers des cas, I'enfant est informé et consulté a propos de son projet d'accueil et
d’accompagnement dans la mesure de ses capacités.

Les efforts de créativité nécessaires a une véritable participation de du jeune restent insuffisants.
S’ils participent de plus en plus au processus d’élaboration (réunion projet), cela reste encore trop
formel.

Trois parents ont déclaré ne pas avoir de moyen de savoir si I’enfant était informé.

Dans deux tiers des cas, les institutions se sont renseignées auprés des parents sur les éventuelles
prises en charge externes ainsi que sur les méthodes d’éducation.

Ces parents en sont satisfaits. Quelques uns ont exprimé une crainte d’intrusion dans leur vie
privée. Pour le dernier tiers cela n’a pas été le cas.

Il y a toujours un interlocuteur désigné pour échanger sur le projet éducatif de I'enfant : référent
ou assistante sociale.

Les parents en sont satisfaits mais cela ne les empéche pas de s’adresser directement a d’autres
professionnels (paramédicaux, responsable des transports, éducateur présent...).

Deux parents attirent I'attention sur le caractére arbitraire du choix du référent qui peut le rester
dans la durée malgré des difficultés relationnelles.

Quatre parents considerent avoir assez d’éléments pour faire des choix.
Quatre se disent conseillés voire orientés dans leurs choix.
Quatre ont d{i chercher les éléments par eux-mémes.

Il semble que les parents sont consultés a différents niveaux mais n‘ont pas une conscience claire
gue ces consultations sont destinées a I’élaboration du projet.
Ils ne mesurent pas tous l'importance de cet outil et de leur participation a son élaboration.

LES OUTILS DE GARANTIE DES DROITS DES USAGERS

Livret d’accueil, contrat, charte, projet d’établissement ne sont pas des documents dont les parents
se servent dans le cadre de leurs relations avec les établissements.

L'utilisation de ces outils dans la perspective d'une contractualisation et d’une négociation
impliguant une possibilité de choix réels reste un objectif.

Les acteurs et en particulier les responsables des organismes gestionnaires et les directions des
établissements ont une responsabilité importante dans les évolutions nécessaires.
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6.2 LES MODALITES D’ACCUEIL DANS LE DISPOSITIF

L'enquéte aupres des établissements a interrogé les modalités d’hébergement permettant
souplesse et réactivité pour I'accueil des jeunes en situation de handicap.

Les questions portaient notamment, au-dela de la description des modalités d’hébergement
« classiques » propres a chaque établissement, sur l'existence ou la pratique de linternat
séquentiel (accueil a temps partiel, articulé ou non avec un autre accueil), de l'internat aménagé
(qui prend en compte un aménagement négocié€), de l'accueil temporaire et du recours éventuel a
des structures d’accueil lors de la fermeture de I’établissement.

e Pour les IME : sur les 17 structures interrogées, 7 pratiquent l'internat séquentiel, 10 I'internat
aménagé, 6 I'accueil temporaire ; enfin, les modalités d’accueil des jeunes lors de la fermeture
de I'établissement concernent 12 IME (5 précisent ne pas étre concernés par cette question) et
indiquent le recours a des partenaires divers.

De fait, deux dimensions sont évoquées ici : les modalités d’hébergement lors de la fermeture
de I'établissement, mais aussi les activités organisées lors de ces périodes.

Concernant I'hébergement, le recours a une famille d’accueil est cité pour 9 établissements,
une MECS pour 3 IME, un « foyer » (Justice ou Conseil Général) pour 3 IME également. Pour
I'organisation de I'activité, I'UFCV est cité par deux IME, et une prise en charge du Conseil
Général par deux autres.

e Concernant les structures accueillant des jeunes souffrant d’autisme : sur les 3 structures
interrogées, 2 pratiquent I'internat séquentiel, 1 I'internat aménagé et un seul I'accueil
temporaire (en urgence). Ces établissements ne sont pas concernés par la question relative
aux périodes de fermeture.

e Etablissements pour polyhandicapés : sur les 3 établissements accueillant des polyhandicapés,
1 pratique l'internat séquentiel, 2 l'internat aménagé (« possible » pour I'un d’eux) aucun ne
propose d’accueil temporaire. Aux périodes de fermeture des établissements, il est fait
recours a des séjours de vacance pour deux d’entre eux (auprés de : UFCV, Grillons et Cigales,
APF), ainsi qu’a d'autres établissements spécialisé : MAS, IME ou pouponniére a caractére
social pour deux également.

o Etablissements pour déficients auditifs : sur les 2 établissements interrogés, 1 pratique
I'internat séquentiel, aucun l'internat aménagé et 1 propose un accueil temporaire. Concernant
les périodes de fermeture de I'établissement, un établissement n’est pas concerné pour
I'instant, I'autre n'a pas répondu.

o Etablissements pour déficients visuels : pour I'établissement concerné : pas d’internat
séquentiel ni d'accueil temporaire mais lI'internat aménagé est pratiqué. Aux périodes de
fermeture de I'établissement : lien assuré avec I’Association Grillons et Cigales pour un mois
d'été.

o Etablissements pour déficients moteurs : sur les 3 établissements accueillant des déficients
moteurs, tous pratiquent l'internat séquentiel, 2 I'internat aménagé et 2 I'accueil temporaire
(accueil d’urgence pour I'un d’entre eux). Aux périodes de fermeture des établissements, il est
fait recours a d’autres établissements (pour adultes), a des MECSS, services sociaux,
hopitaux...

e ITEP (IR) : sur les 9 établissements interrogés, 4 pratiquent l'internat séquentiel, 6 l'internat
aménagé, aucun l'accueil temporaire. Aux périodes de fermeture (5 établissements concernés),
MECS et familles d’accueil sont sollicitées ; un établissement indique par ailleurs que la
possibilité du retour dans la famille sur ces périodes fait partie des criteres d’admission.

Si elles ne sont pas méconnues, les pratiques permettant une souplesse quant a I'hébergement
pourraient étre plus largement pratiquées, la demande des parents s’exprimant notamment
(parents d’enfants souffrant d’autisme ou enfants polyhandicapés en particulier — mais pas
uniquement) en direction d'un hébergement temporaire pour des moments de répit.
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6.3 L’ACCES AUX SOINS

LES JEUNES ENTRES EN IME POUR DEFICIENTS INTELLECTUELS LEGERS
EN 2001,2002 ET 2003

Sur les 364 enfants ou adolescents entrés dans un IME pour déficients intellectuels Iégers en 2001,
2002 et 2003, 285 soit 78% ne bénéficiaient pas de prise en charge médico-éducative
(établissements ou services Annexe XXIV) avant leur admission.

Parmi eux, 1 jeune sur 4 (soit 71) bénéficiait d’une prise en charge dans le dispositif sanitaire :
16% par un CMP, 5% par un service de psychiatrie infantile (hopital de jour), 2% en CATTP et 2%
en CMPP. IlIs entrent en IME principalement entre 7 et 9 ans et a 12 ans.

Aucun jeune ne bénéficiait de prise en charge précoce par un CAMSP.

Au moins 59 jeunes soit 21% des « primo-arrivants » dans un établissement Annexe XXIV
bénéficiaient d'une ou de plusieurs prises en charge en libéral avant leur admission (109
situations inconnues a cet égard).

Ces prises en charge concernent principalement des interventions en orthophonie (48 soit 17%) et
en psychothérapie (15 soit 5%) et dans une moindre mesure en psychomotricité (6 enfants soit
2%).

22% de lI'ensemble des jeunes avaient une prise en charge dans le dispositif médico-éducatif avant
leur admission (autre IME, ITEP, SESSAD...) et bénéficiaient par conséquent des ressources du
plateau technique de I'établissement.

On observe peu de rupture de prise en charge apres I'admission dans I'établissement.

En effet, la plupart des soins dispensés en libéral antérieurement - lorsqu’ils sont encore
nécessaires - sont poursuivis en interne dans I’établissement d’accueil ou en externe (27 prises en
charge en orthophonie en interne et 17 en externe).

Une intervention en orthophonie, une autre en psychomotricité et une psychothérapie ne sont pas
poursuivies et seraient nécessaires (indiqués comme besoins non couverts).

Les interventions coordonnées par I’'établissement dans le cadre du projet individuel sont
principalement |'orthophonie (la moitié des enfants en bénéficient dont 4 sur 5 en interne), la
psychothérapie (45% des jeunes en bénéficient dont plus de la moitié en interne) la
psychomotricité (38% des jeunes dont la presque totalité en interne).

Des besoins non couverts ont été repérés en psychothérapie pour 22% (soit 81 jeunes ; dont 29
bénéficiaient d’'une prise en charge en pédopsychiatrie avant leur admission), en psychomotricité
pour 11% (soit 39) et en orthophonie pour 4% des jeunes (soit 16).

LES JEUNES ENTRES EN IME POUR DEFICIENTS INTELLECTUELS MOYENS
OU PROFONDS EN 2001,2002 ET 2003

Sur les 288 enfants ou adolescents entrés dans un IME pour déficients intellectuels moyens et/ou
profonds en 2001, 2002 et 2003, 175 soit 61% ne bénéficiaient pas de prise en charge médico-
éducative (établissements ou services Annexe XXIV) avant leur admission.

Parmi eux, plus de la moitié (94 jeunes) bénéficiaient d’une prise en charge dans le dispositif
sanitaire : 23% en services de psychiatrie infantile (hopital de jour), 23% en CMP, 4% en CATTP,
2% en CMPP, et 1% en hospitalisation pédiatrique. Ils entrent en IME principalement entre 6 et 8
ans et dans une moindre mesure autour de 12 ans, aprés une attente de 12 mois ou plus pour
43% d’entre eux (15% ont attente 2 ans).

Par ailleurs, 11% étaient suivis par un CAMSP.

Au moins 69 jeunes soit 39% des « primo-arrivants » bénéficiaient d’'une ou de plusieurs prises en
charge en libéral avant leur admission (31 jeunes bénéficiaient de plusieurs prises en charge, 37
prises en charge inconnues a cet égard).
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Ces interventions concernent principalement : I'orthophonie (50 soit 29%), la psychomotricité (19
soit 11%), la kinésithérapie (14 soit 8%) et la psychothérapie (12 soit 7%).

36% de I'ensemble des jeunes étaient pris en charge dans un établissement ou un service relevant
des Annexes XXIV avant leur admission (autre IME, ITEP, IEM, SESSAD) et bénéficiaient par
conséquent des ressources du plateau technique de I’établissement.

Comme pour les IME pour déficients intellectuels Iégers, on observe peu de rupture de prise en
charge aprées I'admission dans |’établissement.

En effet, la plupart des soins dispensés en libéral antérieurement - lorsqu’ils sont encore
nécessaires - sont poursuivis en interne dans I’établissement d’accueil ou en externe (lI'orthophonie
est dispensée pour moitié en externe).

Une intervention en orthophonie, deux en kinésithérapie, trois en psychomotricité et deux autres
en psychothérapie ne sont pas poursuivies et seraient nécessaires (indiqués comme besoins non
couverts).

Les interventions coordonnées par l'établissement dans le cadre du projet individuel sont
principalement l'orthophonie (la moitié des enfants en bénéficient dont 7 sur 10 en interne), la
psychomotricité (47% dont la plupart en interne), la psychothérapie (28% des jeunes en
bénéficient dont presque les 2/3 en interne), les soins infirmiers et soins bucco-dentaires (17%,
dispensés principalement en interne) et la kinésithérapie (pour 10% des jeunes dont 3/5 en
interne).

Des besoins non couverts ont été repérés en psychothérapie pour 23% (soit 67 jeunes ; dont 33
bénéficiaient d'une prise _en charge en pédopsychiatrie avant leur admission en IME), en
psychomotricité pour 14% (soit 41 enfants) et en orthophonie pour 15% des jeunes (soit 43).

Des besoins apparaissent également en ergothérapie (14%) et en orthoptie (7%), ces
interventions étant peu dispensées (environ 2% des jeunes).

Ces données peuvent étre rapprochées des difficultés exprimées par les responsables des IME
(pour déficients intellectuels légers et moyens/profonds) pour la prise en charge des troubles
psychiques et I'accés aux soins.

Presque tous les IME font état de difficultés d’accés aux dispositifs de soins tels que les CMP ou les
CATTP faute de places, d'une absence de continuité des soins dispensés antérieurement a
I'admission (alors qu’une « double prise en charge serait nécessaire » pour certains enfants), et de
difficultés a pérenniser « des relations et des actions avec les services de psychiatrie pour
adolescents ».

Cette dimension est d’autant plus notable que la quasi-totalité des IME soulignent une
augmentation du nombre de jeunes présentant des troubles du comportement et de la
personnalité, un accroissement des « troubles psychiatriques générant de la violence pour lesquels
une prise en charge médico-éducative s’avere insuffisante ».
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LES JEUNES ENTRES EN IME ET SECTION POUR AUTISTES EN 2001,2002
ET 2003

Sur les 41 enfants ou adolescents entrés dans un IME ou une section pour autistes en 2001, 2002
et 2003, 19 soit 46% ne bénéficiaient pas de prise en charge médico-éducative (établissements ou
services Annexe XXIV) avant leur admission.

Parmi eux, plus de 8 jeunes sur 10 bénéficiaient d’'une prise en charge dans le dispositif
sanitaire : 37% en services de psychiatrie infantile (hopital de jour), 26% en CMP (pour
enfants/adolescents), 21% en CATTP. Les 3/4 entrent dans I'IME ou la section pour autistes entre
12 et 14 ans ; 1/3 ont attendus plus de 18 mois avant I’entrée (jusqu’a 3 ans).

Aucun jeune ne bénéficiait de prise en charge précoce par un CAMSP.

Au moins 7 jeunes soit 37% des « primo-arrivants » bénéficiaient d’'une ou de plusieurs prises en
charge en libéral avant leur admission (4 prises en charge relevant du libéral de nature
inconnue).

Ces prises en charge sont diverses : orthophonie (4), psychothérapie (2) et psychomotricité (1) ; 2
enfants bénéficiaient de soins infirmiers réguliers.

22 jeunes (soit 54%) étaient déja pris en charge dans le dispositif médico-social avant leur
admission (20 en IME, 1 en SESSAD, 1 dans un service pour troubles spécifiques du langage) et
bénéficiaient par conséquent des ressources du plateau technique de |'établissement.

Les soins dispensés en libéral antérieurement - lorsqu’ils sont encore nécessaires - sont poursuivis
lors de la prise en charge dans I'établissement ou la section.

Une seule intervention en orthophonie n’est pas poursuivie alors qu’elle serait nécessaire (indiquée
comme besoin non couvert).

Les interventions coordonnées par |'établissement dans le cadre du projet individuel et
dispensées en interne sont principalement la psychomotricité (56% soit 23 jeunes en bénéficient)
et les soins infirmiers (37%). En externe, des interventions en orthophonie sont dispensées pour 5
enfants, en psychothérapie pour 7.

Des besoins non couverts concernent principalement |'orthophonie (31 jeunes soit les 3/4) et la
psychothérapie (pour 22 jeunes soit 52% ; parmi eux, 4 enfants bénéficiaient d'une prise en
charge en pédopsychiatrie avant I'entrée dans I'établissement).

Dans une moindre mesure, des besoins en ergothérapie (15%), soins bucco-dentaires (15%) et
kinésithérapie (12%) apparaissent comme non couverts.

Ces données peuvent étre rapprochées des difficultés exprimées par les responsables des
établissements et services qui font état d'un « manque de prises en charge soignantes dispensées
en internes qu’elles soient médicales, paramédicales ou psychiatriques par manque de personnel »
et de difficultés a mettre en place et a maintenir une prise en charge concernant les soins
psychiques.

LES JEUNES ENTRES EN ETABLISSEMENT POUR DEFICIENTS AUDITIFS EN
2001,2002 ET 2003

Sur les 106 enfants ou adolescents entrés dans un établissement pour déficients auditifs en 2001,
2002 et 2003, 73 jeunes soit 2/3 ne bénéficiaient pas de prise en charge médico-éducative
(établissements ou services Annexe XXIV) avant leur admission.

Parmi ceux-ci, 16% bénéficiaient d'une prise en charge dans le dispositif de pédopsychiatrie
avant leur admission, en CMP pour la plupart.
D’autre part, 44% bénéficiaient d’une prise en charge précoce dispensée par un CAMSP,

51% des « primo-arrivants » bénéficiaient d'une ou de plusieurs prises en charge en libéral
avant leur admission.
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Ces prises en charge concernent principalement [‘orthophonie (41 enfants soit 56%), la
psychothérapie (10%) et dans une moindre mesure la kinésithérapie (4%) et la psychomotricité
(3%).

Presque un tiers étaient déja pris en charge dans un établissement médico-éducatif
(Annexes XXIV) avant leur admission (principalement par un service pour déficients auditifs ou par
un autre établissement pour déficients auditifs), bénéficiant des ressources du plateau technique de
I’établissement.

Les soins dispensés en libéral antérieurement sont poursuivis lors de la prise en charge dans
|’établissement en interne et/ou en externe.

Les interventions coordonnées par lI'établissement dans le cadre du projet individuel sont
en grande majorité dispensées en interne : 'orthophonie (96% des jeunes en bénéficient, les
autres enfants étant suivis en externe), la psychothérapie (62%) et la psychomotricité (29%).

Les interventions dispensées en externe concernent la kinésithérapie (7) et la psychothérapie (7),
la psychomotricité (4) et I'ergothérapie (2).

Des besoins non couverts n‘ont pas été repérés : seules les interventions dispensées en interne
ou en externe ont été renseignées ; les non réponses ne permettent pas de déterminer le nombre
de jeunes pour lesquels une intervention serait nécessaire (« besoin non couvert ») ou non (« pas
de nécessité »).

Néanmoins, sur les 12 jeunes qui bénéficiaient d'une prise en charge dans le secteur de
pédopsychiatrie (CMP, Services de psychiatrie infantile - Hopital de Jour), avant leur admission,
seulement 4 bénéficient de psychothérapie au moment de leur prise en charge dans I'établissement
(2 en interne, 2 en externe).

Les difficultés exprimées par les responsables d’établissements ne font pas référence aux soins
méme si un établissement indique accueillir une population présentant des déficiences plus sévéres
et présentant des « troubles du comportement déplacés hors du tableau clinique en termes de
symptomes » ; |'autre faisant état d’un accroissement du nombre de jeunes implantés cochléaires.

LES JEUNES ENTRES EN ETABLISSEMENT POUR DEFICIENTS VISUELS
(LES PRIMEVERES) EN 2001,2002 ET 2003

19% des jeunes entrés a I'EREADV et au SAIS étaient précédemment pris en charge par un CAMSP
DV.

Sur les 10 enfants entrés aux Primevéres en 2001, 2002 et 2003, un jeune (de 12 ans au moment
de l'entrée) bénéficiait d’'une prise en charge par un CMPP avant I'admission et 7 enfants étaient
pris en charge par un CAMSP (6 ans a lI'entrée).

Un jeune était pris en charge en libéral en kinésithérapie.

Les interventions coordonnées par |'établissement dans le cadre du projet individuel
dispensées en interne sont |'orthophonie (7/10), la psychothérapie (5/10), la psychomotricité
(5/10), l'orthoptie (4/10), la locomotion (3/10) et I'ergothérapie (3/10).

Des besoins non couverts ont été repérés en psychothérapie pour 4 enfants sur 10, en orthoptie
pour 1, psychomotricité (1) et ergothérapie (1).

Par ailleurs, I'établissement s’est exprimé quant aux soins : « prises en charge trop morcelées, pas
adaptées aux pathologies psychiatriques ; la nécessité de soins psychiatriques et de projet
thérapeutiques de type hopital de jour n’est pas suffisamment prise en compte avec des équipes
pluridisciplinaires qualifiées pour cette population en souffrance psychique».

L'établissement indique accueillir de plus en plus d’enfants surhandicapés avec des troubles de type
autisme ou psychose infantile grave, des troubles séveres du comportement ou un polyhandicap
avec une déficience visuelle ; cette derniére n’étant plus le handicap prédominant.
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LES JEUNES ENTRES EN INSTITUT D’EDUCATION MOTRICE EN 2001,2002
ET 2003

Sur les 118 enfants ou adolescents entrés dans un IEM en 2001, 2002 et 2003, la moitié ne
bénéficiaient pas de prise en charge médico-éducative (établissements ou services Annexe XXIV)
avant leur admission.

Parmi eux, 1/3 bénéficiait d'une prise en charge dans le dispositif sanitaire : établissement de
réadaptation fonctionnelle (enfants/adolescents) pour 17%, service de rééducation pédiatrique
(L'Escale) pour 12%, CMP pour 3% et pouponniére sanitaire pour 1 enfant. Ils sont entrés
principalement autour de 6 ans et dans une moindre mesure vers 15 ans ; 25% ont attendu plus
de 1 an avant leur admission.

Par ailleurs, 46% avaient une prise en charge précoce par un CAMSP.

Au moins la moitié des « primo-arrivants » dans un établissement Annexe XXIV bénéficiait d’'une
ou de plusieurs prises en charge en libéral avant leur admission (37 prises en charge de nature
inconnue).

Les prises en charge en libéral concernent principalement des interventions en kinésithérapie
(41%) et en orthophonie (29%). Les interventions en psychomotricité (7%), psychothérapie (7%),
orthoptie (3%) et ergothérapie (1) sont plus marginales.

Tous les jeunes qui ne bénéficiaient pas d'une prise en charge spécialisée avant leur admission
(que ce soit dans un établissement médico-social ou sanitaire) étaient pris en charge en libéral.

La moitié de I'ensemble des jeunes étaient pris en charge dans un établissement Annexes XXIV
avant leur admission (IME, autre IEM...), bénéficiant des ressources du plateau technique de
I’établissement.

On n‘observe pas de rupture de prise en charge aprés I'admission dans |'établissement.

En effet, la plupart des soins dispensés en libéral antérieurement - lorsqu’ils sont encore
nécessaires - sont poursuivis principalement en interne dans I'établissement d’accueil (une seule
prise en charge en orthophonie en externe).

Seule une intervention en ergothérapie n’est pas poursuivie et serait nécessaire (indiqué comme
besoin non couvert).

Les interventions coordonnées par I'établissement dans le cadre du projet individuel et
dispensées en interne sont principalement la kinésithérapie (97% des jeunes en bénéficient),
I'ergothérapie (pour 82%), 'orthophonie et les soins bucco-dentaires (62%), les soins infirmiers
(pour la moitié), la psychomotricité (36%).

L'orthoptie et la psychothérapie sont dispensées en interne pour presque 1 enfant sur 5.

Peu de besoins non couverts ont été repérés : 14% soit 17 jeunes auraient besoin de soins
bucco-dentaires, 7% (8 jeunes) d'orthoptie, 4% (5 jeunes) de psychomotricité et de
psychothérapie.

Les non-réponses concernant notamment la psychothérapie, la psychomotricité et l'orthoptie ne
permettent pas de déterminer le nombre de jeunes pour lesquels une intervention serait nécessaire
(« besoin non couvert ») ou non (« pas de nécessité »).

Par ailleurs, les réponses des établissements expriment deux types de problématiques :
= |'une a propos de l'accroissement des soins concernant les actes de la vie quotidienne
(toilette, repas...) du fait de I'augmentation des jeunes présentant un plurihandicap ;
= une autre concernant la nécessité de formation des professionnels face au handicap
psychique.
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LES ETABLISSEMENTS OU SECTIONS POUR POLYHANDICAPES

Sur les 54 enfants ou adolescents entrés dans un établissement pour enfants polyhandicapés (+
Centre Médical Pédiatrique La Maisonnée) en 2001, 2002 et 2003, 43 soit 80% ne bénéficiaient pas
de prise en charge médico-éducative (établissements ou services Annexe XXIV) avant leur
admission.

Parmi eux, 12% soit 5 enfants bénéficiaient d’'une prise en charge dans le dispositif sanitaire :
3 en établissement de réadaptation fonctionnelle et 2 en hospitalisation pédiatrique.

Par ailleurs, 42% soit 18 enfants fréquentaient un CAMSP.

20 jeunes soit 47% des « primo-arrivants » bénéficiaient d’'une ou de plusieurs prises en charge
en libéral avant leur admission.

Ces prises en charge sont principalement des interventions de kinésithérapie (19) et - dans une
moindre mesure - de psychomotricité (3) et de soins infirmiers réguliers (3).

11 jeunes (soit 20%) étaient déja pris en charge dans le dispositif médico-social avant leur
admission (10 en IME, 1 en SESSAD) et bénéficiaient par conséquent des ressources du plateau
technique de I'établissement.

Les soins dispensés en libéral antérieurement - lorsqu’ils sont encore nécessaires - sont poursuivis
lors de la prise en charge dans I’établissement ou la section, sauf pour 3 jeunes pour lesquels une
intervention en psychomotricité n’est pas poursuivie alors qu’elle serait nécessaire (indiquée
comme besoin non couvert).

Les interventions coordonnées par I'établissement dans le cadre du projet individuel et
dispensées en interne sont principalement la kinésithérapie (93% soit 50 jeunes en bénéficient),
les soins infirmiers (58%) et la psychomotricité (48%). Trés peu d’interventions sont dispensées en
externe.

Des besoins non couverts concernent principalement la psychomotricité (18 jeunes soit 1/3).
Dans une moindre mesure, des besoins en psychothérapie (pour 7 jeunes soit 13%), en
ergothérapie (11%), en orthophonie (11%) apparaissent comme non couverts; il s’agit
principalement de besoins concernant des jeunes entrés au Centre Médical Pédiatrique La
Maisonnée.

Les difficultés exprimées par les responsables d’établissements quant aux soins font état de
I'insuffisance du plateau technique médical et paramédical et des besoins de médicalisation
importants de certains jeunes pour répondre a I'augmentation des « problémes somatiques » ; un
établissement indique un accroissement du nombre de jeunes présentant des troubles
psychiatriques, en particulier autisme et psychose.

LES ITEP (IR)

Tous les Instituts de Rééducation font état d'une aggravation des troubles de la personnalité et de
pathologies psychiatriques plus séveres relevant parfois d’hopital de jour (les enfants ou
adolescents présentant des difficultés moins importantes étant maintenus dans le milieu ordinaire
avec un soutien par un SESSAD).

Les établissements expriment :

= des difficultés a prendre en compte les troubles de la personnalité que présentent certains
jeunes du fait de I'effectif trop important en groupe de vie et « d’'une demande accrue de prise
en charge individuelle et permanente »,

= des moyens insuffisants pour répondre a la prise en charge thérapeutique des enfants et
adolescents (manque de psychologues) en interne,

= linsuffisance des soins en psychiatrie de secteur,

= |’insuffisance des prises en charge des troubles instrumentaux (notamment psychomoteurs).
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L'étude menée en 2000 auprés des ITEP du Rhone montrait que des soins dispensés par un autre
dispositif étaient estimés nécessaires pour 20% des enfants ou adolescents— et particulierement
en pédopsychiatrie —, sachant que 8% seulement en bénéficiaient.

LES SESSAD

2 SESSAD accueillant des jeunes présentant des troubles du comportement évoquent des
difficultés de prise en charge des enfants et adolescents, face a I'augmentation des demandes en
rééducation orthophonique et en soutien psychique.

Un SSEFIS fait état d'une augmentation des handicaps associés a la surdité et indique un
accroissement des demandes de prise en charge des troubles sévéres de la communication et du
langage.
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EN RESUME

Les jeunes qui n'étaient pas pris en charge dans un établissement ou un service Annexe
XXIV (« primo-arrivants ») avant leur admission représentent :

80% des jeunes entrés dans un établissement pour polyhandicapés,

78% des enfants entrés en IME pour déficients intellectuels Iégers,

66% des entrants dans un établissement pour déficients auditifs,

61% des jeunes entrés dans un IME pour déficients intellectuels moyens ou profonds,
50% des enfants entrés dans un IEM,

46% des jeunes entrés dans un établissement ou une section pour autistes.

Les prises en charge dans le dispositif sanitaire, antérieures a I'admission, parmi les primo-
arrivants :

80% des jeunes entrés dans un établissement ou une section pour autistes (service de
psychiatrie infantile, CMP, CATTP),

plus de la moitié des enfants entrés dans un IME pour déficients intellectuels moyens ou
profonds (service de psychiatrie infantile, CMP),

33% des entrants en IEM (établissement de réadaptation fonctionnelle),

25% des jeunes entrés dans un IME pour déficients intellectuels légers (CMP),

16% des entrants dans un établissement pour déficients auditifs (CMP),

12% des jeunes entrés dans un établissement pour polyhandicapés.

Les prises en charge en libéral, antérieures a I’'admission, parmi les primo-arrivants :

51% des entrants dans un établissement pour déficients auditifs (orthophonie),

50% des jeunes entrés dans un IEM (kinésithérapie, orthophonie),

47% des jeunes entrés dans un établissement pour polyhandicapés (kinésithérapie),
39% des enfants entrés dans un IME pour déficients intellectuels moyens ou profonds
(orthophonie, psychomotricité),

37% des entrants dans un établissement ou une section pour autistes (orthophonie),
21% des enfants entrés en IME pour déficients intellectuels légers (orthophonie,
psychothérapie).

Les prises en charge précoces en CAMSP, antérieures a I'admission, parmi les primo-arrivants
concernent :

70% des enfants entrés aux Primevéres et 19% des jeunes entrés au CADV,

46% des jeunes entrés dans un IEM,

44% des entrants dans un établissement pour déficients auditifs,

42% des jeunes entrés dans un établissement pour polyhandicapés,

11% des enfants entrés dans un IME pour déficients intellectuels moyens ou profonds.

Les besoins non couverts dans le cadre des interventions coordonnées par I'établissement au
moment de la prise en charge sont repérés :

en psychothérapie (pour 52% des enfants entrés dans un IME ou une section pour autistes,
40% des jeunes entrés aux Primevéres, 23% des enfants entrés dans un IME) ; soit 179
jeunes concernés au total,

en orthophonie (pour les 34 des enfants entrés en IME ou section pour autistes),

en psychomotricité (pour 11% des jeunes entrés en IME pour déficients intellectuels légers
et pour 14% des jeunes entrés en IME pour déficients intellectuels moyens ou profonds),
en ergothérapie (pour 15% des enfants entrés dans un IME ou une section pour autistes).

C’est dans les établissements ou sections pour autistes que I'on repeére le plus de besoins non
couverts, proportionnellement a la population.
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6.4 SCOLARISATION
ET FORMATION PREPROFESIONNELLE
OU PROFESSIONNELLE

La loi reconnait a tous les enfants handicapés le droit a une éducation scolaire, quelles que soient
la nature ou la gravité de leur handicap. Cette scolarisation peut s’effectuer selon diverses
modalités, liées notamment a I’état de santé de I’'enfant.

INTEGRATION INDIVIDUELLE DANS UNE CLASSE ORDINAIRE
Source : CDES du Rhéne

Pour le département du Rhone, nous disposons des résultats d'une enquéte descriptive réalisée par
la CDES du Rhéne pour I'année scolaire 2001/2002.
Pour le premier degré, 802 enfants bénéficiaient d’'une intégration individuelle. Les chiffres des
années antérieures montrent une augmentation allant croissant depuis 98/99 : + 4% en
99/2000, + 7% en 2000/2001, + 24% en 2001/2002.
Pour le second degré, seuls les chiffres de 2001/2002 sont disponibles : 305 jeunes concernés.

62% des jeunes sont des gargons, le pic d’age est a 7 ans.

L'étude interrogeait également les déficiences présentées par les enfants accueillis en intégration
individuelle. En maternelle : prés d’un tiers des jeunes souffrent d'une déficience psychique, 16%
présentent une trisomie 21 (ils ne sont plus que 4% en classe élémentaire), 16% une déficience
motrice (21% en élémentaire),14% un retard global ; on observe une répartition sensiblement
différence pour les classes élémentaires notamment pour les jeunes présentant une déficience
auditive (deux fois plus représentés en classe élémentaire), et pour les jeunes présentant des
troubles du caractére et de la conduite (8% en maternelle, 3% en classe élémentaire).

Dans le premier degré, 54% des intégrations individuelles s’effectuent en temps partiel ; 37% pour
le second degré.

Les partenaires les plus cités dans le cadre d’une intégration individuelle sont le secteur médico-
éducatif (36%, CAMSP, SESSAD, SSEFIS, CROP), en libéral (28%, orthophonie, psychomotricité,
kinésithérapie, psychothérapie...), la pédopsychiatrie (28%, CMP, CATTP, hopital de jour), le
secteur sanitaire (8%, hopital, neurologie, cardiologie, centre de rééducation) ; sachant que les
enfants concernés peuvent bénéficier d’'une, deux voire trois prises en charge.

L’ACCES A LA SCOLARITE DES ENFANTS ET ADOLESCENTS ACCUEILLIS
DANS LES ETABLISSEMENTS MEDICO-EDUCATIFS

e DONNEES ISSUES DE L’OBSERVATOIRE CDES (CAMPAGNE 2003/2004)

Pour les jeunes relevant d’'une premiére orientation vers un établissement ou service médico-

éducatif, il est possible de mettre en perspective :

— La situation du jeune en termes de scolarité au moment de la demande et le type de
scolarisation souhaitable ;

— Pour les orientations réalisées, le mode de scolarisation souhaité pour jeune et le type de
scolarisation effectuée.

Pour les jeunes pour lesquels un établissement est indiqué comme souhaitable (effectif : 986

jeunes pour les premiéres orientations) :

— 559% sont en classe ordinaire au moment de la demande, 17% en CLIS1, 13% relévent de
modalités de scolarisation particulieres (CLIN, CLAD, classe d’adaptation, CNED, classe interne
a I'hopital de jour...), 4% sont en SEGPA.
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— Le mode de scolarisation indiqué comme souhaitable compte 89% des jeunes en
classe intégrée a I’établissement, 4% en classe ordinaire.

— La scolarité réalisée se distribue de maniére significativement différente, compte tenu des
orientations non réalisées : classe intégrée a |'établissement : 31%, classe ordinaire : 30%,
CLIS1 : 12%.

Pour les jeunes pour lesquels une orientation vers un service est indiguée comme souhaitable

(360 jeunes pour les premiéres orientations) :

— 77% sont en classe ordinaire au moment de la demande, 14% en CLIS1, 3% en SEGPA.

— Mode de scolarisation indiqué comme souhaitable pour ces jeunes : classe ordinaire : 46%,
SEGPA : 24%, CLIS1 : 16%, UPI : 5%.

— Les valeurs concernant la scolarité réalisée — pour le méme effectif — sont ici proches des
modes de scolarité souhaités : classe ordinaire : 42%, SEGPA : 20%, CLIS1 : 14%, UPI : 3%
— quel que soit I'aboutissement de I'orientation vers un service.

e DONNEES ISSUES DE L’ETUDE ITEP/IR (RHONE ET AIN), 2000

Sur 528 enfants ou adolescents scolarisés en milieu ordinaire avant leur admission, seuls 9%
d’entre eux continuaient de bénéficier d’'une scolarité en milieu ordinaire, les autres étant scolarisés
au sein de |'établissement — ou un autre établissement d’Education Spéciale.

En revanche, les jeunes sortis étaient 27% a rejoindre une scolarité en milieu ordinaire.

e LA SCOLARISATION AU SEIN DES ETABLISSEMENTS SPECIALISES ET EN MILIEU
ORDINAIRE

D’aprés I'étude de population, la presque totalité des enfants et adolescents entrés en IME pour
déficients intellectuels légers entre 2001 et 2003 sont scolarisés au moment de la prise en
charge dans I'établissement (99%). Une trés faible proportion est scolarisée en milieu ordinaire en
temps partagé associé a une scolarisation au sein de I'IME (4%) : 3 enfants sont en classe
ordinaire (en préélémentaire ou élémentaire) et 6 en CLIS 1. 6 sont en SEGPA.

Avant l'admission dans I'IME, 70% des jeunes étaient scolarisés en milieu ordinaire : en classe
ordinaire pour 28% (en préélémentaire et élémentaire) ou en classe spécialisées pour 43% (CLIS
pour 29%, principalement CLIS 1 ; SEGPA pour 6% et UPI pour 1%).

A la sortie des IME accueillant des jeunes jusqu’a 12 ou 14 ans, 22% des enfants — pour lesquels
la situation est connue — rejoignent une scolarité en milieu ordinaire (notamment en SEGPA et en
classe ordinaire).

A la sortie des IME accueillant des adolescents, 2% (5 jeunes sur 302) sont orientés en vers un
SEGPA.

+ La scolarisation au sein des IME pour déficients intellectuels moyens ou profonds est
relativement faible : 36% des enfants ou adolescents en age d’étre scolarisés ne le sont pas
« compte tenu de la situation de handicap ». La quasi-totalité des jeunes scolarisés (soit 2/3)
le sont au sein de I'IME et presque tous relévent d’une scolarisation a temps partiel.

+  Sur lI'ensemble des jeunes entrés en établissement ou section pour autistes en 2001, 2002
et 2003 (41 jeunes), 1 seul enfant est scolarisé au sein de I'IME alors qu’ils étaient 6 a suivre
une scolarisation dans I'année précédant I'admission (dont 4 en classe thérapeutique).

- Presque un tiers des jeunes entrés dans un établissement pour déficients auditifs sont
scolarisés en milieu ordinaire dans une classe ordinaire avec une convention d’intégration ; 5%
sont scolarisés en SEGPA. Dans l'année précédant I'admission, les 3/4 étaient scolarisés en
milieu ordinaire (en préélémentaire pour plus de la moitié). A la sortie de I’'établissement, 64%
des jeunes en age scolaire rejoignent une scolarité en milieu ordinaire (principalement une
classe spécialisée en colléege et dans une moindre mesure un SEGPA). Le retour en milieu
ordinaire est soutenu par un SSEFIS pour 80% d’entre eux.
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+ La totalité des jeunes entrés a 'EREADV étaient scolarisés en milieu ordinaire précédemment.
A la sortie, 20% des jeunes rejoignent une scolarité en milieu ordinaire, ce qui correspond a la
quasi-totalité des jeunes sortants en age scolaire.

S’agissant des enfants accueillis aux Primevéres, 60% (soit 6 enfants sur les 10 entrés) sont
scolarisés au sein de |'établissement alors que les 40% autres (soit 4 jeunes) ne sont pas
scolarisés (compte tenu de leur état de santé).

- On note une forte disparité selon les établissements accueillant des déficients moteurs.
Néanmoins, pour I'ensemble, le taux de scolarisation n’est pas trés élevé : 27% des jeunes ne
sont pas scolarisés (principalement compte tenu de la situation de handicap) ; parmi eux, 1
enfant était scolarisé en pré élémentaire avant I'admission.

62% suivent une scolarité au sein de I'établissement et 10% sont scolarisés en milieu ordinaire
(college a temps plein avec une convention d’intégration pour 10 jeunes).

A la sortie, peu de jeunes sont orientés vers une scolarisation en milieu ordinaire : seulement
6% (11 jeunes), agés de 16 ans et plus, rejoignent principalement un second cycle général et
technologique, un second cycle professionnel ou I’'enseignement supérieur ; ils sortent tous du
méme établissement.

+  Le taux de scolarité est quasiment nul pour les jeunes polyhandicapés : seul 1 enfant est
scolarisé (Centre La Maisonnée, classe thérapeutique), 45 ne sont pas scolarisés compte tenu
de la situation de handicap, 8 compte tenu de leur age.

Le type de trajectoire des jeunes présentant une déficience intellectuelle légere et dans une
moindre mesure une déficience auditive pose la question d’une discontinuité dans le cursus
scolaire. En effet, nombreux sont les jeunes fréquentant une classe en milieu ordinaire (classe
ordinaire ou spécialisée) avant leur admission et une proportion non négligeable réintégre une
scolarité en milieu ordinaire a la sortie alors que la scolarisation pendant le séjour dans I'IME est
massivement dispensée au sein de |'établissement.

Ces deux modalités de scolarité semblent, pour I'instant, exclusives (surtout pour les IME).

A ce titre, la loi pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées favorisant le développement de la scolarité en milieu ordinaire risque de
modifier profondément ces pratiques et par la méme les modes d’organisation des IME.

e LES ACTIVITES PEDAGOGIQUES PROPOSEES PAR LES ETABLISSEMENTS

En sus de la scolarisation proprement dite et d’une aide aux devoirs ou d’un soutien individualisé,
la quasi-totalité des établissements ou services indiquent dispenser des activités pédagogiques
de natures trés variées : artistiques, sportives, relatives a la vie quotidienne, culturelles,
manuelles.

Ces activités sont généralement dispensées dans la cadre d’ateliers ou de sorties.

La palette des professionnels concernés est trés large également : des éducateurs spécialisés, des
éducateurs techniques spécialisés, des enseignants spécialisés, des moniteurs éducateurs, des
professeurs des écoles mais aussi des ergothérapeutes, des orthophonistes et des
psychomotriciens.

La richesse et la variété de ces actions vient probablement relativiser le pourcentage parfois
apparemment faible de jeunes pour lesquels aucune scolarisation n’est indiquée durant leur séjour
dans |'établissement.
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e LA FORMATION (PRE) PROFESSIONNELLE

Les IME pour déficients intellectuels légers accueillant des jeunes au-dela de 14/15 ans
dispensent une formation technique et pratique dés I'dge de 12 ans associée a un enseignement
général pour 80% des entrants.

Seulement 8 jeunes avaient 16 ans et plus au moment de l'entrée ; parmi eux, 7 suivent une
formation technique et pratique en alternance avec un enseignement général.

Un IME indique ne pas dispenser de formation pré professionnelle ou professionnelle (bien que 1/3
des jeunes suivent une formation technique et pratique).

Les secteurs d’activité concernés par les formations dispensées au sein des IME sont variées
(peinture, bois, informatique, électronique, pressing, menuiserie, métiers du batiment,
maconnerie, espaces verts).

Des stages en entreprise sont mentionnés par 2 établissements.

A la sortie, 11% des jeunes sont orientés vers une formation (pré) professionnelle (dont 1/3 en
CFA, en CFI, avec contrat de qualification ou d‘apprentissage, 3 jeunes vers une formation
professionnelle qualifiante dans un EREA, 2 en second cycle professionnel (CAP, BEP, BAC pro)).

Les IME pour déficients intellectuels moyens ou profonds dispensent quant a eux une
formation technique et pratique pour 10% des jeunes entrés (28 jeunes), associée pour presque
tous a un enseignement général.

Néanmoins tous les établissements accueillant des adolescents (jusqu’a 20 ans) indiquent
dispenser une formation pré professionnelle ou professionnelle.

Trois d’entre eux indiquent des stages en milieu protégé (CAT) individuels ou collectifs ; 1 indique
un atelier de sous-traitance d’'un CAT en interne.

Enfin, un IME évoque un manque concernant la formation professionnelle (« secteur a développer
nécessitant I'intervention d'un éducateur technique polyvalent de fagon quotidienne »).

A la sortie, aucune orientation n’est réalisée vers une formation pré professionnelle ou
professionnelle.

Aucun jeune entré ne suit une formation pré professionnelle ou professionnelle au moment de sa
prise en charge dans un établissement pour déficients auditifs (seul I'Institut Lonjaret accueille
des jeunes au-dela de 14 ans ; les jeunes entrés ont cependant moins de 16 ans).

Un établissement indique néanmoins disposer d'une SPFP (Section de premiére formation
professionnelle) afin de préparer les jeunes a une orientation vers une formation professionnelle ou
vers une entrée en CAT.

A la sortie, 2 jeunes sur les 124 sortis sont orientés vers un second cycle professionnel (CAP, BEP,
BAC Pro).

13% des jeunes scolarisés a 'EREADV suivent une formation professionnelle.

2 jeunes sur les 10 entrés aux Primeveéres suivent une formation technique et pratique associée a
un enseignement général. Cet établissement indique dispenser une préparation aux gestes
fondamentaux utiles pour travailler en CAT et dispose d’un atelier technique (cannage/vannerie).

A la sortie de I'établissement, un seul jeune est orienté vers 'EREADV afin de suivre une formation
professionnelle qualifiante.

9% des jeunes entrés dans un IEM suivent une formation technique et pratique au sein de
I’établissement ; un jeune suit un second cycle professionnel en milieu ordinaire.

Un établissement indique dispenser une formation pré professionnelle en atelier (métallerie,
cablage, bois, conditionnement).

Un établissement dispense des formations professionnelles, puisqu’a la sortie 18 jeunes du CEM de
la Fondation Richard ont une qualification professionnelle (dont 13 ont atteint un niveau V ou
V).

A la sortie, 3 jeunes sont orientés vers un second cycle professionnel (CAP, BEP BAC Pro) en milieu
ordinaire (avec le soutien d'un AVS pour 2).

Données issue de I'étude IR/ITEP (CREAI Rhdéne-Alpes, 2000) : 38% des jeunes présents dans les
ITEP/IR du Rhoéne suivaient une formation (pré)professionnelle, dispensée au sein de
I’établissement.
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LES COMMENTAIRES DES RESPONSABLES D’ETABLISSEMENTS

Ces commentaires permettent de repérer quelques problématiques :

besoin de formation et d’information des enseignants de I’'Education Nationale lié au handicap

et notamment vis-a-vis de certaines difficultés spécifiques, par exemple : les jeunes tres
handicapés, les jeunes traumatisés craniens pour lesquels le handicap n’est pas visible ;

les difficultés citées relatives aux problémes de comportement des jeunes (absentéisme,
violence...) renvoient également a un besoin de formation et d’information des enseignants de
I’Education Nationale mais aussi a un travail en plus étroite collaboration associant les
établissements et services médico-éducatifs et les établissements scolaires (avec la création
d’antennes par exemple) ;

la question du ratio d’encadrement d’enseignants Education Nationale jugé insuffisant a
également été soulevée, concernant les jeunes accueillis en ITEP ;

les points ci-dessus sont a mettre en perspective avec une demande accrue des familles
concernant la scolarisation et I'intégration scolaire (tendance que la nouvelle loi devrait
augmenter).
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6.5 PRECARITE ET SITUATION DE HANDICAP

Beaucoup de responsables d’établissements évoquent des difficultés sociales concernant les
familles, notamment pour les IME, les ITEP et les IEM.

En effet, la quasi totalité des IME font état d’'un accroissement important des difficultés
sociales (précarité, difficultés financiéres voire pauvreté, familles recomposées) entrainant parfois
des carences éducatives, voire des situations de mise en danger.

Les IEM évoquent également un besoin croissant d'étayage des familles en difficulté.

Certains ITEP signalent des situations de violences familiales donnant lieu a des signalements plus
nombreux.

> D’aprés I'enquéte de population, 18% des enfants ou adolescents entrés dans un IME pour
déficients intellectuels Iégers et 6% des jeunes entrés dans un IME pour déficients intellectuels
moyens ou profonds rel,évent d’un suivi d’AEA (Aide Educative Administrative) ou d’'une
mesure d’AEMO (Action Educative en Milieu Ouvert), soit 83 enfants ou adolescents au total.

Ces mesures ont comme objectif « d’apporter aide et conseil a la famille afin de surmonter les
difficultés matérielles ou morales qu'elle rencontre » (art. 375 du Code civil).

2% des jeunes entrés en IME ont été placés dans |'établissement sur I'ordonnance du juge et
7% sont confiés a I’ASE.

5% des jeunes entrés en IME (soit 35) vivent dans une famille d’accueil et 3% (soit 22 jeunes)
sont hébergés dans une structure de Protection de I'Enfance (principalement en MECS).

Les effectifs concernant les autres établissements sont marginaux.

D’autre part, 29% des jeunes entrés en IME, 68% des enfants entrés dans un établissement pour
déficients auditifs et au moins 40% des jeunes entrés en IEM (un établissement n’a pas renseigné
cette question) bénéficient d’un suivi social dispensé par I'établissement.
Entre 9% et 15% des enfants ou adolescents — selon les établissements d’accueil - relévent d’un
suivi social extérieur dispensé par un service social polyvalent de secteur (au moins la moitié
d’entre eux bénéficient déja d’un suivi social dispensé par |'établissement).

=) L'enquéte auprés des ITEP/IR du Rh6ne menée en 2000 dénombrait :

e 9% des jeunes accueillis en ITEP/IR qui étaient hébergés dans un établissement du
dispositif de la Protection de I'Enfance ;

e 26% des enfants ou adolescents accueillis relevaient d’'une mesure d’AEMO (judiciaire pour
8 situations sur 10) a leur admission ;

e 9% des jeunes étaient confiés a I’ASE ;
e 69% des jeunes bénéficiaient d’un suivi social effectué par I’'établissement.

Par ailleurs, la grande majorité des ITEP faisait — déja — état d'un accroissement notable des
difficultés sociales (hausse de la pauvreté et de la précarité des familles, familles recomposées plus
nombreuses) souvent en lien avec davantage de carences éducatives, voire de maltraitance, et de
pathologies familiales. L'accroissement du nombre de jeunes bénéficiant de prises en charge de
type mesures judiciaires ou administratives de placement ou d’AEMO avant l'entrée en
établissement illustre également cette évolution.
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Enfin, I'examen des données issues de l|'observatoire CDES pour la campagne 2003/2004
montre que 64 jeunes parmi les 96 pour lesquels une prise en charge par un
établissement ou un suivi relevant de la Protection de I'Enfance est effective au
moment de l'enquéte n‘ont pu obtenir l'orientation médico-éducative souhaitée. Pour ces 64
jeunes, 'orientation souhaitée concernait :

un ITEP (IR) pour 36 jeunes
un IME pour 15 jeunes — dont IME pour déficients intellectuels légers : 9 jeunes
un SESSAD IR pour 7 jeunes

un établissement ou une section pour autistes pour 4 jeunes.

Contribution a I'élaboration du schéma départemental d’organisation sociale et médico-sociale
en faveur des enfants et adolescents handicapés et inadaptés — ETAT DES LIEUX
CREAI Rhone-Alpes - mai 2005 - page 48



6.6 TRANSPORT ET PROXIMITE
LES ZONES DE RECRUTEMENT DES ETABLISSEMENTS

Des cartographies ont été établies pour chaque établissement décrivant I'origine géographique des
jeunes accueillis selon les différentes modalités d’accueil.

Le département du Rhone regroupe plus de 80% de sa population de moins de 20 ans dans le
bassin Lyon et région lyonnaise et 77% des places en établissement médico-éducatif sont situées
dans cette zone géographique. Il s’agit néanmoins de la seule zone du département a étre dotée de
tous les types de structures en termes de tranches d’dge pour la population accueillie et de
catégories d’établissement.

Ainsi d'une part, les établissements situés dans le bassin de Lyon et de la région lyonnaise sont
amenés a recruter dans tout le département lorsqu’il n’existe pas d'équipement adapté dans les
autres zones et d’autre part, les établissements implantés dans des zones plus isolées recrutent
dans leur secteur géographique mais aussi - pour certains - de nombreux jeunes originaires de
Lyon ou de la région lyonnaise.

Les IME implantés dans le bassin de Lyon et de la région lyonnaise accueillent des jeunes
originaires de ce méme bassin mais aussi nombre de jeunes originaires du secteur Nord et de la
vallée de la Sadne, notamment les IME pour déficients intellectuels Iégers de plus de 12 ans.

Les IME situés dans le secteur Nord et de la vallée de la Sabne recrutent quant a eux
principalement dans les communes de leur zone géographique.

Des places en IME accueillant des jeunes déficients intellectuels légers de plus de 12 ans semblent
manquer dans le secteur Vallée de la Sadne et Nord au regard des zones de recrutement.

A ce titre, 15 jeunes originaires de ce secteur sont accueillis dans a I'IME Pierre Chanay en Sadne-
et-Loire (ils ont été admis au-dela de 12 ans).

Par ailleurs, les IME implantés dans les secteurs des Monts du Lyonnais et de Tarare / Vallée
d'Azergues accueillent en majorité des enfants issus du bassin de Lyon et région lyonnaise, alors
qu’une petite proportion des enfants originaires des secteurs des Monts du Lyonnais et de Tarare /
Vallée d’Azergues sont accueillis dans un IME de la Loire (géographiquement proche).

Concernant les établissements (ou sections) pour autistes, seul le Clos de Sésame recrute hors
Lyon et région lyonnaise, notamment dans le secteur des Monts du Lyonnais et hors département
(Loire).

Les établissements pour déficients auditifs accueillent des jeunes originaires de tout le département
mais aussi des départements limitrophes (notamment de I'Ain et de I'Isére). La grande majorité
des enfants ou adolescents sont accueillis en semi-internat puisque seulement 12 places en
internat sont disponibles. A I'inverse, 34 jeunes du Rhéne souffrant de déficience auditives sont
accueillis dans un établissement hors Rhone (Ain et Drome) en internat.

Enfin, les Instituts d’Education Motrice ont un recrutement large, en particulier ceux accueillant les
jeunes au-dela de 12 ans. On notera qu’une forte proportion de jeunes entrés au CEM Jean-Marie
Arnion et au CEM de la Fondation Richard est originaire d’un autre département : 27% des jeunes
entrés au CEM Jean-Marie Arnion sont originaires du Jura, de I’Ain, de la Drome ou de I’Ardéche et
30% des jeunes entrés au CEM de la Fondation Richard sont originaires de la Loire, de la Dréme ou
de I'Ain.
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LES DIFFICULTES RENCONTREES PAR LES ETABLISSEMENTS

Des établissements (IME, IEM) évoquent des difficultés liées aux transports pour les structures en
zone moins urbanisées ou pour les jeunes dont le domicile est éloigné de I'établissement (aire de
recrutement large, notamment le Nord du département) : temps de trajets élevés et transport
parfois a la charge des familles.

D'autres font état de difficultés liées a I'isolement géographique de certains IME rendant « difficile
le travail avec les familles et I'intégration des enfants dans leur milieu de vie ordinaire » mais aussi
les relations avec d’éventuels partenaires.

Un SESSAD fait état de problémes de transport entre I'école et le domicile.

Contribution a I'élaboration du schéma départemental d’organisation sociale et médico-sociale
en faveur des enfants et adolescents handicapés et inadaptés — ETAT DES LIEUX
CREAI Rhone-Alpes - mai 2005 - page 50



7. SYNTHESE DU BILAN DE L'EXISTANT

7.1 UN DEPARTEMENT DESEQUILIBRE

Une population inégalement répartie : 75% de la population rhodanienne regroupée dans 15% du
territoire (Grand Lyon).

7.2 DES RESSOURCES PARTIELLEMENT INSUFFISANTES

Un taux d’équipement - toute structure confondue - proche de la moyenne régionale (autour de 8
pour 1000), avec cependant :

* un moindre taux d’équipement en IME,
= un moindre taux d’équipement en structures pour polyhandicapés,

= des taux apparemment élevés en établissements pour déficients moteurs ou déficients visuels
mais des aires de recrutement larges, au-dela du département.

Des classes d’intégration scolaire (et SEGPA) superposable en grande partie avec I'implantation des
établissements et services médico-éducatifs, avec cependant :

= certaines zones géographiques dotées de classes d’intégration scolaire mais dépourvues
d'équipement médico-éducatif a proximité, notamment de SESSAD,

» des inadéquations entre les agréments des établissements ou services et le type de déficiences
couvert par les classes d’intégration collective implantées a proximité.

7.3 DES ECHANGES INEGAUX AVEC LES DEPARTEMENTS
LIMITROPHES

= 681 jeunes originaires du Rhone sont accueillis dans un autre département : 288 dans un IME,
270 dans un ITEP.

= 500 jeunes d’autres départements sont accueillis dans un établissement du Rhone :
principalement dans les établissements pour déficients moteurs et pour déficients visuels.

7.4 LES POPULATIONS ACCUEILLIES

DANS LES IME POUR DEFICIENTS INTELLECTUELS LEGERS

= Presque 3 fois plus de places (166/458) pour les adolescents (dispositif 12/20 ans) que pour
les plus jeunes (4/14 ans).

= Des aires de recrutement larges, particulierement pour les IME accueillant des adolescents.
= Un taux annuel d’entrée d’environ 20%.

= Un taux élevé de « primo-arrivants » : 78% des enfants entrés n’étaient pas pris en charge
dans un établissement ou un service Annexe XXIV avant leur admission.

= Une autre déficience du psychisme indiquée en déficience principale pour 20% des jeunes
entrés.

= Des difficultés sociales importantes : 18% des enfants ou adolescents entrés dans un IME pour
déficients intellectuels légers relevent d’un suivi d’AEA (Aide Educative Administrative) ou d’'une
mesure d’AEMO (Action Educative en Milieu Ouvert), 8% des jeunes entrant sont confiés a
I’ASE.

* Une faible proportion d’enfants scolarisés hors de I'IME (4%).
= Une formation technique et pratique dispensée pour 59% des jeunes entrés.
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= Une sortie vers le milieu ordinaire pour 22% des plus jeunes qui rejoignent une scolarité en
milieu ordinaire (essentiellement en SEGPA).

= et pour 23% des adolescents qui rejoignent le milieu ordinaire de travail (avec pour les 2/3 un
statut de travailleur handicapé)

= Une orientation vers une formation (pré) professionnelle pour 11% des adolescents sortants.

* Un nombre important d’orientations prononcées par la CDES et non réalisées vers un IME pour
déficients intellectuels Iégers et/ou moyens : 272 pour la campagne d’orientation 2003/2004.

DANS LES IME POUR DEFICIENTS INTELLECTUELS MOYENS/PROFONDS

= Un surhandicap (enfants dont le handicap ou les handicaps originels se cumulent avec un
handicap acquis d’ordre cognitif ou relationnel ') indiqué en déficience principale pour 20%
des jeunes entrés.

= Un jeune sur 3 bénéficiait d’'une prise en charge antérieure a I'admission dans le dispositif
sanitaire (service de psychiatrie infantile et CMP).

= Une attente avant I'admission importante : 37% des jeunes entrés ont attendu plus d’un an
(27% 2 ans ou plus).

= Un taux de scolarisation faible : 36% des jeunes en age d’étre scolarisés ne le sont pas compte
tenu de la situation de handicap.

= Des besoins non couverts repérés en psychothérapie et psychomotricité.

Par ailleurs, 288 jeunes originaires du Rhone sont accueillis dans un IME hors Rhone (ES 2001 :
principalement dans la Loire, I'Isére et I’Ardéche).

DANS LES IME ET SECTIONS POUR AUTISTES

= 75% de garcons a l'entrée.
= 15% des jeunes entrants dont les parents sont domiciliés hors Rhone.

= La moitié bénéficiait d’'une prise en charge antérieure en IME et 1/4 étaient pris en charge par
un service de psychiatrie infantile en hopital de jour.

= Un taux de scolarisation quasiment nul : parmi les 41 jeunes entrés en 2001, 2002, 2003, 1
seul jeune est scolarisé (au sein de I'établissement).

» Des besoins non couverts repérés en orthophonie (75%) et en psychothérapie (52%).

DANS LES ITEP (IR)

= Des troubles mentaux sévéres : 7% de psychoses et 23% de troubles névrotiques.

= 9% de jeunes hébergés dans un établissement de la Protection de I'Enfance ; 26% de jeunes
relevant d’'une mesure d’AEMO a leur admission (judiciaire pour 8/10).

=  25% de jeunes rejoignant une formation (pré) professionnelle a la sortie.

= Un nombre important d’orientations prononcées par la CDES et non réalisées vers un ITEP: 200
pour la campagne d’orientation 2003/2004.

=  Par ailleurs, 270 jeunes originaires du Rhone sont accueillis dans un ITEP hors Rhone (source
ES 2001 : principalement dans I'Ain).

11. . Ces handicaps supplémentaires peuvent résulter de la déficience originelle ou étre la conséquence d’un
environnement socio-familial ou institutionnel mal adapté. — Réf. : circulaire n°86-13 du 16 mars 1986.
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DANS LES ETABLISSEMENTS POUR DEFICIENTS AUDITIFS

Un taux annuel d’entrée d’environ 25%
Presque un jeune sur 3 fréquentait un CAMSP avant I'admission dans |’établissement.

32% des jeunes entrés suivent une scolarité en milieu ordinaire en classe ordinaire et 5% sont
en SEGPA.

2/3 de sorties de I'établissement pour évolution positive (64% de sorties souhaitables vers une
scolarisation ou une formation préprofessionnelle en classe spécialisée ou en SEGPA avec un
suivi par un SSEFIS)

Par ailleurs, 65 jeunes originaires du Rhone sont accueillis dans un établissement pour
déficients auditifs hors Rhone (ES 2001 : principalement dans la Drome et I’Ain).

DANS LES ETABLISSEMENTS POUR DEFICIENTS VISUELS

2 établissements accueillant des populations sensiblement différentes ; I'un accueillant des
jeunes présentant une déficience visuelle avec handicaps associés et une section pour
polyhandicapés.

Un accueil massif de jeunes originaires d’autres départements : 70% des jeunes entrés aux
Primevéeres et 63% des jeunes entrés a 'EREADV CADV ne sont pas rhodaniens.

DANS LES ETABLISSEMENTS POUR DEFICIENTS MOTEURS

Un recrutement hors Rhéne important : pour presque 1/4 des jeunes entrés, les parents sont
domiciliés hors Rhone.

Un plurihandicap indiqué en déficience principale pour 28% et une déficience intellectuelle
mentionnée pour 80% des jeunes entrés.

Un nombre important de jeunes ayant bénéficié d'une prise en charge antérieure a
I'admission : 9 sur 10 (principalement CAMSP, autre IEM, SESSAD et IME).

Un jeune sur 4 non scolarisé (avec une différence significative selon les établissements).
9% d’orientations vers le milieu ordinaire a la sortie.

80% des jeunes sortants ayant atteint ou dépassé I'dge limite fixé par I'agrément.

23 jeunes relevant de I'amendement Creton au 15 septembre 2004.

DANS LES ETABLISSEMENTS POUR POLYHANDICAPES

70% de garcons a l’'entrée en 2001, 2002, 2003.

Des durées moyenne de séjour longues (13 ans et 15 ans pour les 2 établissements accueillant
les jeunes jusqu’a 20 ans).

75% des jeunes sortant d'un établissement médico-éducatif pour enfants polyhandicapés ayant
atteint ou dépassé I'age limite fixé par I'agrément.

19 jeunes relevant de I'amendement Creton au 15 septembre 2004.
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7.5 DES TRAJECTOIRES MARQUEES DE RUPTURES

Quelles que soient les dimensions de vie considérées, la notion de rupture apparait de maniére
récurrente pour marquer le parcours de vie de I'enfant. Cette difficulté se manifeste surtout dans
les situations suivantes :

L'entrée en établissement spécialisé (ruptures avec la famille, la fratrie, I’environnement
habituel) ;

La gravité des troubles rendant parfois plus difficile a la fois I'accés au dispositif spécialisé et le
maintien en milieu ordinaire ;

La modification des modalités de scolarisation (ou de formation professionnelle) a I'admission
dans un établissement (a sa sortie également) ;

Le déplacement vers un établissement éloigné du domicile des parents faute de place ou
d’équipement a proximité avec notamment le recours a l'internat par défaut ;

Le passage, pour certains jeunes, d’un dispositif a I'autre (sanitaire, pédopsychiatrie, médico-
éducatif, Protection de I’Enfance...) rendu d’autant plus difficile que ces dispositifs sont
cloisonnés ;

Les limites d’age des agréments des établissements qui conduisent a des sorties ne prenant
pas toujours en compte le rythme du jeune ;

L'usage des accueils «a l'essai » dans les établissements pouvant induire un ressenti
supplémentaire d’échec ou de rejet et aggraver les risques de rupture ;

Le morcellement induit par des prises en charge multiples, séquentielles (I’'enfant circule d’un
lieu a I'autre, d’un professionnel a l'autre) ;

L'arrét de certaines prises en charge (psychothérapie, orthophonie... cf. les besoins non
couverts évoqués dans I'étude de population) ; et de facon plus générale, le risque de réponse
exclusive pour une situation (par exemple, I'entrée en formation pouvant induire un arrét ou
une mise a distance du soin) ;

Les changements de situation liés a I'age du jeune (adolescence, fin de scolarité obligatoire —
des jeunes de 16 ans ou plus ne sont pas forcément préts pour enclencher une formation
professionnelle —, passage dans le dispositif pour adultes ou en milieu ordinaire), si ces
passages ne sont pas suffisamment étayés ;

Les difficultés intrinséques a la situation de handicap — et a I'éventuelle aggravation de I'état
de santé.

La situation de jeunes présentant un handicap rare et ballottés d'un établissement a I'autre
faute de prise en charge globale possible.

7.6 LES ENFANTS SANS SOLUTION

Au moins 811 orientations prononcées par la CDES n’‘ont pu aboutir, soit prés de la moitié des
notifications de la campagne d’orientation 2003-2004.

Les catégories les plus citées sont :

les IME pour déficients intellectuels légers et/ou moyens (272 orientations non abouties),
les ITEP (IR) (plus de 200 orientations non abouties),
et les SESSAD-IR (180 orientations non abouties).

L'enquéte auprés de parents dont un enfant n'a pu bénéficier d’'une solution médico-éducative
montre :

L'impact de la situation sur un risque ou un accroissement en termes de marginalisation ou
d’exclusion ;

L'impact de la situation sur la fratrie ;

Les ruptures de prise en charge dues aux limites d'dge propre aux agréments des
établissements ;
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= La difficulté d’entrée dans un établissement pour les jeunes de 16, 17 ans ;

et questionne :

= La possibilité pour un établissement d’envisager la sortie d’un jeune pour lequel une solution
n‘a pas été mise en place ;

= La dimension concernant les troubles du comportement en tant que facteurs de refus
d’admission voire motif de sortie de I’établissement ;

= Une organisation de prises en charge partielles et éclatées ;

*» La capacité de gestion par les équipes des moments de difficulté accrue (adolescence
notamment) ;

= La sortie du dispositif scolaire en fin de maternelle ou vers 12 ans.
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