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Introduction

Le projet d’établissement ou de service est avant tout un outil qui conforte le droit des usagers promu
par la loi du 2 janvier 2002%. L’article L311.8 du Code de I'action sociale et des familles (CASF), situé
dans la section « droit des usagers » de cette loi, stipule que « pour chaque établissement ou service
social ou médico-social, il est élaboré un projet d’établissement ou de service, qui définit ses objectifs,
notamment en matiére de coordination, de coopération et d’évaluation des activités et de la qualité
des prestations, ainsi que ses modalités d’organisation et de fonctionnement. [...] Ce projet est établi
pour une durée maximale de cinqg ans apres consultation du conseil de la vie sociale ou, le cas échéant,

apres mise en ceuvre d’une autre forme de participation ».
Le projet de service ou d’établissement est un document de référence qui permet donc de :

— Etablir un référentiel partagé des pratiques professionnelles attendues.

— Garantir les droits des bénéficiaires dans le sens ol il pose des objectifs en matiére de qualité
des prestations et rend lisibles les modes d’organisation et de fonctionnement de la
structure.

— Faire transparaitre les évolutions de I'établissement par une vision prospective proposant

des axes d’amélioration.
Le projet d’établissement s’insere par ailleurs dans la dynamique d’évaluation interne et externe.

Le présent projet d’établissement s’inscrit dans le projet Associatif porté par I'IRSA, Institution
Régionale des Sourds et des Aveugles, Association Loi 1901 spécialisée dans I'accompagnement des
personnes concernées par un handicap visuel et/ou auditif, avec parfois un ou plusieurs autre(s)

handicap(s) associés.

Il constitue une opportunité de remettre en réflexion le sens de nos actions, leur adaptation aux
besoins du public accompagné et constitue pour les professionnels un cadre de référence dessinant
les coutours de I’évolution de la structure. Il est en outre une source d’informations importantes sur
nos ambitions et modalités de travail pour les bénéficiaires de I'établissement, pour nos partenaires

et nos financeurs.

1 La loi 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale promeut 7 outils qui confortent le
droit des usagers : le projet d’établissement, le livret d’accueil, le reglement de fonctionnement, le contrat de
séjour ou document individuel de prise en charge, le Conseil de la vie sociale ou autre forme de participation, la
charte des droits et libertés et la possibilité de recours a une personne qualifiée.



Du point de vue méthodologique, ce projet a démarré par une étape diagnostique, réalisée par la
direction, au moyen de I'outil d’évaluation interne du CREAI « Arsene ». |l a permis de réaliser un bilan
en termes de conformité aux exigences réglementaires. Puis, une mesure des écarts aux objectifs
posés par le précédent projet d’établissement a révélé la nécessité de poursuivre nos actions en
matiere de communication (développement de nouveaux outils, formation a destination des familles,

mise en accessibilité ) et de soutien aux professionnels dans leurs pratiques.

Cette étape s’en est suivie d’une large consultation des jeunes, des familles et des professionnels.
Malgré un faible taux de réponse, les familles qui ont répondu au questionnaire se sont retrouvées
autour du souhait de pouvoir davantage aller a la rencontre de pairs, de voir se développer la pair-

aidance et des propositions de formation (LSF? notamment).

Les jeunes bénéficiaires se sont particulierement attachés a faire remonter leur envie de voir les efforts

se poursuivre en termes d’accessibilité et d’outils de travail.

Enfin, les professionnels se sont largement mobilisés autour de thématiques touchant spécifiguement
leur quotidien de travail : la vie affective, intime et sexuelle, le lien entre la famille et I'institution, le

projet pédagogique de I'établissement et la surdité.

A chaque étape du processus, un comité de pilotage est venu soutenir les orientations prises.

Enfin, sous I'impulsion de la Direction générale de I'association, une seconde phase diagnostique a été
mise en ceuvre, s’appuyant sur la nomenclature SERAFIN-PH. Elle a permis I'évaluation des besoins de

la population accompagnée et la mesure du niveau d’adaptation de la réponse apportée.

Ces évaluations, nourries des réflexions conduites avec les professionnels, ont permis de dégager
chemin faisant les grands axes qui guideront I’évolution du projet pour le JES et la SEDAHA du CESDA
Richard Chapon pour la période 2021-2025.

2 |LSF : Langue des Signes Francaise.



1 — L’histoire de la structure

1.1 — Le CESDA, éducation, intégration, accompagement d’enfants sourds : 150 ans d’évolution

L’histoire du CESDA est intimement liée a celle de I'enseignement aux jeunes sourds, les premiers
enseignements a destination de ce public ayant eu lieu a Bordeaux en 1750. La création de
|’établissement date de 1870. Ce fut la premiere école pour garcons sourds créée a Bordeaux. Elle
s’installa en 1877 rue de Marseille. Le site accueillera dés 1881 de jeunes aveugles qui, presqu’un siécle

plus tard seront transférés sur le site du CSES a Ambareés.

En 1970, 174 jeunes sourds, filles et garcons, fréquentent I’établissement qui était exclusivement dédié
a 'enseignement et a la formation professionnelle, avec une Section d’éducation et d’enseignement

spécialisé (SEES) et une Section de premiére formation professionnelle (SPFP).

A partir de la fin des années 1980, a la faveur des politiques publiques visant I'intégration scolaire des
enfants déficients auditifs dans des établissements scolaires de droit commun, toutes les formations
traditionnelles telles que peinture, menuiserie et plomberie s’éteignent. S’en suivront au cours d’une
deuxieme vague I'extinction du CAP hétellerie-restauration, du CAP de dessinateur d’exécution en
communication graphique et la préparation au CAP de photographe.

Parallelement, I’établissement s’ouvre a I'accueil d’enfants sourds avec troubles associés.

A ce jour, afin d’assurer une continuité dans I'accompagnement d’enfants sourds présentant des
troubles associés tout en proposant une offre diversifiée, allant de |'accompagnement en
établissement spécialisé a 'accompagnement dans le milieu de vie de I'enfant, le CESDA propose une

palette de 4 services :

— un Service d’accompagnement familial et d’éducation précoce — SAFEP — pour enfants
déficients auditifs de 0 a 3 ans et leurs parents ;

— un Jardin d’enfants spécialisé — JES — pour enfants déficients auditifs avec troubles associés de
3allans;

— une Section d’éducation pour enfants déficients auditifs avec handicap associé — SEDAHA —
pour adolescents et jeunes adultes de 11 a 20 ans et parfois au-dela, sur dérogation, lorsque
le projet de vie ne peut pas se concrétiser avant cet age ;

— un Service de soutien a I'’éducation familiale et de soutien a la scolarité — SSEFS — pour enfants

déficients auditifs de 3 a 20 ans.



FICHE D’IDENTITE DE L'ETABLISSEMENT

ETABLISSEMENT : CATEGORIE :

CESDA Richard Chapon Institut pour Déficients Auditifs (IDA)
TELEPHONE : COURRIEL :
05569082 22 cesda.chapon@irsa.fr
AUTORISATION : N° FINESS :

Arrété du 23 mars 2018 actant le renouvellement CESDA : 33078 084 2
d’autorisation du Centre d’Education Spécialisé SESSAD :33 005 7720
pour Déficients Auditifs « Richard Chapon » a

Bordeaux.

ORGANISME GESTIONNAIRE : IRSA CATEGORIE :

FINESS : 33 079 086 6 Association Loi 1901

NOM DU DIRECTEUR : JARRIN Jean-Paul

CONVENTION COLLECTIVE DE TRAVAIL :
CCN 1966 [ CC1951

AUTORITE DE TARIFICATION :
ARS JCD

CAPACITES AUTORISEES : 110 OUVERTURE : 210 jours par an

Hébergement Accueil Accueil Service Total
De jour Extérieur

Régime

Service Temporaire

JES 30 30
SEDAHA 25 15 40
SAFEP 5 5

SSEFS 35 35
Total 25 45 40 110

CPOM signé avec I’ARS le 1°" janvier 2017.

AGREMENTS renouvelés en 2018 :
= Autorisation n® 1 : 70 places établissement (JES et SEDAHA) dont 25 en internat.
= Autorisation n® 2 : 40 places de SESSAD (SAFEP et SSEFS).



1.2 — Les Cadres fonctionnel, juridique, opérationnel, legislatif et philosophique qui fagonnent

I'identité du CESDA

Le CESDA Richard Chapon fonde son action dans un certain nombre de cadres qui le fagonnent et

orientent son évolution future.

1.2.1 — Cadre fonctionnel : un établissement inscrit dans la dynamique du Pble enfant en
Gironde
En janvier 2019 a été créé le Pble enfant en Gironde. Le CESDA Richard Chapon est, avec le Centre de

Soins et d’Education Spécialisée Alfred Peyrelongue, 'un des deux établissements de ce Pole.

L'émergence du Pble modifie progressivement la gouvernance des deux établissements pour enfants.
Les directeur et directeur adjoint du Péle enfant forment avec les directeurs d’établissement (CESDA
et CSES) I'’équipe dirigeante du Pole. lls élaborent conjointement, en cohérence avec les objectifs du
projet associatif, la stratégie d’évolution et de développement des établissements du Pole, sur le

territoire Girondin.

Cette constitution en Pdle doit permettre de mieux articuler la bonne gestion des établissements et la
qualité de I'offre d’accompagnement avec la nécessité d’évolution des pratiques professionnelles dans

un environnement complexe.

1.2.2 — Cadre juridique : un établissement intervenant dans le champ de I’éducation spécialisée

Les missions du CESDA reposent sur un cadre légal et réglementaire fourni, que I'on retrouve dans le
Code de I’Action Sociale et des Familles, principalement aux articles L.311-1, L.312-1, puis D.312-10-1
a D.312-10-16 et D.312-98 a D.312-110. lIs sont entre autres la traduction de :
— la Loin® 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale,
— la Loin®2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées,
— le Décret n°® 2009-378 relatif a la scolarisation des enfants, des adolescents et des jeunes
adultes handicapés,
— I" Arrété du 2 avril 2009 relatif aux modalités de création et d'organisation d'unités

d'enseignements dans les établissements et services médico-sociaux.



Le Code de I’'Action Sociale et des Familles précise par ailleurs que « [...] la déficience auditive entraine
des troubles de la communication nécessitant le recours a des techniques spécialisées pour le suivi
médical, I'apprentissage des moyens de communication, I’acquisition des connaissances scolaires, la
formation professionnelle et I'accés a I'autonomie sociale. » C’'est a ce titre que le CESDA intervient,

dans le champ que I'on nomme communément I’éducation spécialisée.

1.2.3 — Cadre opérationnel : un établissement inscrit dans le CPOM de I'IRSA

L'offre d’accompagnement est guidée par les actions prévues dans le cadre du Contrat Pluriannuel

d’Objectifs et de Moyens signé entre I’ARS et I'IRSA pour la période 2017-2021.

C’est en appui de ce contrat que le SAFEP du CESDA a été ouvert en 2018. C’'est également dans ce
document que se loge le projet d’ouverture d’antennes sur le territoire dans le but de rapprocher les
réponses faites aux bénéficiaires et de diminuer les temps de transport des professionnels.
L'augmentation du nombre de jours d’ouverture sur les établissements pour enfants figure également
parmi les objectifs majeurs des établissements pour enfants. On y trouve par ailleurs I'engagement
pour rendre davantage accessibles les documents institutionnels aux personnes sourdes, a travers la
mise en place d’un contrat de séjour en LSF par exemple, ou la mise a disposition de vidéos des Conseils
de la Vie Sociale, le déploiement du dossier informatisé, la mise en conformité avec le Réglement

général sur la protection des données (RGPD), etc.

1.2.4 — Cadre philosophique : un établissement empreint des grandes lois sur le handicap et des

modéles conceptuels de la CIF? et du MDH-PPH*

L'offre d’accompagnement du CESDA et les modalités pratiques de sa mise en ceuvre sont fagonnées
par divers éléments de contexte d’ordre législatif et conceptuel. En effet, les modéles conceptuels de
la CIF et du MDH-PPH s’inscrivent particulierement dans les lois du 2 janvier 2002 et du 11 février 2005
mais inspirent aussi I’esprit de ces 2 lois fondatrices, en insufflant un transfert de I'approche médicale

du handicap vers une approche environnementale.

La loi du 2 janvier 2002 rénovant |'action sociale et médico-sociale renforce le droit des usagers et
invite a prendre en considération la question de la participation sociale des personnes en situation de

handicap. Elle pousse les professionnels a s’interroger sur la question de l'accés aux droits des

3 Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé
4 Modéle du développement humain — Processus de production du handicap



bénéficiaires et de leur famille. Outre la mise en ceuvre des sept outils® que promeut cette loi, les

professionnels du CESDA ont veillé a adapter quelques-uns d’entre eux pour les rendre accessibles aux
enfants et a leur famille : traduction du reglement de fonctionnement en LSF, Projet individualisé
d’accompagnement filmé en LSF. La question de I'accessibilité de ces outils mais aussi de tous les
supports d’information reste encore a ce jour une préoccupation majeure des professionnels car elle

permet de favoriser le pouvoir d’agir des bénéficiaires et de leur famille.

Cette loi de 2002 a par ailleurs invité les professionnels a rechercher davantage le point de vue des
familles et des bénéficiaires sur l'institution, par la mise en ceuvre d’enquétes de satisfaction et de
consultations et, d’autre part, par des actions de communication sur la vie de l'institution (acces des

familles a I'intranet IRSA et organisation de portes ouvertes).

La loi de 2002 inscrit également les actions d’intégration scolaire parmi les missions d’intérét général
portées par I'action sociale et médico-sociale. Il est notamment fait référence a des actions éducatives,
médico-éducatives, médicales, thérapeutiques, pédagogiques et de formation adaptées aux besoins
de la personne, a son niveau de développement, a ses potentialités, a I'évolution de son état ainsi qu'a
son age et a des actions d'intégration scolaire, d'adaptation, de réadaptation, d'insertion, de
réinsertion sociales et professionnelles, d'aide a la vie active, d'information et de conseil sur les aides

techniques ainsi que d'aide au travail.

Sur le volet plus particulier de I'accés au savoir, a I'école ordinaire, la loi du 11 février 2005 pour
I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées
franchit un pas supplémentaire. Une des premiéres mesures inscrites dans celle-ci est que « tout
enfant, tout adolescent présentant un handicap ou un trouble invalidant de la santé est inscrit dans
I'école ou dans I'un des établissements [scolaires ordinaires] le plus proche de son domicile, qui
constitue son établissement de référence. »

Siinscrit ne signifie pas accueilli, le texte rappelle a chacun ses responsabilités en terme d’égal accés a
la connaissance, de participation pleine et entiere a une vie citoyenne -qui pour les enfants doit
s’exprimer au travers d’un ancrage dans I'école de proximité- et de recherche du maintien ou du retour
de I'éleve en situation de handicap dans son établissement de référence.

Le décret n° 2009-378 et I'arrété du 2 avril 2009 apportent les éléments de cadrage nécessaire a la

mise en oceuvre de ce mouvement de retour vers |’école ordinaire inclusive des éléves en situation de

5 le projet d’établissement, le livret d’accueil, le réglement de fonctionnement, le contrat de séjour ou
document individuel de prise en charge, le Conseil de la vie sociale ou autre forme de participation, la charte
des droits et libertés et la possibilité de recours a une personne qualifiée.
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handicap en fixant les modalités de coopération entre les établissements scolaires et les
établissements et services médico-sociaux qui permettront de garantir la continuité du parcours de
formation et le processus de décloisonnement. C’est dans le sillon de ces textes que s’inscrit le projet

de création d’UEE® du CESDA.

La loi du 11 février 2005 a introduit par ailleurs dans I'esprit des professionnels que le handicap est la
résultante d’une interaction entre un individu et I'environnement dans lequel il évolue, tel que décliné
dans le modele conceptuel véhiculé par la Classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF)’. Dans cette optique, le handicap résulte d’une interaction entre
composantes individuelles et environnementales. La déficience (visuelle, intellectuelle, cognitive,
motrice, auditive) entraine des limitations au niveau d’une activité (exécution d’une tache ou d’une
action) qui restreint la participation de I'individu dans I’environnement dans lequel il évolue, au regard

de ses habitudes de vie.

La notion d’habitude de vie est empruntée a un autre modéle conceptuel, québécois, véritablement
prolongement de la CIF, appelé MDH-PPH (Modele du développement humain — Processus de
production du handicap). Dans ce modele, la réalité est déconstruite en trois domaines : les facteurs
personnels (ce que sont les personnes), les facteurs environnementaux (le contexte de vie spécifique
des personnes) et les habitudes de vie (ce que les personnes font ou ont I’habitude de faire). Ce modéle
universel, concernant tous les individus d’une société, tout au long de leur vie, est dynamique dans le
sens ou la production de handicap découle de l'interaction entre ces trois domaines qui se

transforment, réciproquement, au fil du temps.

Méme si a ce jour nous pouvons affirmer que I'approche bio-psycho-sociale du handicap, empreinte
des modeles conceptuels véhiculés par la CIF et le MDH-PPH, est a I'ceuvre au CESDA, I'approche
médicale impregne toujours les pratiques. Le mouvement vers une approche environnementale du
handicap est donc a poursuivre, pour que les enfants et les jeunes que nous accompagnons ne soient
plus considérés comme « handicapés » mais « en situation de handicap ». La définition du handicap
retenue au CESDA s’inscrit ainsi pleinement dans celle proposée par le législateur dans le loi du 11
février 2005 : « Constitue un handicap, au sens de la présente loj, toute limitation d’activité ou

restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison

6 Unité d’enseignement externalisé
7 Cette classification a été adoptée en mai 2001 par I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), traduite et
diffusée en francais a I'automne 2001.
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d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles,

mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant ».

Aussi accompagner les enfants, les jeunes signifie-t-il tout a la fois porter le regard sur leur santé, leurs
capacités, leurs aptitudes, mais aussi sur les obstacles ou facilitateurs qu’ils rencontrent dans leur
environnement, au niveau micro (au niveau de leur groupe de vie de rattachement par exemple), meso
(au niveau de I'établissement, de leur famille, etc.) ou macrosocial (au niveau de la société). Cette
approche du handicap, en appui sur le modéle conceptuel proposé par le MDH-PPH, doit continuer a
irriguer les pratiques d’accompagnement pour les infléchir. Aussi souléve-t-elle de nouveaux enjeux
pour le CESDA qui se doit d’agir conjointement au niveau des personnes et de I'environnement pour
favoriser I'émergence d’une société inclusive. Il s’agit tout a la fois de renforcer les capacités des
bénéficiaires a décider et a agir, pour qu’ils puissent exercer tous les réles sociaux auxquels il aspirent,
tout en agissant avec et sur I'environnement afin d’abaisser les seuils pour faciliter leur pleine

participation.

Si un certain nombre d’actions s’inscrivant dans cette dynamique sont déja mises en oeuvre au CESDA,

dans les cing années a venir, un de nos engagements sera d’aller encore plus loin.

1.3 - Le CESDA : un établissement inscrit dans une dynamique associative

1.3.1 — Présentation de I’Institution Régionale des Sourds et des Aveugles

Créée en 1870 a Bordeaux, I'IRSA est une association régionale qui intervient sur la Nouvelle-Aquitaine.
Association Loi 1901, reconnue d’Utilité Publiqgue en mai 1924, elle est spécialisée dans
I’'accompagnement des personnes concernées par un handicap visuel et/ou auditif, avec parfois un ou

plusieurs autre(s) handicap(s) associés.

En quelques chiffres, I'IRSA c’est (au 31 décembre 2019) :

16 établissements et services en Nouvelle-Aquitaine ;
364 enfants accompagnés en établissements et services ;

346 adultes accompagnés en établissements et services ;

RN

1283 personnes en file active, recues en établissements et services dont 286 pour le

handicap rare ;

\A

6 114 heures d’accompagnement réalisées pour I'inclusion et le maintien dans I'emploi ;

— 1 305 prestations réalisées auprés des entreprises, collectivités et particuliers ;
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— 23 millions de budget prévisionnel ;

— 401 salariés exergant 92 métiers différents ;

®

Limoges

l

Saintes

Nouve,“ez—Aawi'l'o\ir\w

‘. Biganos

Marmande

Castelmoron-sur-Lot

Public adulte 2 Services 4 la personne
(3 partir de 18 ans) (domicile, travail, écoles, lieux publics)

Onesse-Laharie

Public enfant et adolescent Structures d'accueil et

Mont-de-Marsan @ (cco:20:ns hébergements
Etablissements cogérés e Dispositif Régional de
avec d'autres associations ... recensement et

d'accompagnement des cas

de handicaps rares

Péle Services - plateforme

% ressources et prestations
régionale

Saint-Paul-lés-Dax

Les établissements et services inscrivent leur action dans la philosophie de I'IRSA, et mettent en ceuvre

les valeurs qu’elle défend :

= Dignité : « tous différents, tous égaux ».

=  Pleine participation : « ne pas faire pour, mais faire avec ».

= Solidarité : « ensemble, usagers, familles, professionnels et partenaires ».

=  Engagement & responsabilité : « un esprit d’équipe, une transparence, une expertise ».
= [nclusion : « une société ol chacun a sa place ».

=  Promotion de I'autonomie : « étre un acteur dans la cité ».

La personne est actrice de son projet. Elle élabore en lien avec les professionnels, les modalités de son

accompagnement dans les domaines de la santé, de 'autonomie et de la participation sociale.
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INSTITUTION REGIONALE DES SOURDS ET DES AVEUGLES

Association reconnue d'utilité publique habilitée a recevoir des dons et legs
Membre du réseau FISAF (Fédération nationale pour I'Inclusion en situation de handicap sensoriel et
DYS en France) et du RFDSL (Réseau Francophone et Déficience Sensorielle et du Langage)

156, bd du Président Wilson 33000 Bordeaux
Tél : 05 56 44 29 51 - courriel : contact@irsa.fr

Président : Thierry PIECHAUD
Directeur Général : Eddie BALAGI

1.3.2 — Pouvoir d’agir, réponses nouvelles, évolution des pratiques, inclusion : axes structurants

pour le projet du CESDA

Le projet associatif de I'IRSA définit 4 grands axes sur lesquels le CESDA Richard Chapon prend appui

pour faconner ses pratiques et ses modalités de fonctionnement actuelles et futures.

1.3.2.1 - Renforcer le pouvoir d’agir des personnes en situation de handicap

Pour le CESDA, cela signifie permettre aux enfants et a leur famille de faire valoir leur choix et aux
jeunes adultes en devenir d’exercer leur capacité a choisir et a décider, notamment en ce qui concerne

leur projet individualisé d’accompagnement (PIA).

Cela signifie également agir pour rendre tous les espaces publics qu’offre la Cité accessibles aux enfants
sourds (club de sport, établissements culturels, écoles ordinaires, administrations, lieux de soins, etc.),

par des informations et des actions de sensibilisation.

Il s’agit ensuite de valoriser la pair-aidance, lorsque les plus grands peuvent ouvrir la voie aux plus
jeunes. C'est aussi renforcer la participation des bénéficiaires a la vie de I'établisement : a I'échelle du
groupe dans lequel I'enfant évolue mais aussi a un niveau plus global quand il s’agit de représenter ses

pairs au Conseil de la Vie Sociale.

Renforcer le pouvoir d’agir des enfants sourds et de leur famille c’est aussi rendre accessibles les
informations qui les concernent : un PIA en langue des signes, un document rédigé selon la technique

du Facile A Lire et a Comprendre (FALC), avec usage de pictogrammes signés.
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1.3.2.2 - Développer des réponses nouvelles

Pour le CESDA, cela signifie se rapprocher du milieu de vie des enfants, de leur famille : aller vers eux,
se rapprocher d’eux, se tenir cOte a cOte, pour accompagner ensemble les enfants, dans la perspective
d’une coopération. Il s’agit de renforcer le passage d’une logique axée principalement sur une prise en
charge en établissement vers un accompagnement avec et dans le milieu de vie des enfants, dans une

perspective inclusive.

Pour aller plus loin dans ce mouvement de déplacement vers les familles, le développement de

réponses de proximité, par la création d’antennes est a penser.

En 2018, le CESDA a créé un Service d’Accompagnement Familial et d’Education Précoce (SAFEP) afin
de répondre le plus précocément possible aux besoins d’accompagnement des familles et de leur

enfant.

Innover, c’est aussi pour le CESDA développer une expertise pour accompagner les enfants en situation
de handicap rare et complexe, a plusieurs, par le partage d’expertises et le transfert de compétences
(ERHR®, CRA®, établissements et services médicaux-sociaux), dans la perspective d’une réponse

accompagnée pour tous.

1.3.2.3 - Etre force de proposition, faire évoluer les pratiques

Pour le CESDA, cela signifie Intégrer la dimension éthique dans toutes nos pratiques professionnelles,
mais aussi étre force de proposition dans les instances de consultation et de représentation telle que
la FISAF?, &tre un acteur engagé dans le champ médico-social au national et a I'international par notre

implication dans le RFDSL™.

Il s’agit également de faire évoluer les pratiques, de contribuer au développement des métiers et des
organisations professionnelles pour répondre aux défis qui se posent a I'action médico-sociale de

demain.

Enfin, pour les situations les plus complexes, mais toujours dans un objectif d’inclusion, les équipes du
CESDA travaillent en lien étroit avec I'Equipe Relai Handicap Rare (ERHR), gérée également par I'IRSA
et qui s’avere étre un partenaire indispensable compte tenu de la technicité que requiert certains

accompagnements.

8 Equipe Relais Handicaps Rares

9 Centre Ressource Autisme

10 Fédération nationale pour I'inclusion des personnes en situation de handicap sensoriel et DYS
11 Réseau francophone en déficience sensorielle et du langage
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1.3.2.4 - Agir pour l'inclusion, mettre en ceuvre les politiques publiques

Il s’agit pour le CESDA de contribuer a I'’émergence d’une société inclusive, dans laquelle tous les
citoyens, quelles que soient leurs spécificités, puissent prendre part. Contribuer a lever les obstacles,
a abaisser les seuils, a faciliter les acces, pour que tous les enfants, avec leurs spécificités, puissent
partager des expériences communes : dans les domaines sportif et culturel, de la santé, a I'école

ordinaire, dans I’'emploi.

Nous oeuvrons pour sensibiliser aux nécessaires adaptations et compensations favorisant I’accueil
d’enfants sourds auprés des établissements et services de droit commun. Sur le plan scolaire, nous
portons le projet de mettre en ceuvre des dispositifs facilitant I'accés des enfants sourds dans I'école
de la République : les Unités d’Enseignement Externalisées (UEE). Cette dynamique, déja I'ceuvre pour
la SEDAHA, sera vraisemblablement poursuivie pour le JES dans les années a venir. Dans d’autres
domaines, tels que I'emploi ou le logement, il s’agit de favoriser des coopérations avec des acteurs

oeuvrant dans le droit commun ou spécifique, de créer des réseaux en ce sens.

Pour remplir cette mission d’inclusion le CESDA s’appuie sur le p6le service de I'IRSA (amené a devenir
une véritable plateforme d’appui et de ressource sur I'ensemble du territoire ol intervient
I’association). L’équipe peut trouver aupres de ces collégues des aides a la compensation (interpréte
LSF, interface de communication) mais également et surtout des leviers pour agir sur I’'environnement
des jeunes en prévision de leur sortie de I'établissement : travail autour du logement et de I'emploi en

particulier.

1.4 — Enjeux pour les cing années a venir : agir pour une société inclusive, en accompagnant les

enfants et leur famille, avec et dans leur environnement

Du coté des enfants et des familles, cela signifie se tenir a leurs c6tés et tout mettre en ceuvre pour
renforcer leur capacité a décider et a agir. |l s’agit d’étre a I'écoute des aspirations et a la découverte
des savoir-faire des familles notamment des plus petits, pour construire ensemble le projet
individualisé de leur enfant, dans la perspective d’une coopération. Coopérer signifie participer
ensemble a une action commune pour soutenir le développement de I'enfant et faciliter son accés a
tous les dispositifs offerts par la collectivité : creche, centre de loisirs, clubs sportifs, école ordinaire,
lieux de soins, etc. En termes de posture, il est a la fois question d’accompagner I'enfant dans la

structure mais également dans son environnement de vie : dans sa famille et dans tous les autres lieux
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ou il est susceptible de se rendre. Pour les enfants plus agés, adultes en devenir, il s’agit de renforcer
leur capacité et/ou celle de leur famille a décider et a choisir la vie qu’ils souhaitent aprés le CESDA, en
établissement spécialisé ou pas. La encore, le travail d’accompagnement consiste a soutenir
conjointement le développement de I'adolescent et a agir avec et dans I'environnement auquel ce
dernier et/ou sa famille aspirent afin de trouver les facilitateurs qui permettront la concrétisation du

projet de vie.
En termes d’objectifs, cela signifie :

— Agir avec et dans I'’environnement de vie de I'enfant :
- Aller dans les familles, tout en continuant a accueillir en établissement
- Interagir avec le réseau d’aide des familles

- Partager et co-construire la stratégie de développement de I'enfant

— Agir avec les dispositifs de droit commun ou spécifique afin de trouver ensemble le moyen
d’abaisser les seuils réels et symboliques qui entravent I'acces des bénéficiaires et de leur
famille :

- Informer, sensibiliser sur les compensations nécessaires pour favoriser |'accueil des
enfants et des citoyens sourds avec troubles associés
- Apporter notre expertise aux acteurs des dispositifs de droit commun ou spécifique

pour en faciliter I'acces aux enfants et citoyens sourds avec troubles associés

— Soutenir les enfants pour qu’ils développent leur capacité d’agir et de décider :
- Mobiliser I'outil MIC12 pour les adolescents autant que nécessaire
- S’engager dans des recherches-actions visant 'empowerment des jeunes sourds avec
troubles associés et/ou le développement d’outils de compensation

- Etoffer notre expertise sur le champ neuro-développemental.

12 Mon inventaire de compétences : Le MIC est un outil d'échanges et de collaboration entre professionnels,
personnes accompagnées, familles et proches aidants. Son objectif : valoriser les compétences des personnes et
mieux identifier leurs besoins afin de construire des projets d’'accompagnement adaptés. Construit selon une
approche écosystémique, le MIC a été réalisé par une équipe pédagogique et supervisé par les membres du
conseil scientifique de la FISAF.
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2. Focus sur le public accompagné.

2.1. Caractéristiques du public.

L'arrété d’autorisation du CESDA porte a 70 le nombre d’enfants accompagnés sur le JES de Mérignac
et la SEDAHA pour adolescents de Bordeaux. Au 31 décembre 2019, I'effectif total est de 71.

2.1.1. Répartition par genre

; .. Le CESDA compte dans ses effectifs
Reépartition par genre plus de garcons que de filles.

Ce ratio, valable sur le JES de

Mérignac comme sur la SEDAHA

pour adolescents, se maintient
= Gargons depuis plusieurs années.

= Filles

2.1.2. Age des enfants

Répartition par tranches d'age
30
25

20

15
10
0 I l

0-3ans 3-6ans 7-10ans 11-14ans 15-18ans 19anset+

Nombre d'enfants

v

Tranches d'age

L’age moyen de la population accueillie par le CESDA s’accroit régulierement. Malgré I'ouverture de la
Résidence Luis Daney, en mai 2017, I’établissement se voit de nouveau confronté a une immobilisation
de son effectif, avec peu de sorties de jeunes majeurs. Sur les 71 enfants, 24 ont plus de 16 ans soit
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33,8% de I'effectif total. La difficulté & manceuvrer avec les débouchés existants reste d’actualité, et
ce quels que soient les projets du jeune a I’age adulte (formation, insertion professionnelle en milieu
ordinaire, adapté ou protégé, établissement d’hébergement pour adultes, logement ordinaire).

Aussi, les transferts du Jardin d’enfants spécialisé vers la Section pour adolescents s’opérent d’ores et
déja difficilement ou sont différés, malgré I'atteinte de I’adge naturel de départ.

En effet, sil’'on considere leur classe d’age, au 31
décembre 2019, 5 enfants du JES étaient déja en
Age Nombre de age d’étre sur la SEDAHA pour adolescents de

au 31/12/2019 jeunes Bordeaux.
5ans 2
6 ans
7 ans
8 ans
9 ans
10 ans
1llans
12 ans

JES de Mérignac

NfwWwihiLWAjW WU

2.1.3. Provenance des enfants

Le bassin de recrutement du CESDA est régional. 15 enfants résident hors Gironde, 3 chez les plus
petits et 12 parmi les adolescents. Cet écart est a mettre en lien avec I'accueil en internat, a ce jour
réservé au service pour adolescents, ce qui de fait peut amener a ne pas admettre des enfants petits
compte tenu de temps de déplacement journaliers trop longs.

De maniere plus globale, les temps de déplacement peuvent étre importants, indépendamment du
département de provenance de I'enfant, la CUB souffrant d’'une congestion du trafic routier, comme
dans toutes les grandes villes, avec une difficulté accrue par la traversée de la Garonne.
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2.1.4. Surdité

Les enfants accompagnés par le CESDA présentent, de maniéere quasi exclusive, une surdité bilatérale.
Par ailleurs, pour la majorité des enfants, la surdité est profonde. Notons ici que dans le tableau
présentant les degrés de surdité, lorsque celui-ci n’est pas le méme sur les deux oreilles, le niveau le

plus sévére a été retenu.

Type de surdité Nombre % Total
Surdité bilatérale JES Mérignac 27 96,4% 98,6%
Surdité bilatérale SEDAHA Bordeaux 43 100,0%
Surdité unilatérale JES Mérignac 1 3,6% 1.4%
Surdité unilatérale SEDAHA Bordeaux 0,0% ’
Degré de surdité Nombre % Total
Surdité profonde JES Mérignac 15 53,6% 69,0%
Surdité profonde SEDAHA Bordeaux 34 79,1%
Surdité sévere JES Mérignac 5 17,9% 11.3%
Surdité séveére SEDAHA Bordeaux 3 7,0% ’
Surdité moyenne JES Mérignac 7 25,0% 16,9%
Surdité moyenne SEDAHA Bordeaux 5 11,6%
Surdité légere JES Mérignac 0 0,0% 149%
Surdité légere SEDAHA Bordeaux 1 2,3% ’

Enfin, on peut également souligner un pourcentage a 25% de surdité moyenne sur le service des plus
petits, soit plus du double que celui observé sur le service des adolescents. Il est tres possible que ce
phénoméne soit la manifestation d’une tendance de fonds, corollaire du profil des enfants orientés au
CESDA, dont la surdité n’est pas l'unique obstacle. Son importance est parfois méme a relativiser au
regard des handicaps qui lui sont associés. Toutefois, la spécificité des besoins et la technicité des
réponses liées a la surdité aménent a faire le choix d’une orientation en institution pour déficients

sensoriels.

2.1.5. Compensation technique de la surdité

Compensation Nombre % Total
Prothése(s) auditive(s) JES Mérignac 16 57,1% 45.1%
Prothése(s) auditive(s) SEDAHA Bordeaux 16 37,2%
Implant(s) JES Mérignac 4 14,3% 23,9%
Implant(s) SEDAHA Bordeaux 13 30,2%
Aucune JES Mérignac 8 28,6% 31,0%
Aucune SEDAHA Bordeaux 14 32,6%
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Protheses auditives et implants constituent les 2 modalités de compensation technique mobilisées
aupres des enfants accompagnés au CESDA : 45% pour la premiére et 23% pour la deuxieme. Par
ailleurs, 31% des enfants n’utilisent aucune compensation technique.

Les raisons de cette absence de compensation technique sont tres variées. Les enfants peuvent souffrir
d’un handicap associé qui ne rend possible aucune modalité de compensation technique, les solutions
techniques peuvent ne pas fonctionner convenablement ou étre mal supportées et, enfin, les enfants

et/ou leurs parents peuvent faire le choix de ne pas ou de ne plus étre appareillés.

2.1.6. Handicap associé

Natqre des handicaps autre que surdité Nombre % Total
Données ANAP (31/12/2018)

Déficience intellectuelle JES Mérignac 19 67,9% 69.0%
Déficience intellectuelle SEDAHA Bordeaux 30 69,8%

Troubles envahissants du développement JES Mérignac 17 60,7% 43 7%
Troubles envahissants du développement SEDAHA Bordeaux 14 32,6% '
Troubles psychiques JES Mérignac 9 32,1% 73 2%
Troubles psychiques SEDAHA Bordeaux 43 100,0% '
Déficience visuelle JES Mérignac 3 10,7% 8 5%
Déficience visuelles SEDAHA Bordeaux 3 7,0% '
Déficience motrice JES Mérignac 2 7,1% 42%
Déficience motrice SEDAHA Bordeaux 1 2,3% '
Cérébro-lésés JES Mérignac 10 35,7% 15 5%
Cérébro-lésés SEDAHA Bordeaux 1 2,3% ’
Polyhandicap JES Mérignac 1 3,6% 2 8%
Polyhandicap SEDAHA Bordeaux 1 2,3% '
Déficience métabolique JES Mérignac 2 7,1% 5 8%
Déficience métabolique SEDAHA Bordeaux 0 0,0% '

L’'ensemble des enfants accompagnés au JES et sur la SEDAHA voit associé a la surdité un autre
handicap ou plusieurs autres.

Ici, on peut noter que la déficience intellectuelle est trés représentée chez les plus jeunes et chez les
adolescents (69%).

Par ailleurs, globalement, les troubles psychiques et les troubles envahissants du développement sont
également prégnants avec toutefois des écarts entre les deux classes d’age. On repéere en effet une
prévalence plus forte des troubles envahissants du développement sur le service pour les petits et, a
contrario, une moindre représentation du handicap psychique. Le rapport est inverse sur le service
pour les adolescents. Des effets de cohorte peuvent trés vraisemblablement étre avancés pour
expliquer ces écarts. Comme on a déja pu le suggérer plus haut, les orientations en institut pour
déficients auditifs, du fait de la visée inclusive, tendent a étre réservées aux enfants dont la
vulnérabilité est plus grande. Le potentiel d’inclusion de la société ordinaire étant plus grand, les
enfants en situation de handicap auditif avec troubles psychiques sont de plus en plus inscrits dans
leur école de proximité. Ces éléments se recoupent avec I'analyse des profils d’enfants accompagnés
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par les Services de Soutien a I'Education Familiale et a la Scolarisation, davantage marqués par le
trouble psychique qu’il y a quelques années.

2.1.7. Modalités de communication des enfants

Projet linguistique®® Nombre % Total
LSF - Frangais écrit CDL 5 17,9% 211%
LSF - Frangais écrit Cedres 10 23,3%
LSF - Francgais écrit & oral CDL 19 67,9% 69,0%
LSF - Francais écrit & oral Cédres 30 69,8%
Francais écrit & oral CDL 4 14,3% 9.9%
Francais écrit & oral Cédres 3 7,0%

Le développement de la communication, de la langue et du langage est un enjeu majeur.

Dans le tableau qui précéde, on constate qu’une tres grande partie des enfants accompagnés s’inscrit
dans le bilinguisme (69%). Ce phénomeéne peut entre autres s’expliquer par la nécessité, pour le public
accompagné par le CESDA, de soutenir fortement la construction du langage, ce qui s’opére souvent
en mobilisant un ou plusieurs outils de communication durant I’enfance. Par outil de communication,
il est question ici de modes de communication tenant a la langue (LSF, francais oral, francais écrit) et
de moyens de communication supports a la langue (pictogrammes, photos, images, LPC, francais
signé).

Aussi, les choix opérés par les parents, et, plus tard, par les jeunes eux-mémes, sont rarement trés
tranchés, autorisant par-la I'expérimentation des diverses possibilités offertes, tout au long de la vie
ou a une période de celle-ci. On constate par ailleurs que les choix de compensation technique ne sont
pas toujours exactement alignés avec les projets linguistiques qui pourraient a priori en découler. Par
exemple, dans ce tableau, seuls 9,9% des enfants sont inscrits dans un projet linguistique Francais écrit
et oral alors que 23,9% d’entre eux sont implantés donc, par hypothese, plutdt destinés a s’exprimer
en francais oral. La correspondance n’est pas linéaire.

Ceci ne témoigne que trés partiellement de la tres grande complexité des choix que doivent opérer les
parents avec leurs enfants dans la primo-enfance mais pas uniquement. Ces choix sont aussi évolutifs
dans le temps, I'adolescence étant pour certains jeunes adultes en devenir I'occasion d’affirmer,
infirmer, ou confirmer des choix parentaux.

Par ailleurs, si ce tableau nous donne des éléments précis relatifs aux projets linguistiques, il ne dit rien
de la réalité de I'accés a une communication, au langage, et méme a la langue elle-méme.

Les outils de communication dont se saisissent les enfants sont d’'une grande hétérogénéité. La
communication ne trouvera pas pour tous les enfants son expression dans la langue frangaise orale
et/ou écrite ou dans la langue des signes francaise. Certains enfants n’auront pas accés a une langue
normée, méme avec le temps et des moyens humains de compensation (enseignements et
apprentissages spécialisés plurimodaux). Les tableaux qui suivent viennent étayer ces constats.

13 Conformément a la loi du 18 janvier 1991 qui a instauré le droit pour les parents a la liberté de choix entre
une communication bilingue (langue des signes et francais) et une communication orale, et reprise par la loi du
11 février 2005 qui reconnait par ailleurs la LSF comme langue de la République.
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Langage Nombre % Total
Retard de langage JES Mérignac 18 64,3% 81,7%
Retard de langage SEDAHA Bordeaux 40 93,0%
Absence de langage JES Mérignac 10 35,7% 18 3%
Absence de langage SEDAHA Bordeaux 3 7,0%
Acces a la lecture Nombre % Total
Oui avec difficultés JES Mérignac 1 3,6% 35,2%
Oui avec difficultés SEDAHA Bordeaux 24 55,8%
Non JES Mérignac 27 96,4% 64,8%
Non SEDAHA Bordeaux 19 44,2%

Si la communication non verbale ne peut se traduire en projet linguistique, elle n’en demeure pas
moins au CESDA un axe primordial de travail qui doit étre soutenu, au bénéfice des enfants les plus en
difficulté dans les apprentissages.

Les projets associatifs autour de la pair-aidance pourraient amener les parents accompagnés par le
CESDA a plus de rencontres et d’échanges autour des questions de choix linguistiques et des
compensations prothétiques en pleine évolution.

2.1.8. Scolarité

Enfin, dans le prolongement des éléments caractéristiques déroulés dans ce chapitre, les tableaux ci-
apres présentent d’une part les niveaux scolaires des enfants et jeunes accompagnés au 1° janvier
2020 et d’autre part ceux d’entre eux bénéficiant d’une scolarité partagée (temps partiel en classe
ordinaire, ULIS* et CFA™ pour I'essentiel).

On peut constater que les niveaux scolaires sont clairement en décalage au regard de leur classe d’age.
A 10 ans, age habituel auquel les enfants du JES quittent le service, un enfant en scolarité ordinaire
atteint le niveau de fin CM2. Le niveau maximal atteint au JES est lui de I'ordre du CE2.

Sur la tranche d’age de la SEDAHA, 10 ans jusqu’a 18 et plus, on repére que le niveau 6° college n’est
pas atteint pour une trés grande majorité (90,7%).

Pour autant, il convient de préciser que les niveaux auxquels parviennent les jeunes n’entraineront pas
obligatoirement une fin de scolarité au niveau correspondant. Des enseignements spécialisés, un choix
de filiere adaptée, des outils de compensation et des aménagements de durée et/ou de passation des
examens permettent toutefois une poursuite d’étude, dans les filieres professionnelles
particulierement. Ceci s’entend y compris pour les enfants qui ne parviennent pas au niveau 6° en
termes d’acquisitions scolaire.

14 ULIS : Unité Locale pour I'Inclusion Scolaire.
15 CFA : Centre de Formation des Apprentis.
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Niveau Nombre % Total
Petite section JES Mérignac 8 28,6% 14,1%
Petite section SEDAHA Bordeaux 2 4,7%
Moyenne section JES Mérignac 1 3,6% 1.4%
Moyenne section SEDAHA Bordeaux 0 0,0% ’
Grande section JES Mérignac 4 14,3% 12.7%
Grande section SEDAHA Bordeaux 5 11,6% ’
CP JES Mérignac 0 0,0%
18,3%
CP SEDAHA Bordeaux 13 30,2%
CE1 JES Mérignac 0 0,0% 9.9%
CE1 SEDAHA Bordeaux 7 16,3% !
CE2 JES Mérignac (niveau max.) 2 7,1% 9.9%
CE2 SEDAHA Bordeaux 5 11,6% ’
CM1 SEDAHA Bordeaux 2 4,7% 4,7%
ULIS SEDAHA Bordeaux 2 4,7% 4,7%
2d degré ler cycle SEDAHA Bordeaux 1 2,3% 2,3%
2d degré 2e cycle pro SEDAHA Bordeaux 2 4,7% 4,7%
Non évaluable JES Mérignac 13 46,4% 25 4%
Non évaluable SEDAHA Bordeaux 5 11,6% '
Scolarité partagée Nombre % Total
JES Mérignac 3 10,7%
11,3%
SEDAHA Bordeaux 5 11,6%

2.2. Les besoins du public accompagné

2.2.1. La mesure des besoins

La réalisation d’une activité dans une population donnée est définie comme ce que |'on peut attendre
de la part d’individus n’ayant pas de probleme de santé. Une personne sans probleme de santé est en
capacité de réaliser cette activité (ou de participer) dans un environnement humain, social,
architectural normalisé. Deés lors, les personnes limitées dans la réalisation ou la participation a une ou
plusieurs activité(s), du fait de leurs situations de santé, ont des besoins spécifiques permettant de
renforcer leurs capacités ou de compenser leurs incapacités pour parvenir a réaliser tout ou partie de
I"activité. Les besoins sont donc entendus comme des écarts a une norme d’activité ou de participation.

Par ailleurs, dans une dynamique anticipatrice et volontariste soutenue par I'IRSA, le CESDA profite de
la réécriture de ce projet d'établissement pour marquer une étape supplémentaire dans
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I’appropriation de la logique et de la terminologie Serafin-PH®, dans une perspective de réforme
tarifaire.

Si la nomenclature des besoins Serafin-PH ne doit pas étre assimilée a I'évaluation des besoins de
compensation, les deux sont intimement liées.

En conséquence, c'est en référence a cette nomenclature que le CESDA aborde I'évaluation des besoins
de la population qu’elle accompagne.

16 Serafin-PH : Services et Etablissements - Réforme pour une Adéquation des FINancements aux parcours des
Personnes Handicapées.

26



2.2.2. Analyse des besoins de la population accompagnée

BESOINS EN SANTE SOMATIQUE ET PSYCHIQUE

Cotation

Commentaires

Besoins en matiére de fonctions mentales, psychiques, cognitives et du systeme

I Trés important

En lien avec la prégnance de certains handicaps
associés (TED, déficience intellectuelle, trouble

1.1.1.1. nerveux

Description Besoir'1$ en lien avec les fonctions du cerveau (fonctions mentales dont cognitives et + de 75 % des enfants psychique).

de litem | PSYChigues). concernés
Besoins quant aux structures du cerveau, de la moelle épiniére et des nerfs.

1.1.1.2. Besoins en matiére de fonctions sensorielles l Trés important | L'ensemble des enfants sont sourds et certains
Besoins en lien avec les fonctions suivantes : la vue, I'ouie, le go(t, I'odorat, les fonctions + de 75 % des enfants sont sourds et déficients visuels.

Description | proprioceptives, ainsi que les fonctions sensorielles associées a la température ou autres concernés

de l'item stimuli.
Besoins quant aux structures de I'oeil et de l'oreille.

1.1.1.3. Besoins en matiére de douleur Présent La douleur est un critére d'évaluation
Besoins en matiere de sensation de douleur. <> 26 et 50 % des enfants | Multidimensionnelle dans I'accompagnement

Description CONCErnés des jeunes présentant des TED.

de I'item

1.1.1.4. Besoins relatifs a la voix, a la parole et a I'appareil bucco-dentaire Important A mettre en lien avec la nature du handicap
Besoins en lien avec les fonctions liées a la production des sons et de la parole. <> 51 et 75 % des enfants principal et le projet linguistique des enfants

Description | Besoins quant aux structures liées a la voix et a la parole. concernés (oral ou bilinguisme).

delitem | Besoins en lien avec les dents.
Besoins en matiére de fonctions cardio-vasculaire, hématopoiétique, immunitaire et Présent En Iie.n,avec la nature de certains handicaps

1.1.1.5. respiratoire associés.
Besoins en lien avec les fonctions impliquées dans le systéme cardio-vasculaire, les systemes <> 26 et 50 % des enfants

Description | hématopoiétique (production du sang) et immunitaire, et le systéme respiratoire. concernés

de l'item Besoins quant aux structures des systemes cardio-vasculaire, immunitaire, et respiratoire.

1.1.1.6. Besoins en matiére de fonctions digestive, métabolique, endocrinienne Présent En Iien,avec la nature de certains handicaps
Besoins en lien avec les fonctions de digestion et d'élimination, de méme que les fonctionsdu | <> 26 et 50 % des enfants ass0cies.

Description | métabolisme et des glandes endocrines. concernés

de l'item Besoins quant aux structures liées aux systéemes digestif, métabolique et endocrinien.

1.1.1.7. Besoins en matiére de fonctions génito-urinaires et reproductives Présent
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e Besoins en lien avec les fonctions urinaires et reproductives, y compris les fonctions sexuelles | <> 26 et 50 % des enfants . . .
escription .
D t ot reproductives ; En lien avec la nature de certains handicaps
de 'item procu ' s - - concernes associés.
Besoins quant aux structures liées a I'appareil génito-urinaire.
1118 Besoins en matiére de fonctions locomotrices Peu présent En lien avec la nature de certains handicaps
e associés.
Besoins en lien avec les fonctions motrices et de la mobilité, y compris les fonctions des -de 25 % des enfants
DESfription articulations, des os, des réflexes et des muscles. concernés
de I'item Besoins quant aux structures liées au mouvement.
1.1.1.9. Besoins relatifs a la peau et aux structures associés Peu présent En lien avec la nature de certains handicaps
Description Besoins en lien avec les fonctions de la peau, des ongles, des cheveux et des poils. -de 25 % des enfants associes.
de l'item Besoins quant aux structures de la peau. concernés
1.1.1.10. | Besoins pour entretenir et prendre soin de sa santé Important A mettre en lien avec :
Besoins non directement liés au handicap premier et associé (notamment bucco-dentaire, <>51 et 75 % des enfants |~ la nature des handicaps associés qui rend
N ) .
gynécologique, ophtalmologique). concernés difficile I'acces au prendre soin de soi,
Besoins pour assurer ou exprimer des besoins quant a son confort physique, sa santé, son - Ie§ d|ff|culltes de communication
Description bien-étre physique et mental. patlen'F/smg.na.r.lt, )
de litem | Besoins pour prendre soin de soi, en en ayant conscience et en faisant ce qu'il faut pour - des fj's_po.”'b'l'tes en ressources medlcale§
prendre soin de sa santé et pour prévenir une mauvaise santé. parfois limitées sur les territoires non urbains
de résidence des enfants,
- une spécialisation dans le domaine du soin
centré sur la CUB.

Comme pouvait le laisser supposer les caractéristiques de la population accueillie, les besoins de compensation dans les domaines de la santé psychique et de la déficience
sensorielle sont trés importants (1.1.1.1. et 1.1.1.2.) et les besoins relatifs a la voix et a la parole sont importants (1.1.1.4.).

Peut-é&tre moins évidents que dans les premiers cas cités, les besoins pour entretenir et prendre soin de sa santé se révelent étre également importants (1.1.1.10). On pourrait
en effet penser que ce domaine reléve du fait exclusif des parents, les domaines de la santé recensés dans cet item n’étant a priori pas directement en lien avec la déficience
sensorielle ou le handicap associé. Néanmoins, 'un comme I’autre ont une incidence forte sur les ressources mobilisables par les parents a proximité de leur domicile. L’ offre
de santé en territoire n’est souvent pas adaptée du point de vue de la communication, qu’il s’agisse de la langue ou de moyens de communication autres. D’autre part, méme
lorsque la communication ne fait pas barriere, les ressources en professionnels de santé spécialisés pouvant assurer un accompagnement auprées de I’enfant et de sa famille,
ne sont parfois tout simplement pas disponibles. La question des inégalités de territoire en termes de démographie médicale n’épargnent pas les régions disposant d’une
ville de taille importante, celle-ci captant souvent la majorité de I'offre en santé. De fait, le CESDA assure indéniablement un réle ressources, dans la connaissance des
professionnels de santé spécialisés ou adaptés et peut prendre le relai ou venir en appui des familles sur des besoins couvrant ce champ.
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BESOINS EN MATIERE D'AUTONOMIE Cotation Commentaires
1.2.1.1. |Besoins en lien avec I'entretien personnel Présent Au regard de |'évaluation des besoins réalisés dans
Descriti Se laver, prendre soin de son corps, aller aux toilettes, s'habiller, manger, boire. <> 26 et 50 % des le cadre de la construction du PIA et des axes
escription . dégagés autour des actes de la vie quotidienne.

de I'item enfants concernés gag g

1.2.1.2. |Besoins en lien avec les relations et les interactions avec autrui l Trés important | Besoin prégnant pour les personnes sourdes.
Besoins pour communiquer, mener une conversation ou une discussion. + de 75 % des enfants

Description Beso!ns pour les |nter§ctlons a.vec.:‘:\utrw. . concernés

de l'item Besoins pour les relations particuliéres avec autrui.
Besoins pour utiliser des appareils et techniques de communication.

1.2.1.3. |Besoins pour la mobilité Important Corollaire des handicaps associés a la surdité.
Besoins pour changer et maintenir la position du corps. <>51et75 % des

Desfription Besoins pour porter, déplacer, et manipuler des objets. enfants concernés

de l'item Besoins pour marcher, pour se déplacer.

1.2.1.4. |Besoins pour prendre des décisions adaptées et pour la sécurité Important Evaluation notamment du nombre d'enfants se
Besoins pour s'orienter dans le temps et dans I'espace. <>51et75% des mettant en situation de danger, et manifestant de

: (i T . I'auto/hétéro-agressivité.
Description Beso!ns pour prendre des décisions et |n|t|a.t|ves. . enfants concernés / g
de I'item Besoins pour gérer le stress et les autres exigences psychologiques (dont ne pas se mettre en

danger et ne pas mettre les autres en danger).

L'age et la nature du handicap ont fort a voir quant aux besoins en matiéere d’autonomie qui, globalement, sont importants.

Les besoins en lien avec les relations et les interactions avec autrui (1.2.1.2.), sans surprise, sont trés manifestes, la surdité ne permettant pas, a nombre d’enfants,

d’acquérir spontanément une langue. Le bain langagier ordinaire présent dans I'environnement du petit enfant ne peut se mettre en place sans aide, du fait de la barriére

communicationnelle. A ce stade, il convient de préciser que 90% des parents d’enfants sourds sont entendants'’. La problématique est inexistante ou de nature différente
pour les enfants sourds nés dans une famille sourde signante, la communication pouvant s’installer naturellement autour d’une langue commune, la LSF.

Les besoins pour la mobilité (1.2.1.13.) font écho aux handicaps associés présentés dans le paragraphe 3.1.

17 Données HAS 2010 dans le cadre de la consultation publique.
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Enfin, les besoins en matiére de sécurité particuliérement (1.2.1.4.) sont manifestes. La collecte des données pour I’enquéte ES-Handicap de 2019 pilotée par la DREES®®
révélaient que 57% des enfants accompagnés au CESDA se mettaient en danger, parfois ou souvent, et un peu plus de 50% manifestaient de I'auto ou hétéro-agressivité,
parfois ou souvent.

18 DREES : Direction de la recherche, des études, de I’évaluation et des statistiques du Ministére de la Santé.
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BESOINS EN MATIERE DE PARTICIPATION SOCIALE Cotation Commentaires
1.3.1.1. Besoins pour accéder aux droits et a la citoyenneté Présent Besoin fort mais essentiellement pour la tranche
Besoins pour accéder aux droits. <> 26 et 50 % des des +de 15/16 ans.
Description Besoins pour accéder a la vie politique et a la citoyenneté. enfants concernés
de l'item Besoins pour la pratique religieuse.
Besoins pour faire du bénévolat.
13.2.1. Besoins pour vivre dans un logement Présent Besoin fort mais essentiellement pour la tranche
Besoins pour avoir un lieu d'hébergement. <> 26 et 50 % des des + de 15/16 ans.
Il s’agit des besoins pour acquérir un logement, pour le conserver, pour le meubler. Cela enfants concernés
Description rt.ec'ouvre donc par exemple le fait de rechercher un logement adapté a sa situation, faire des
de l'item VISIte_s' .
Besoin pour vivre seul dans un logement.
Il s’agit des besoins en lien avec le fait d’habiter un logement : le maintenir en I'état ou
I'améliorer.
1.3.2.2. Besoins pour accomplir les activités domestiques Présent Besoin fort mais essentiellement pour la tranche
Description Besoins pour acquérir des produits et services. <> 26 et 50 % des des + de 15/16 ans.
de I'item | Besoins pour les taches ménageéres. enfants concernés
13.3.1. Besoin en lien avec la vie scolaire et étudiante Peu présent Peu de jeunes bénéficient d'un double cursus
Besoins pour I'éducation préscolaire. - de 25 % des enfants CESDA / école ordinaire.
Description Besoins pour |'éducation scolaire. concernés
de I'item Besoins pour I'éducation supérieure.
Attention il est question de VIE SCOLAIRE
1.3.3.2. Besoins en lien avec le travail et I'emploi Présent La part de jeunes accompagnés pour les stages,
Besoins pour la formation professionnelle (initiale et continue). <> 26 et 50 % des dans I'emploi ordinaire, en apprentissage est
Besoins pour obtenir, garder et quitter une activité professionnelle ou a caractére enfants concernés réduite mais est a nuancer au vu de la trés forte
o professionnel. mobilisation des ressources pour conduire ce type
gssiﬁiépn:lon Besoins transversaux en lien avec le travail et I'emploi. de projet.
Besoins pour étre ponctuel, organiser son travail, accepter des consignes, suivre des
consignes, étre en contact avec le public, assurer I'encadrement, travailler en équipe, exercer
des taches physiques et autres besoins en lien avec le travail et I'emploi.
1.3.3.3. Besoins transversaux en matiere d'apprentissages I Trés important
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Besoins pour les apprentissages élémentaires (apprendre a lire, a écrire, a calculer, acquérir | + de 75 % des enfants
un savoir-faire). concernés

Description . . . . . , . Le CESDA accompagne dans le domaine de la
" Besoins pour appliquer des connaissances (pour fixer son attention, pour mémoriser, pour o .

de l'item - . 3 R R . scolarité I'ensemble des enfants et jeunes.
lire, pour écrire, pour calculer, pour résoudre des problemes, respecter les regles sociales de
base, s'installer dans la classe, utiliser les supports pédagogiques).

1.3.3.4. Besoins pour la vie familiale, la parentalité, la vie affective et sexuelle Présent Principalement pour les + de 15 ans.
Besoins pour s'occuper de sa famille. <> 26 et 50 % des

Description | Besoins pour la parentalité. enfants concernés

iH . . .
de l'item Besoins pour la vie affective et sexuelle.

1.3.3.5. Besoins pour apprendre a étre pair-aidant Peu présent
Besoins pour aider les autres a : - de 25 % des enfants
- se déplacer, concernés
Description | ~ €OMMuniquer,
de I'item - avoir des relations avec autrui,
- avoir une bonne alimentation,
- veiller a leur santé.
1.3.4.1. Besoins pour participer a la vie sociale Présent
Besoins en lien avec la récréation et les loisirs. <>26 et 50 % des
Description Besoins pour r?artir gn c?r?gés. . enfants concernés
de ltem Beso!ns pour Ilaccue!l perlscola.lre.
Besoins pour I'accueil de la petite enfance.
Besoins pour les relations amicales.
1.3.4.2. Besoins pour se déplacer avec un moyen de transport Important Besoin qui se manifeste chez la quasi totalité des
Description Besofns pour utiliser un moy’le!'\ de transport. <>51et75%des pré-adolescents et adolescents.
de l'item Besoins pour conduire un véhicule. enfants concernés
1.35.1. Besoins en matiére de ressources et d'autosuffisance économique Peu présent
Besoins pour accéder a I'autosuffisance économique. - de 25 % des enfants
Description | Besoin pour la gestion des ressources. concernés

de I'item Besoins pour la réalisation des taches administratives pour la gestion des ressources.

Les besoins en matiére de participation sociale se traduisent essentiellement par des besoins trés forts en matiére d’apprentissages (1.3.3.3.). A ce jour, encore peu de jeunes
du JES et de la SEDAHA peuvent bénéficier d’un dispositif adapté leur permettant d’avoir accés, méme partiellement a une scolarité ordinaire (ULIS par exemple) : moins de
10% des enfants. Les besoins de toute nature en matiere d’apprentissages concernent de fait la totalité de I'effectif. La construction du langage et d’une langue constituent
une part considérable de ces besoins d’apprentissages (voir 3.1., partie « Modalités de communication », Tableau Langage).
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Enfin, il n’est pas inintéressant de nuancer I'interprétation des données quantitatives conduisant a |’évaluation des besoins pour vivre dans un logement, pour le travail et
I'emploi (1.3.2.1. et 1.3.3.2.). Le besoin concerne en effet les plus de 16 ans, soit seulement 33,8% de I'effectif. Toutefois, sur cette classe d’age, les besoins concernent tous
les jeunes et qui plus est de maniere forte, le recours au droit commun étant trés largement insuffisant. Par exemple, la PCH volet aide humaine ne permet de financer que
tres partiellement les interprétes ou interfaces nécessaires a la poursuite d’une scolarité en apprentissage. Une part du besoin exprimé dans les dispositifs ordinaires n’est
donc pas couverte entrainant un report de celui-ci dans l'institution spécialisée.
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3. Nature de |'offre de service et organisation

3.1. Description des activités

L'identification des besoins et de leur niveau d’importance améne a interroger I'adéquation de I'offre
de service au regard des besoins. Celle-ci se matérialise par des prestations directes menées en
présence des enfants, ou non, et dans tous leurs lieux de vie. Elle inclut tous les processus liés a la
réalisation de la prestation, y compris par exemple les temps de réunion nécessaires aux
accompagnements (synthéses, PIA, etc.). L'offre décline également des prestations indirectes,
nécessaires a la réalisation des prestations directes, mais ne répondant pas intrinsequement a un
besoin de I'enfant, du jeune et/ou de sa famille.

3.1.1. Prestations directes de soins

Les soins médicaux

Le CESDA assure :

- Lasurveillance médicale de I'état auditif ainsi que de |'adaptation prothétique,

- Lasurveillance de la santé des enfants et adolescents, en coordination avec le médecin traitant
de I'enfant,

- Lasurveillance médicale des conséquences de la surdité sur le développement de I'enfant ou
de I'adolescent et, plus généralement celui des handicaps associés a la surdité.

L’établissement s’appuie pour cela sur les compétences :

- d’un médecin ORLY intervenant sur deux vacations par semaine (10%),
- d’un médecin généraliste intervenant sur trois vacations par semaine (10%),
- de deux médecins pédopsychiatres, chacun affecté a un service (40% et 45%).

Chaque médecin assure des consultations dans son domaine, auprés des enfants, en fonction des choix
parentaux. Le plateau technique est en effet mis a la disposition des familles qui, pour autant peuvent
faire le choix d’un suivi en libéral ou d’un double suivi.

Les médecins pédopsychiatres assurent par ailleurs une mission de coordination du projet de soins de
I’enfant, au travers du PIA, de par la prégnance des handicaps qui viennent s’ajouter a la surdité, mais
aussi compte tenu de leur plus grande quotité de travail.

1% ORL : Oto-Rhino-Laryngologue.
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Niveau de réponse partiel.

Si les quotités de travail des pédopsychiatres apparaissent en I'état comme compatibles avec les
missions de |'établissement, on peut légitimement interroger celle des médecins ORL et généraliste
dont le temps de travail, ramené au nombre d’enfants sur les deux services, leur permet
théoriqguement de consacrer 3 minutes hebdomadaires a chacun d’entre eux. Les vacations du
médecin généraliste ne permettent pas d’assurer une réponse aux besoins des enfants du JES et la
réponse n’est que partielle pour la SEDAHA adolescents. L’établissement se tourne de fait
régulierement vers S.0.S. Médecins. Ce type de réponse peut s’avérer satisfaisant dans la mesure ou
il permet de couvrir l'intégralité des plages d’accompagnement des enfants, sur I'ensemble des sites
du CESDA. Il gagnerait toutefois certainement en pertinence si une coordination de soins en interne
pouvait lui étre associée, la aussi, sur I'ensemble des plages d’accueil.

Pour ce qui est du médecin ORL du CESDA, a I'heure actuelle et au regard de la demande en
consultations, le besoin semble couvert.

Les soins infirmiers

L'infirmiére assure des soins directs de nature relationnelle et technique relevant des champs
somatiques et psychiques. lls s’inscrivent dans le projet des enfants. L'infirmiere intervient pour cela,
en consultation individuelle programmée ou non, en atelier individuel ou de groupe. Elle assure pour
une part le lien avec les familles et la coordination avec des partenaires et prestataires externes de la
santé.

Ses compétences lui conférent un role significatif aupres des enfants en matiére de prévention et
d’éducation a la santé dans les domaines suivants :

- alimentation,
- hygiéne (corporelle, bucco-dentaire, du sommeil, etc.) et soin de soi,
- développement du corps, vie affective, intime et sexuelle.

Elle suit a ce titre I'évolution du développement staturo-pondéral des enfants.

Elle assure par ailleurs la gestion des pharmacies sur chaque site : approvisionnement, préparation des
piluliers, distribution et évacuation des périmés.

Enfin, elle contribue a tous les processus d’élaboration et de sécurisation du projet de I’'enfant (PIA,
formation des professionnels sur des volets techniques, etc.) et du projet de soins dans son ensemble
(procédures, etc.).

Niveau de réponse partiel.

L'infirmiére exerce a temps plein sur les 2 services, pour environ 20% de son temps chez les plus petits
et pour environ 80% aupres des adolescents. Le temps global disponible pour chaque enfant est de 35
minutes hebdomadaires et 25 minutes une fois retirés les temps de réunion. Rattaché a la quotité de
travail affectée au service pour les plus petits, le temps disponible n’est alors plus que de 5 minutes
par semaine pour chaque enfant du service Clair de Lune. Dans ces conditions, il apparait difficile de
faire vivre une forme de coordination inter-services.
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Les prestations des psychologues

Les psychologues du CESDA interviennent sur des domaines extrémement variés allant de la réponse
en matiere de fonctions mentales et psychiques a I'amélioration des relations et interactions avec
autrui, en passant par la participation sociale et le développement des compétences en matiere de
prise de décisions et de sécurité.

Dans ce but, les psychologues conduisent des actions en situation duelle ou groupale (ateliers a visée
thérapeutique). Ces actions s’inscrivent dans une programmation liée au PIA de I’enfant ou dans un
contexte d’urgence. Elles ont lieu dans un cadre propice au bien-étre de I'enfant et a I'instauration
d’un climat de confiance : rythme et durée des séances ajustables, utilisation d’un médiateur si besoin,
modes et moyens de communication adaptées.

Les prestations des psychologues peuvent concerner I'enfant au plus prés ou, de maniere plus
distanciée, un intervenant direct ou un partenaire de I'accompagnement, dans une démarche de
soutien, d’aide a la réflexion et a de gestion des difficultés.

Niveau de réponse satisfaisant.

Deux psychologues a plein temps exercent respectivement sur le JES et la SEDAHA pour adolescents.
Le temps moyen théorique disponible pour chaque enfant environne 1 heure auquel il convient de
retrancher la charge liée a la réalisation des bilans pour les renouvellements d’orientation aupres de
la MDPH?,

Les prestations des auxiliaires médicaux

Au CESDA, ces prestations sont réalisées par les psychomotriciens et orthophonistes dans les domaines
de la rééducation et de la réadaptation. Les modalités d’accompagnement sont individuelles ou
groupales (sous forme d’atelier) et s’articulent avec le PIA de I'enfant.

En orthophonie, les accompagnements dépendent des difficultés de chaque enfant mais aussi de leurs
potentialités. lls visent le développement du langage et de la communication et de I'appétence
communicationnelle, au regard du projet linguistique choisi par le jeune et sa famille (francais écrit et
oral, francgais écrit, LSF, francais signé, frangais oral, moyen de communication alternatif de type
pictogrammes ou images).

Dans le cas d’une approche audiophonatoire, I'objectif sera de tendre vers la maftrise de la langue
orale et écrite par stimulation de la voie auditive.

Dans le cas d’'une approche visuo-gestuelle, I'objectif sera de stimuler les fonctions sensorielles.
L'introduction ou le soutien de la langue francaise écrite et le développement des compétences en
lecture labiale constituent des axes de travail majeurs de la démarche.

Par ailleurs, lorsque la mise en place d’une langue n’est pas possible, le développement de la
communication reste un objectif qui sera soutenu par la mise en place d’outils de communication
visuels tels que les images, les pictogrammes, le PODD?!. L’orthophoniste évalue la réceptivité de

20 MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées.
21 pODD : Tableaux dynamiques a organisation pragmatique (en francais).
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I’enfant a ces divers outils afin de proposer le plus pertinent a I'enfant, a sa famille et a I'équipe
pluridisciplinaire.

Niveau de réponse partiel.

Chaque service dispose d’une orthophoniste ce qui permet de déployer un temps moyen
hebdomadaire théorique par enfant de 1h15 au JES et de 45 minutes sur la SEDAHA pour adolescents.
En moyenne 71% des enfants bénéficient d’orthophonie chez les plus petits et 56% chez les
adolescents, ce qui reste correct. Toutefois, ces données sont a corréler avec les besoins repérés (voir
1.1.1.2./1.1.1.4. /1.2.1.2.) dont le niveau a été évalué d’'important a trés important.

Par ailleurs, certains enfants disposant d’un accompagnement gagneraient vraisemblablement a voir
leur fréquence renforcée. D’autres enfants pour lesquels les besoins sont moins forts mais pas
inexistants, ne trouvent pas de réponse dans I'offre du CESDA.

De son c6té, le psychomotricien dispense des prestations de rééducation et de thérapie aux enfants
et jeunes ayant des difficultés psychomotrices. Des bilans, préalables a la mise en route d’un projet
d’accompagnement dédié, permettent d’évaluer les compétences psychomotrices des enfants, telles
que la coordination, I'équilibre, le tonus, la latéralité, le schéma corporel, I'organisation dans I'espace
et le temps et permettent également d’établir un profil sensoriel.

Les accompagnements proposés visent le développement sensori-moteur, la prise de conscience du
corps, le développement de la coordination générale et de la motricité fine, la construction de reperes
spatiaux et temporels, etc. Des médiateurs sont utilisés afin de conférer a I'approche une dimension
ludique. Il peut s’agir de parcours psychomoteurs, de techniques d’expression corporelle, de jeux de
ballons, de massages et autres méthodes de relaxation, de jeux de société ou de jeux cognitifs, de
stimulations sensorielles type plancher vibrant, d’instruments de musique, d’activités sportives
(comme I'escalade), etc.

Pour certains jeunes, un travail autour des savoir-faire comportementaux de nature verbale, non-
verbale, cognitive et émotionnelle, peut-étre mis en place sous forme d’ateliers de Thérapie
d’Echanges et de Développement ou Habiletés sociales. La visée est une rééducation fonctionnelle de
la communication sociale. Elle concerne plus particulierement les jeunes avec troubles du spectre de
I"autisme, déficience intellectuelle ou troubles des interactions.

Niveau de réponse satisfaisant.

Chaque service est doté d’un psychomotricien. Il intervient a hauteur de 50% sur le service des petits
et a 60% sur le service des adolescents. Le temps moyen hebdomadaire théorique dégagé par enfant
est d’approximativement 35 minutes sur chacun des deux services. La aussi, ces données sont a
nuancer au regard des besoins repérés. Si les besoins en matiére de fonctions sensorielles, de relations
et interactions, pour la mobilité et pour la sécurité (1.1.1.2. et 1.2.1.2. a 1.2.1.4.) sont importants et
tres importants, a contrario, peu d’enfants sont concernés par des besoins en matiere de fonctions
locomotrices (1.1.1.8.). On peut vraisemblablement en déduire qu’il existe une forme d’équilibre, les
besoins modérés du point de vue de la santé somatique et psychique, sur le plan de la psychomotricité,
permettant de « reverser » du temps en réponse aux forts besoins en matiere d’autonomie.
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3.1.2. Prestations directes en matiére d’autonomie

L’accompagnement aux actes de la vie quotidienne

Les prestations d’accompagnement aux actes de la vie quotidienne consistent pour I'essentiel a
répondre aux besoins liés a I'entretien personnel (1.2.1.1.) et a la mobilité (1.2.1.3.).

Elles se caractérisent par des soins de nursing (aide a I’hygiéne et a la toilette), un accompagnement
pour s’alimenter, une aide pour la mobilité et également pour le suivi et la prise de traitement le cas
échéant. La mobilisation de ces prestations est dépendante des exigences liées a la situation de
I’enfant ou du jeune. Elles peuvent étre de nature totalement supplétive mais n’écartent jamais la
logique compensatoire ; I'objectif in fine restant toujours de permettre a I'enfant ou au jeune
d’accéder a une autonomie la plus large possible dans ce registre.

L’équipe éducative assure ces missions de soutien, dans le cadre du groupe de vie fréquenté la journée
par I’enfant, a I'internat pour ceux qui y sont accueillis mais également dans tous les espaces de vie du
jeune dans lesquels elle est amenée a accompagner 'enfant.

L’équipe soignante, et plus particulierement I'infirmiére, intervient aux c6tés de I'équipe éducative.

Niveau de réponse satisfaisant.

Pour 2019/2020, la moitié de I'effectif d’enfants du JES disposait d’un objectif de travail dédié aux
actes de la vie quotidienne dans son PIA et 39% sur la SEDAHA pour adolescents.

Sur le JES, le niveau d’encadrement éducatif des groupes environne la plupart du temps 1
ES/ME/EJE/AMP? pour 2,5 enfants. Celui de la SEDAHA pour adolescents varie de 1 pour 4 enfants a
1 pour 2 enfants sur les dispositifs d’accompagnement des jeunes présentant des traits autistiques. A
I'internat, I'encadrement est de 1 pour 3 a 1 pour 4 enfants.

L’effectif parait satisfaisant pour accompagner dans ce registre les enfants pour lesquels les actes de
la vie quotidienne constituent un enjeu. Cependant, cet effectif est convenable dans un modele
d’accompagnement peu mouvant aupres d’enfants dont les besoins de stabilité figurent parmi les
besoins premiers.

L’accompagnement a la communication et aux relations avec autrui

Le CESDA mene des activités, ateliers et apprentissages dans le but que chaque enfant puisse se saisir
d’outils de communication et/ou d’une ou de plusieurs langues, dans la limite des choix formulés
individuellement et en regard des possibilités de I'enfant.

L'établissement dispose des ressources humaines nécessaires pour proposer différents moyens de
communication permettant de favoriser I'entrée et le développement de la communication des
enfants et des adolescents. Il s’agit notamment des pictogrammes, de la LfPC* (aide a la lecture
labiale), des photos et des images. Tous ces outils sont mis au service de la compréhension des

22 ES/ME/EJE/AMP : Educateur Spécialisé/Moniteur-Educateur/Educateur Jeunes Enfants/Aide Médico-
Psychologique.
2 LfPC : Langue francaise Parlée Complétée.
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messages et de I'entrée en communication des enfants et des adolescents, leur usage visant a favoriser
et a développer les échanges, la relation avec autrui et I'expression d’une pensée.

L’environnement langagier verbal proposé au CESDA se référe par ailleurs a deux langues, la LSF?* et
le frangais. L'intégralité de I'équipe pluridisciplinaire concourt au développement de la communication
grace aux activités dédiées qui sont mises en place, mais aussi du fait du bain langagier quotidien offert
a chaque enfant, dans les deux langues.

La dynamique engagée afin de soutenir 'accompagnement a la communication s’appuie sur les
professionnels ressources spécialisés tels que les interprete en LSF, professeur de LSF, intermédiateur
en langue des signes, codeur et orthophoniste. Ces professionnels assurent un travail continu autour
du langage, de la langue, du champ lexical, des techniques de communication non verbale, de
I’adaptation des outils de communication a destination des enfants, etc.

Niveau de réponse partiel.

Le CESDA dispose, dans lI'ensemble, de professionnels formés aux différentes techniques de
communication, au francais et a la LSF ainsi que de professionnels spécialisés variés dans ce ressort.
Concernant plus particulierement les professionnels spécialisés, I'ensemble contribue de par ses
compétences a soutenir la dynamique mais avec la limite inhérente aux missions plus globales qu’ils
portent et a leur faible quotité de travail.

Par exemple, le périmétre d’intervention de I'intermédiateur est souvent restreint a quelques jeunes,
celui-ci étant positionné sur un groupe de vie, en qualité d’intervenant sociale. Le codeur est
également enseignant spécialisé et mobilisé sur 100% de son temps sur I'enseignement spécialisé
aupres des enfants. Il peut toutefois durant les enseignements compléter avec du code le francais oral.
Le professeur de LSF exerce a 90%. Le temps moyen hebdomadaire théorique qu’il peut allouer a
chaque enfant est de fait de 19 minutes. Pour l'interpréte, ce méme temps est de 21 minutes mais est
mobilisé en trés grande majorité par les rendez-vous de P.L.A.

Par ailleurs, le CESDA devra réengager un travail de structuration de la fonction ressource en
pictogrammes.

En conclusion, I'effectif ne permet que difficilement de répondre aux besoins en matiere de
communication et de relations a autrui, tant ils sont considérables. Ceci est d’autant plus manifeste
que I'établissement s’ouvre a I'extérieur. Dans ce contexte, il a a intervenir sur plusieurs fronts, celui
de lI'interne a proximité directe des enfants, celui de la mise en accessibilité des outils documentaires
et de communication au niveau institutionnel et celui de I'externe dans I’environnement du jeune
(formations/informations auprés des familles, des partenaires, etc.). Du point de vue de I'accessibilité,
la ressource en outils informatiques, tout comme la maitrise desdits outils représentent également
une limitation a la pertinence de ces accompagnements.

L’accompagnement a la prise de décisions adaptées et pour la sécurité

Il s’agit ici de I'ensemble des actions visant a construire, restaurer ou préserver I’habileté de chacun
des enfants a la prise des décisions qui permettront de garantir sa sécurité et celle des autres.

24 LSF : Langue des Signes Francaise.
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L’équipe éducative joue un réle tout particulier, sa présence continue aux c6tés du bénéficiaire lui
octroyant un périmetre d’intervention large, dans de nombreux domaines de la vie quotidienne.

Dans un premier temps, I’équipe éducative s’assure que chaque jeune bénéficie des outils/moyens qui
vont lui permettre de garantir son intégrité physique et psychique immédiate. Il peut s’agir
d’adaptations dans I'espace, d’'une présence éducative plus ou moins distanciée ou de repérage dans
le temps. Des routines sont ensuite mises en place au cas par cas mais aussi en tenant compte de la
dynamique du groupe : accueil personnalisé a I'arrivée, emploi du temps détaillé renforcant le
repérage quotidien, utilisation de médiateurs, constitution de sous-groupes d’affinités entre jeunes,
etc.

Lorsque le climat de confiance est posé et la sécurité préservée, alors I'équipe éducative s’attache a
amener l'enfant a hausser son seuil d’acceptation et d’adaptabilité en le confrontant, avec
bienveillance, a des difficultés croissantes. Divers ateliers peuvent étre mis en place a cet effet, tels
que les ateliers de repérage dans le temps ou dans I'espace. Le support de travail s’inscrit dans une
dynamique de progressivité. Il tend a amener I'enfant ou le jeune a passer du niveau micro-
environnemental (dans la structure) a macro-environnemental (en ville pour le CESDA) tout en
diminuant a chaque étape la présence éducative et en augmentant son degré de mobilité (d’un objectif
fixe a un parcours), sa capacité a gérer son stress, la justesse de son comportement avec autrui, sa
résilience.

La progressivité des paliers décrite tout comme les mesures de protections a mettre en place pour
I’enfant s’inscrivent dans une démarche d’évaluation du risque encouru. Selon les cas, elle peut donner
lieu a une concertation en équipe pluridisciplinaire ou faire I'objet d’une réflexion institutionnelle plus
large. Dans les situations plus complexes, des structures d’appui internes (comité d’éthique IRSA, etc.)
ou externes (ERHR?>, CRA?®, MDPH, etc.) peuvent venir étayer la réflexion autour de la bonne mesure
des actions entreprises.

Niveau de réponse satisfaisant.

A ce jour, les ressources mobilisables en interne comme en externe permette d’appréhender cette
dimension de I'accompagnement.

3.1.3. Prestations directes pour la participation sociale

Les prestations pour la participation sociale ont pour objectif de soutenir les personnes pour favoriser
leur pleine participation dans une société inclusive, au sens de la CIF?” et de la loi du 11 février 2005.

L’accompagnement a I'exercice de ses droits

Les actions du CESDA ont pour ambition, en fonction de I'dge de I’'enfant, de préparer a court, moyen
ou long-terme la sortie et donc la vie de citoyen. A cet effet, I'établissement offre aux jeunes la
possibilité d’en faire I'expérience dés le plus jeune age, dans les murs, afin d’éprouver la prise de

25 ERHR : Equipe Relai Handicap Rare.
26 CRA : Centre de Ressources Autisme.
27 CIF : Classification Internationale du Fonctionnement.
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décision, accompagné s’il y a lieu mais libre d’influence, et ce jusqu’a un age plus avancé auquel le
jeune devra commencer a faire des choix pour son avenir.

L'existence d’un reglement de fonctionnement permet a I'enfant, dans la mesure de ses capacités,
d’appréhender ses droits mais aussi ses devoirs. Un Conseil de la vie sociale (CVS), instance de
participation a la vie de I'établissement, est en place et assure une représentativité de I'ensemble des
enfants de I'établissement. Les élections du CVS constituent pour les plus grands (a partir de 11 ans),
un premier apprentissage du vote. Les jeunes élus apprennent au fil des réunions a tenir une posture
adaptée a l'instance. Dans le cadre de son PIA, le jeune est soutenu par son éducateur référent de
sorte qu’il puisse exprimer ses attentes, ses envies et éventuels projets pour I'année a venir et/ou au-
dela.

Les parents, représentants légaux, sont inscrits a I'identique dans ces processus. lls sont par ailleurs
informés des possibilités de recours qui s’offrent a eux.

Enfin, dés I'age de 16 ans, parents et enfants sont sensibilisés aux changements inhérents a I’acces a
la majorité. Le CESDA doit alors permettre a chacun de trouver sa nouvelle place, la coopération des
familles étant toujours souhaitée mais sans pour autant empiéter sur les nouveaux droits du jeune
adulte.

Les ateliers parcours de vie et projet de vie menés par I’Assistante de service social et repris par
I’équipe éducative permettent aux jeunes de plus de 16 ans de mieux appréhender :

- la notion de majorité : responsabilités, droits, démarches administratives, mesures de
protection, etc.

- et l'accés aux droits des personnes en situation de handicap : role de la MDPH, carte
d’invalidité, allocations, prestations de compensation, RQTH?, etc.

Niveau de réponse satisfaisant.

Le plateau technique permet de mettre en ceuvre ces accompagnements sans difficulté.

L’accompagnement a la sortie : logement, ressources et autogestion

Comme mentionné plus haut, chaque jeune bénéficie d’'un accompagnement pour préparer sa sortie
du CESDA, ce qui se traduit également, pour la plupart d’entre eux, par un accompagnement a la
recherche de son lieu de vie a I’age adulte et a la question des ressources. Bien que le projet se travaille
tout au long du parcours, les démarches sont plus soutenues apres 15 ans.

L'assistante de service social est I'interlocuteur privilégié pour la conduite de cette étape. Elle soutient
et conseille parents et enfants, dans le cadre de rendez-vous individualisés ou d’ateliers.

Pour améliorer la visibilité du jeune dans sa vie future, les ateliers parcours de vie et projet de vie
viennent la encore compléter et soutenir I'offre en donnant aux jeunes des points de repéeres quant
aux différentes options qui s’offrent & eux en matiére d’orientation et d’hébergement : FO?, FAM*°,

28 RQTH : Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé.
2 FO : Foyer Occupationnel.
30 FAM : Foyer d’Accueil Médicalisé.
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MAS3, FIT®, etc. Le réseau de partenaires laisse par ailleurs la possibilité d’organiser des visites dans
ces structures, voire de construire le projet de sortie avec elles.

Du point de vue des ressources, c’est également dans ce cadre que la question du budget lors de la vie
d’adulte se prépare. Ressources, banque, modalités de paiement, établissement d’un budget sont des
thématiques qui sont abordés par I'assistante de service social, avec un relai éducatif. En effet, au sein
du groupe de vie, le travail autour de I'argent peut s’organiser de maniére récurrente et pragmatique
(simulation d’achat, courses, etc.)

Enfin, I'internat constitue pour les jeunes qui bénéficient de cette offre un support important de la
préparation a la vie d’adulte. Il permet d’accompagner des jeunes aux besoins trés variés, a différentes
étapes de développement: jeunes a fort besoin d’encadrement, jeunes dont I'autonomie est a
consolider et ceux s’essayant a la vie autonome. Situé en plein centre-ville et ouvert sur I'extérieur, il
rend accessible de nombreuses activités permettant de mobiliser les compétences des jeunes. C'est
aussi un espace de vie collectif dont les régles donnent la possibilité aux jeunes d’apprendre et de
renforcer leurs aptitudes a réaliser les taches nécessaires a I'entretien de |’habitat, voire a la vie en
habitat indépendant : se lever, faire ses courses et ses repas, laver son linge, etc.

Niveau de réponse partiel.

Bien que cette étape du parcours ne concerne qu’une frange réduite de la population accompagnée,
elle n’en demeure pas moins couteuse en ressources. L'établissement ne dispose que d’une assistante
de service social pour I'ensemble des services, soit un volume horaire théorique hebdomadaire de 20
minutes pour chaque enfant.

Par ailleurs, I'agrément de I'internat n’autorise pas a aller au-dela de 25 jeunes. Hors, a I’"heure actuelle,
30 jeunes ont plus de 15 ans et 18 ont entre 11 et 14 ans. Les perspectives d’accompagnement sont
donc limitées sur I'internat. De fait, au-dela d’une nécessaire adaptation de I'encadrement, une revisite
de I'agrément serait nécessaire.

L’accompagnement a I'exercice de ses différents roles sociaux

Le CESDA accompagne chacun des enfants, a tous les ages, afin qu’il puisse progressivement tenir les
différents statuts auxquels son cadre de vie I'expose.

Pour les plus petits, des activités de jour, spécialisées, de type ateliers et activités éducatifs,
thérapeutiques, cognitifs, rééducatifs, ainsi qu’une scolarité adaptée sont proposés. Ces activités
prennent forme en fonction du projet. Elles visent a soutenir le développement de I'enfant et sa
communication.

Dessin, pate a modeler, jeux de société, jeux de construction sont autant de supports mobilisés par
I’équipe éducative pour construire et renforcer les compétences et les préalables aux acquisitions. Ce
travail vient en relai et complément du travail pédagogique engagé. Il s’agira d’abord d’activités
cognitives, plutot en individuel. Puis, pour les enfants en mesure de s’engager dans les apprentissages
scolaires, un contexte de petit groupe classe pourra étre proposé. Des notions de mathématiques,

31 MAS : Maison d’Accueil Spécialisée.
32 F)T : Foyer de Jeunes Travailleurs.
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graphisme, éveil, écriture, lecture, LSF, en référence aux programmes de I'Education Nationale seront
abordées. Les enfants qui ne peuvent pas accéder aux apprentissages scolaires bénéficient de la
poursuite des activités cognitives.

Enfin divers ateliers co-animés par un enseignant spécialisé et un éducateur viennent en appui aux
apprentissages : atelier jardin, atelier expérimentation, etc. lls permettent, par I'observation et la
manipulation, la mise en mouvement des apprentissages, facilitant leur appropriation.

Pour les enfants ne relevant pas du JES, 'accompagnement est davantage orienté vers la vie d’éleve
et la préparation de la vie professionnelle le cas échéant.

L'ensemble bénéficie d’activités cognitives y compris les jeunes les plus en difficulté et les plus agés.
Les jeunes sont répartis dans des groupes-classes en fonction de leur projet, de leur niveau (évalué a
partir d’un référentiel pédagogique élaboré au vu des référentiels de I’'Education Nationale des cycles
1 a 3, des référentiels des classes de SEGPA® et de CAP3*). Les disciplines enseignées sont le francais,
la LSF, les mathématiques, I'histoire et la géographie, la découverte du monde et les sciences. Les
enseignements sont adaptés a chaque jeune : niveau et mode de communication.

Des ateliers techniques orientés bois pour I'un et entretien et restauration collective pour 'autre
viennent compléter I'offre, dans une visée pré-professionnelle. Des séances et ateliers découverte des
métiers et orientation viennent par ailleurs éclairer les jeunes quant aux possibilités d’insertion
professionnelle. Des stages, des apprentissages et des essais dans le milieu professionnel adapté ou
ordinaire peuvent par la suite étre mis en place, selon le projet de vie du jeune, ou pour |'aider a se
déterminer.

Du sport et des ateliers variés sont également mis en place, au service des jeunes, permettant de
diversifier les techniques d’apprentissages et les sujets d’apprentissages. C’'est le cas notamment de
I"atelier éducation aux médias et a I'information qui assure un meilleur usage des outils numériques et
une responsabilisation des jeunes, face aux médias et médias sociaux.

Enfin, a tous les ages, le CESDA accompagne les enfants et adolescents en inclusion dans une double
scolarité : CESDA et établissement spécialisé ou Education Nationale. L'inclusion individuelle n’étant
pour autant pas toujours possible, a compter de 2020, une Unité d’Enseignement Externalisée du
CESDA s’installe dans les locaux d’un college dans le but de proposer aux jeunes des dispositifs de
scolarisation intermédiaires. Celle-ci sera mobilisable, ponctuellement ou au long-cours et comme
passerelle vers le milieu ordinaire le cas échéant.

33 SEGPA : Section d’Enseignement Général et Professionnel Adapté.
34 CAP : Certificat d’Apprentissage Professionnel.
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Niveau de réponse partiel.

Du point de vue des enseignements, le plateau technique du CESDA permet d’allouer en moyenne
1h15 aux enfants du JES et 1h25 a ceux de la SEDAHA. La constitution de groupe-classes permet de
mutualiser le crédit temps et, de fait, d’offrir aux bénéficiaires bien au-dela de ce volume théorique
hebdomadaire (jusqu’a 15 séances hebdomadaires environ). Aussi, I'enseignement des disciplines
classiques et les activités cognitives, offrent un niveau de réponse plutot adapté.

A contrario, eu égard a la proportion d’enfants de plus de 15 ans (42% de I'effectif), les possibilités
d’accompagnement au stage et a I'orientation s’en trouvent réduites (1 professionnel a 50%).

L'enseignement de la LSF constitue également un point de vigilance a I'heure actuelle. La LSF figure en
effet dans le projet de I'enfant dans 90% des cas (projet signant ou projet bilingue). Un seul enseignant
a la charge de l'enseignement de cette langue. Il dispose donc en moyenne de 21 minutes
hebdomadaires par enfant/jeune. Bien que I’enseignant en LSF ne soit pas le seul a contribuer a placer
I’enfant dans un bain langagier en LSF, il convient de rester attentif aux recommandations de la HAS®®
en faveur des structures d’accueil du petit enfant qui préconise une mise en place d’activités et de
rencontres mobilisant la LSF a raison de 5 heures hebdomadaires minimum lorsque choix est fait d’'une
approche visuogestuelle.

L’accompagnement de la relation a I'autre

Tout au long de sa trajectoire au CESDA, le jeune bénéficiaire est amené a travailler la qualité et Ia
guantité des liens avec autrui, notamment eu égard au biais communicationnel qui peut exister dans
les interactions et compte tenu des difficultés qu’il peut parfois rencontrer dans le décryptage de
I'information en francgais.

Différentes actions sont menées, de maniere adaptée, pour développer, conforter ou sécuriser le lien
a l'autre. Sur chaque groupe de vie et entre groupe de vie, I’équipe éducative favorise la mise en place
de pair-aidance entre jeunes, tant pour faire profiter aux plus petits ou aux plus vulnérables d’'un
repere que pour susciter des plus autonomes une posture bienveillante.

Le r6le du CESDA dans ce champ peut également s’opérer du point de vue de la médiation entre le
jeune et sa famille lorsque la relation est difficile.

Enfin, a I'adolescence, un soutien a la connaissance de son corps et a la construction d’'une
représentation d’une vie affective, intime et sexuelle est proposé. Cette sensibilisation peut étre de
nature individuelle ou groupale et est adapté au niveau de connaissance et aux besoins des jeunes.

Niveau de réponse satisfaisant.

Le plateau technique permet de mettre en ceuvre ces accompagnements.

L’accompagnement pour la participation aux activités sociales et de loisirs et le développement de
I"autonomie dans les déplacements

35 HAS : Haute Autorité de Santé — Surdité de I'enfant, que proposer avant I’Age de six ans ? 2010.
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Pour accroitre les possibilités de participation pleine et effective a la vie sociale, I'’équipe éducative
met en ceuvre des activités et ateliers autour du déplacement : repérage et déplacement virtuel via
des logiciels de cartographie, parcours en ville, voyage en transport en commun, lecture de carte,
utilisation d’application Web, etc., avec aide ou en autonomie.

Par ailleurs, tous les enfants bénéficient d’'un accompagnement a la sécurité routiére, en fonction de
leur projet de vie et de leurs possibilités :

- permis piéton,

- ASSR¥1et2,

- BSR¥,

- code de la route.

Niveau de réponse satisfaisant partiel

Actuellement, I'offre permet de répondre au besoin. Il convient toutefois de préciser que dans une
perspective de renfort du travail dans I’environnement combiné a la poursuite de I'accompagnement
des jeunes dans les conditions existantes, le plateau technique ne permettra pas de maintenir ce
niveau de réponse.

3.1.4. La coordination renforcée pour la cohérence du parcours

Ce mode d’accompagnement est mis a I'ceuvre pour des situations particulieres dont le niveau de
complexité et d’exigence est supérieur aux habitudes de travail. La coordination s’effectue avec les
proches de I'enfant ou du jeune et avec des partenaires, de droit commun ou spécialisés. Les
prestations sont de toute nature : soin, autonomie et participation sociale.

Cette coordination est pluridisciplinaire et supportée par le chef de service et, le cas échéant, le
directeur.

Niveau de réponse satisfaisant.

3.1.5. Prestations indirectes

La gestion, le management et les coopérations

Au CESDA, les fonctions d’encadrement (hiérarchiques) sont assurées par un directeur de Pole Enfants,
un directeur de site et des chefs de service.

Une équipe de secrétaires vient en appui sur le volet des ressources humaines, de la comptabilité, du
budget, de la gestion administrative, de la gestion des dossiers des personnes accueillies et de la
communication. Par ailleurs, ces fonctions sont en général partagées avec la Direction Générale de
I'IRSA qui assure I’harmonisation des pratiques, la mutualisation de certaines taches et, de maniere
générale, les activités relevant d’un niveau plus stratégique.

36 ASSR : Attestation Scolaire de Sécurité Routiére.
37 BSR : Brevet de Sécurité Routiére.
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La recherche et la formalisation des coopérations sont réalisées par I’équipe de direction et les chefs
de service.

L'amélioration continue de la qualité est animée par le directeur adjoint du pdle enfants, en
collaboration avec la direction de site et les chefs de service, dans le respect du plan qualité associatif.

Niveau de réponse partiel.

Le passage au tout numérique permet a ce jour de traiter d’un volume d’informations beaucoup plus
important. Ce phénomene a néanmoins été de pair avec la multiplication des supports de traitement
de I'informations, un accroissement des données et un travail de coordination plus soutenu. L’effectif
administratif ne s’est pour autant pas accru, ce qui peut périodiquement générer des points de
blocage.

Les fonctions logistiques

Le CESDA dispose de deux sites géographiques distincts pour exercer ses activités aupres des enfants.
Les locaux offrent :

- des espaces pour les activités de jour : groupe de vie, salles d’activités, sanitaires, espace
calme, classe, CDI (site de Bordeaux uniguement) ;

- des espaces de soins ;

- des espaces pour la restauration ;

- uninternat réservé a ce jour aux adolescents a partir de 11 ans (site de Bordeaux) ;

- des bureaux.

L’équipe des services généraux a en charge I’hygieéne des locaux, I'entretien et la sécurisation du bati
et est aussi amené a réaliser des opérations de réfection régulierement.

Le service de repas est assuré en interne, par une maitresse de maison, sur le service des plus petits et
par un prestataire externe sur le service des plus grands.

Enfin, le CESDA a a sa charge le transport des enfants entre leur domicile et I'établissement. Des
opérateurs du transport de personnes a mobilité réduite sont mandatés par I'établissement qui
s’assure de la qualité globale des prestations et fait lien entre les familles et les transporteurs.

Niveau de réponse partiel.
Dans I'ensemble, les locaux du CESDA sont adaptés a quelques exceptions pres.

Les espaces du JES perdent en pertinence dés lors que la population se concentre sur les tranches
d’ages les plus élevées du service, eu égard a la petitesse des locaux et du matériel.

Les locaux du service pour adolescents sont, pour certains, anciens et n’ont pas fait I'objet de réfection.
Cela est particulierement le cas sur le batiment Teulieres, notamment pour les sanitaires.
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3.2. Organisation interne

3.2.1. Modalités d’admission, file active

Chaque prise de contact, d’'une famille ou d’un professionnel agissant en son nom, quelle que soit sa
forme, conduit a un entretien téléphonique avec le chef du service concerné par la demande
d’admission. L'admission, elle, ne peut intervenir qu’aprés rencontre de la famille, seule décisionnaire
pour I'enfant.

Dés lors qu’une place est disponible, le service procede a une étude d’admission dont les modalités
peuvent varier en fonction de la situation du jeune. Un entretien physique, a minima, fait suite a
I’entretien téléphonique. Celui-ci est proposé a la famille et au jeune.

Dans la plupart des cas, un accueil in situ d’'une durée d’une demi-journée a cing jours complets, est
mis en place. Il permet a I'enfant/au jeune, et a sa famille, de faire I'expérience durant ce temps de
I"accompagnement qui peut étre proposé, pour s’assurer que celui-ci correspond bien a leurs attentes.
Par la méme occasion, il permet au CESDA de mieux entrevoir les besoins du bénéficiaire, dans une
perspective d’accompagnement a plus long-terme.

En cas d’'impossibilité d’accueil, faute de place, le jeune est inscrit sur liste d’attente. Le chef de service
guide alors la famille, ou le professionnel le cas échéant, dans la recherche d’autres solutions
d’accompagnement. Il peut s’agir de :
- contacter d’autres établissements proposant une offre de service équivalente ;
- rechercher des services a proximité du domicile ;
- proposer un accompagnement ponctuel ou transitoire de la part du CESDA, auquel cas I'offre
de service ne peut répondre a I'’ensemble des attentes et besoins ;
- aménager un accompagnement avec nos partenaires surdité (CAL, INJS, CAMSP) ;
- mettre en place une sensibilisation a la surdité aupres des intervenants en place aux c6tés de
I’enfant ou du jeune.

L'ambition est ici, a la hauteur des moyens disponibles, d’inscrire pleinement I'établissement dans la
réponse accompagnée pour tous, en tendant vers le zéro sans solution.

L’établissement est par ailleurs engagé dans la simplification des démarches administratives. D’'une
part il s’appuie sur le dossier unique d’admission élaboré conjointement par la MDPH et I’ARS du
territoire, et, d’autre part, il contribue au déploiement de ViaTrajectoire, portail d’orientation a
destination des personnes en situation de handicap. Ce dernier constitue I'outil de suivi de référence
des demandes d’admission pour les bénéficiaires, a I'interface des personnes et de I'établissement. Ce
dernier I'actualise chaque fois que nécessaire.

3.2.2. PIA%8

Le PIA est le support dynamique de référence du dialogue entre le jeune, son représentant légal le cas
échéant, I'établissement et les partenaires. Il est au coeur du diagnostic partagé de la situation de
I’enfant et se déroule, la plupart du temps, sur une année.

38 PIA : Projet Individualisé d’Accompaghement.
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Le PIA est envisagé comme un support au développement du pouvoir d’agir, recherché a toutes les
étapes de sa construction.

La trame et la procédure de PIA permettent :
- de recueillir les attentes du jeune et de sa famille,
- d’identifier les besoins repérés par les professionnels,
- de poser des objectifs généraux,
- de décliner les actions a conduire par chaque contributeur au projet,
- defixer des indicateurs d’atteinte des objectifs,
- et d’évaluer les effets de la mise en ceuvre du projet.

Chaque projet est unique et tend a appréhender I'enfant dans sa globalité. |l est sous-tendu par une
vision commune et solidaire des objectifs.

Un projet pédagogique personnalisé, « PPP », est élaboré par les enseignants. Il répond a I'obligation
de réaliser un projet personnalisé de scolarisation et s’inscrit dans la démarche de PIA. Ce volet
spécifique du PIA vient fixer les objectifs pédagogiques pour I'année, en lien avec les référentiels de
I’Education Nationale. Il est communiqué aux familles.

Par ailleurs, des bilans professionnels, en fonction de la situation du jeune peuvent venir enrichir la
connaissance du jeune en vue de soutenir des points spécifiques de vulnérabilité. Des syntheses
pluridisciplinaires posent également un état exhaustif de la situation du jeune, chaque année.

Bilans et synthéses sont également communiqués aux familles.

Axes de travail

Dans une démarche de progres continu, les professionnels auront a poursuivre leurs efforts pour
soutenir I'expression des choix des bénéficiaires et de leurs familles, penser une approche positive
permettant au bénéficiaire de valoriser ses ressources, et laisser davantage de place aux
partenaires.

La mise en ceuvre du MIC*® constitue une piste de réflexion.

3.2.3. Le dossier unique du bénéficiaire

Depuis 2018, I'IRSA est engagée dans la dématérialisation du dossier du bénéficiaire. Pour cela, elle a
fait I'acquisition, pour tous ses établissements et services, du logiciel Airmes.
Moyennant des ajustements, tant dans les pratiques professionnelles que dans les paramétrages de
I’outil, celui-ci doit permettre de gérer :

- latragabilité des informations au travers d’une fonctionnalité « transmissions »,

- l'agendadu,

- le dossier unique du bénéficiaire,

- le projet personnalisé.

39 MIC : Mon Inventaire de Compétences.
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Au stade de déploiement actuel de I'applicatif Web, les professionnels disposent d’un outil permettant
la centralisation des informations de suivi (transmissions, comptes-rendus) et le partage de I'agenda
du jeune.

Le dossier unique du bénéficiaire est de son c6té en cours de construction. Son volet administratif et
médico-social est opérant et actualisé tous les ans. Les données sociales et médicales n’ont par contre
pas encore fait I'objet d’un transfert. La réflexion est en cours pour assurer une arborescence donnant
satisfaction pour I'accueil de ces données sensibles, étant entendu qu’Airmes assure des conditions de
sécurité adaptées au cahier des charges du dossier du bénéficiaire et au RGPD* : cryptage SSL, routeur,
pare-feu et hébergement sécurisé.

Ces étapes de déploiement devront s’articuler avec un nécessaire travail d’appropriation du langage
introduit par la réforme tarifaire Serafin-PH*, choix ayant été fait d’adapter Airmes a la nomenclature
des sa mise en place.

Enfin, lors de la derniére étape du processus de déploiement de I'outil Airmes nous aurons a nous
attacher au développement du module de projet personnalisé dont la méthodologie est trés proche
de celle qui est pratiquée par I'établissement: partage d’observations = synthése = objectifs
généraux = objectifs opérationnels = évaluation.

L'intégralité des données concernant le bénéficiaire seront ainsi placées dans un lieu unique, sécurisé
et accessible.

Le dossier du bénéficiaire est a ce jour consultable par lui-méme et/ou son représentant légal sur
demande. Une procédure vient encadrer la demande.

Axes de travail

— Asseoir I'usage des transmissions et de I'agenda.

— Finaliser le paramétrage du logiciel et le transfert des piéces du dossier.

— Inscrire I'outil et les pratiques professionnelles dans la dynamique Serafin-PH.
— Développer la fonctionnalité projet personnalisé.

3.3. L'ancrage des activités dans le territoire (partenariats, ouverture sur |I'environnement)

Toute admission au CESDA s’accompagne, la plupart du temps, d’une orientation prononcée par la
CDAPH* de la MDPH®*. Cette obligation fait de cette derniére un partenaire incontournable de
I’établissement, également pour les renouvellements d’orientation, les réorientations, les demandes
d’allocations et de financements, les cartes invalidité, etc. ; autant de démarches pour lesquelles le
CESDA soutient les bénéficiaires dans le montage des dossiers. Les contacts sont tres fréquents pour
en assurer la coordination.

Si les MDPH orientent les enfants sourds vers I'établissement, I'adressage releve dans les faits d’un
processus dans lequel les intervenants sont multiples.

40 RGPD : Réglement Général sur la Protection des Données.

41 Serafin-PH : Services et Etablissements, Réforme pour une Adéquation des FINancements aux parcours des
Personnes Handicapées.

42 CDAPH : Commission des Droits et de I’Autonomie des Personnes Handicapées.

43 MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées.
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Pour les plus petits, le CAMSP* d’audiologie de Bordeaux est la principale structure a indiquer
|’établissement aux parents. Apres I'age de 6 ans, les établissements et services sanitaires et médico-
sociaux, plutot extrarégionaux, se tournent régulierement vers le CESDA dans le but de confirmer ou
infirmer une indication, ne disposant pas toujours de structures adaptées pour accompagner des
enfants avec handicaps associés sur leur territoire. Les MDSI*®, ARS*, directeurs d’écoles ordinaires,
CAMSP polyvalents, SESSAD*, sans oublier les parents directement, contribuent également 3
I’orientation vers le CESDA.

Le CESDA s’inscrit par ailleurs dans la démarche de Réponse Accompagnée Pour Tous portée par les
MDPH, tant par la signature de PAG*® pour des enfants dont I'accompagnement est complexe, que par
sa participation, avec les acteurs de la surdité, a I'efficience des ressources sur le territoire.
Avec la collaboration de ses proches partenaires (CAL*, INJS®® et CAMSP®?), le CESDA contribue a
I"accueil et a I'orientation des jeunes sourds du département et hors département, et a 'amélioration
de la qualité des prestations sur le territoire. Des passerelles entre les différentes structures sont
activées tous les ans :
- pour trouver des solutions a I'ensemble des enfants en attente de places sur le territoire,
- pour répondre au plus prés des besoins des enfants en proposant des doubles
accompagnements,
- pour réorienter des enfants accompagnés vers une structure partenaire répondant mieux aux
projets des enfants,
- pour mutualiser les ressources (transports, formation, etc.).
Depuis 2019, ce partenariat, autorise une réflexion autour des parcours des enfants sourds dans la
région, dans le cadre de la démarche impulsée par I’ARS.

Le travail de réseau avec I'Education Nationale tend par ailleurs a s’étoffer. Certains des enfants et
adolescents accompagnés bénéficient en effet d’une scolarité a temps partiel, en ULIS*?, en classe
ordinaire et parfois sur un dispositif de I'INJS, en plus de I'accompagnement assuré par le CESDA. En
fonction des situations, chefs de service, enseignants, éducateurs et éducateurs techniques spécialisés
se relaient aupres des équipes de I'Education Nationale, des jeunes des établissements et du
bénéficiaire pour assurer des missions d’accompagnement, de conseil, de formation/information et de
coordination. Un partenariat a également vu le jour avec I'enseignant référent Education Nationale
assurant les ESS®® et signatures de GEVASco®* pour les enfants fréquentant uniquement l'unité
d’enseignement du CESDA. Les échanges qui naissent de ces rencontres en interne modifient la vision
de I'enseignant référent, accroissant par le jeu des réseaux le repérage de I'établissement dans
I’environnement. Enfin, sur le plan de la scolarité, I'académie reste a ce jour dans |'attente de la
constitution d’un PEJS®®, dispositif devant permettre de regrouper des éléves dont le projet est soit un
parcours bilingue, soit un parcours en langue francaise, avec ou sans appui de la LfPC. Les politiques

4 CAMSP : Centre d’Accompagnement Médico-Social Précoce.

45 MDSI : Maison Départementale de la Solidarité et de I'Insertion.
6 ARS : Agence Régionale de Santé.

47 SESSAD : Service d’Education Spéciale et de Soins a Domicile.

48 PAG : Plan d’Accompagnement Global.

49 CAL : Centre de I'Audition et du Langage.

50 INJS : Institut National De Jeunes Sourds.

51 CAMSP : Centre d’Accompagnement Médico-Social Précoce.

52 ULIS : Unité Localisée pour I'Inclusion Scolaire.

53 ESS : Equipe de Suivi de la Scolarisation.

54 GEVASco : Guide d'EVAluation des besoins de compensation en matiére de Scolarisation.
55 PEJS : Péle d’Enseignement pour les Jeunes Sourds.
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publiques invitent effectivement a la construction de nouveaux modeéles de scolarisation permettant
aux enfants sourds de rompre avec l'isolement qui peut étre vécu du fait de la barriere de la
communication. Le PEJS répond a cet enjeu pour une part de la population. Dans cette mouvance, le
CESDA développe également des réponses, eu égard aux spécificités des enfants qu’il accompagne.
L'ouverture prochaine d’une UEE®®, fruit du travail d’'une année et demie de collaboration avec le
College du Matin du Mirail a Bordeaux constitue une de ces réponses.

Tous les enfants ne peuvent toutefois prétendre a une scolarité inclusive, méme partielle. Certaines
situations complexes aménent du reste le CESDA a s’entourer de partenaires spécialisés (comme
I’'ERHR et le CRA cités plus en amont). L'intérét du recours a ces dispositifs est multiple :

- évaluer et co-évaluer une situation exigeante,

- trouver conseil et appui aupres de professionnels spécialisés,

- co-élaborer des stratégies d’intervention globale et adaptées,

- prendre du recul dans la gestion de situation,

- trouver de nouvelles ressources,

- seformer.

Au quotidien, le CESDA s’articule aussi avec I'ensemble des acteurs du réseau d’accompagnement des
enfants et de la surdité :
- I’Aide Sociale a I'Enfance,
- les structures hospitaliéres spécialisées telles que l'unité d’accueil et de soins pour les
personnes sourdes du CHU>’ de Bordeaux,
- I'hopital de maniéere plus globale,
- les libéraux,
- lesport et la culture (bibliotheque, médiatheque, ludothéque, musées, conservatoire, piscine,
le sport adapté avec le SAM®, etc.).

Axes de travail

La tentation de toute démarche d’accompagnement peut étre de réduire I'ensemble des dimensions
de la personne a son seul point de vue. Pour éviter cet écueil, le CESDA devra s’inscrire avec force
dans la dynamique impulsée par les politiques publiques en termes de droit des bénéficiaires, en
soutenant I'autodétermination et la dynamique de parcours.

Il s’agira de travailler a :

— I'amélioration des processus internes par I'appui a I'expression libre de la parole du
bénéficiaire, la mise en ceuvre de ses choix, la poursuite du travail en interdisciplinarité,

— l'intensification des coopérations par I'étaiement du réseau et la mise en place d’actions de
coordination renforcée avec les partenaires cités en amont.

56 UEE : Unité d’Enseignement Externalisée.
57 CHU : Centre Hospitalier Universitaire.
58 SAM : Sport Athlétisme Mérignacais.
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4. Les principes d’intervention

4.1. Le projet linguistique et de communication

Le projet linguistique et de communication du CESDA s’inscrit dans le cadre des lois du 18 janvier 1991
et du 11 février 2005 instaurant le droit pour les parents a la liberté de choix entre une communication
bilingue (LSF et frangais) et une communication orale. Les choix linguistiques offerts aux familles, aux
enfants et aux adolescents qui en découlent sont :

- Apprentissage de la LSF et du frangais écrit ;

- Apprentissage de la LSF et du francais oral et écrit ;

- Apprentissage du frangais oral et écrit.

Le bain langagier proposé au CESDA est en conséquence attaché a la LSF et au frangais. |l s’adapte aux
besoins et potentialités de chaque jeune. Aussi, pour permettre au plus grand nombre de tendre vers
I"acquisition d’une langue, choix est fait d’'une didactique souple s’appuyant sur une communication
plurimodale, chaque fois que nécessaire. Les différents moyens de communication utilisés pour
favoriser I'entrée et le développement de la communication des enfants et des adolescents sont :

- les pictogrammes (sous toutes leurs formes),
- la LfPC (aide a la lecture labiale),

- les photos,

- lesimages.

Ces différentes ressources sont présentées par le chef de service et/ou le médecin lors des rencontres
avec les familles. Les parents et leur enfant ont alors a se prononcer sur les options qu'’ils retiennent.
Celles-ci sont mentionnées dans le PIA et viendront en support du projet de I’enfant, dans toutes ses
dimensions. Chaque professionnel s’adapte alors au mode de communication privilégié du jeune.

Les choix linguistiques réalisés par les parents et leur enfant ne sont pas irréversibles. lls peuvent étre
adaptés ou modifiés, a leur demande ou sur proposition de I'équipe pluridisciplinaire au regard des
acquisitions observées.

Atoutes les étapes du parcours de I'enfant, I'équipe du CESDA vient en appui aux familles et aux jeunes
qui souhaitent un éclairage et les accompagne pour qu’il puisse se faire leur propre représentation de
la surdité. L’établissement est en effet un lieu de diversité ou des jeunes aux projets linguistiques variés
se rencontrent.

Le projet linguistique a aussi a se décliner sur le versant inclusif, qu’il soit question d’inclusion dans le
milieu scolaire ou dans les autres environnements de vie de I'enfant, du jeune. Il est la question de
sensibiliser a la question de la langue, pour s’assurer que les choix des parents et de I'enfant sont
respectés mais aussi pour s’assurer que I'enfant est compris. Cette sensibilisation peut concerner les
adaptations nécessaires a la réception du message ou a la compréhension des rythmes d’apprentissage
de la langue chez les enfants déficients auditifs, souvent en décalage avec leur classe d’age. Un enfant
normo-entendant n’entre pas en contact avec la langue a I’école mais dés la toute petite enfance, dans
I’environnement familial. De leur c6té, les enfants déficients auditifs apprennent souvent de maniére
explicite la langue, a I’école, sans avoir pu profiter pleinement du support familial de la petite enfance,
ce qui amene naturellement a un retard de langage.
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4.2. ’'accompagnement de |'entourage proche de I'enfant

L'environnement de I'enfant ne se résume pas a ses représentants légaux ou a sa famille proche.
L'établissement a a s’appuyer sur toutes les personnes faisant partie du quotidien de I'enfant deés lors
que les représentants Iégaux en conviennent. Il s’agit des fratries, grands-parents, familles d’accueil,
voisins, assistants maternels, centres de loisirs, etc.

L'accompagnement s’entend alors comme un rapport de proximité dans lequel la relation d’aide
permet de renforcer le tissu des solidarités autour de I’enfant.

Aussi, le CESDA doit viser avec plus d’ambition le rééquilibrage de la parole et la mobilisation des
compétences des différents acteurs autour de I'enfant, dans une perspective ou chacun d’entre eux se
nourrit des savoirs et savoir-faire de I'autre.

Sur le champ spécifique de la communication, les recommandations de bonnes pratiques de la HAS®®
attirent I'attention sur I'intérét a placer I’enfant dés le plus jeune age dans un bain langagier opérant
pour lui. Le développement de I'enfant et son accés au langage dépendent de la possibilité pour son
environnement d’exercer une stimulation en pratiquant une langue qu’il puisse réceptionner, et cela
guelles que soient les modalités de réception de la langue (audiophonatoire ou visuo-gestuelle).
Il s’agit de fait d’outiller I'environnement, et particulierement la famille :
- Enfonction de la situation de I’enfant : existence d’'un moyen de compensation technique ou
non, gain prothétique suffisant ou non.
- Enfonction de leur propre situation : pratique de la LSF, du francais signé, du francais oral, du
francais écrit.

Axes de travail

A ce jour, il n"est pas proposé d’aide systématique a la famille en vue de I'acquisition de la LSF (pour
celles qui ne maitrisent pas cette langue) ou de la connaissance des divers outils de communication
permettant de soutenir le lien entre I'enfant et sa famille. Le CESDA ne s’est donc pas pleinement saisi
d’une des missions explicites qui lui est dévolue par la réglementation®.

4.3. ’inclusion

L’inclusion se décline dans tous les domaines de la vie de la personne. Toutefois, I’age des personnes
accompagnées par le CESDA et, de fait, les roles communément associés a cette période de leur vie
conferent a certains domaines d’activités un poids significatif. C'est le cas notamment de la scolarité
et des loisirs.

Aussi, en cohérence avec nos modeles conceptuels de référence, c’est en support et en complément
aux dispositifs inclusifs existants ou naissants que doit se placer I'établissement, pour augmenter le
potentiel de résilience des enfants et la plasticité des structures de droit commun accueillantes.

En matiere de scolarité, encore de nos jours, de nombreux enfants oralisants se trouvent en situation
d’échec, d’exclusion et d’isolement dans le cadre de la scolarité individuelle. On peut le constater parmi

59 HAS : Haute Autorité de Santé — « Surdité de I'enfant : accompagnement des familles et suivi de I'enfant de 0
abans».
80 Article D.312-99 du Code de I’Action Sociale et des Familles.
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les effectifs du CESDA. Quant aux enfants signants, aucune structure ordinaire ne met a leur disposition
d’offre de scolarité sur notre territoire.

C’est ainsi aux établissements médico-sociaux qu’incombe la mission d’aider les partenaires de
I’Education Nationale a mieux appréhender les besoins spécifiques des enfants avec surdité et, le cas
échéant, handicap associé. La création de formats intermédiaires, intégratifs, doit permettre de poser
des passerelles a visée inclusive et dans lesquelles le mouvement n’est pas seulement unilatéral. L'UEE
pour adolescents, créée par le CESDA ouverte a la rentrée scolaire 2020-2021, ceuvre en ce sens. Elle
aspire a contribuer a I'égalité des chances, au développement de la vie sociale et a I'insertion sociale
et professionnelles des jeunes. Les objectifs fixés se déclinent tant sur les registres de la socialisation
gue communicationnel, pédagogiques, expérientiels, institutionnels et sociétaux. Sur ces deux
derniers points particulierement, le college dans lequel s’'implante 'UEE et le CESDA sont des
partenaires ayant vocation a s’accueillir 'un et I'autre dans une dynamique d’inclusion et d’inclusion
inversée.

Du point de vue de I'acces aux loisirs et bien que cette dimension ne reléve pas du champ propre de
I’établissement, I'ambition portée est la méme que pour la scolarité. Il convient toutefois de préciser
que le contexte d’offre est encore plus limité. Les porteurs de projet en termes de loisirs et vacances
adaptés sont inexistants auprés des jeunes sourds dont I'autonomie est la moins développée.

Axes de travail

Le dispositif UEE du CESDA n’est prévu pour l'instant qu’au niveau collegue. Son équivalent au niveau
élémentaire n’existe pas.

D’autre part, une offre en vacances adaptées a destination d’enfants dont les besoins en
accompagnement sont importants sur le plan de 'autonomie et/ou de la communication verbale est
a rechercher, soit par adossement a une structure existante, soit par développement d’une offre
spécifique pouvant s’inscrire dans une augmentation du nombre de jours d’ouverture en faveur d’un
public cible ; conformément aux objectifs du CPOM®! en cours.

Des actions au bénéfice de I'inclusion des jeunes dans les milieux de la culture et du sport.

4.4.’acces au savoir

Le projet pédagogique du CESDA est construit de telle sorte que son portage est pluridisciplinaire, ce
pourquoi la notion d’acces au savoir est privilégié. Dans cette acception, I'ambition est la mise en
ceuvre d’un réseau d’apprentissage assurant une mobilisation élargie des potentialités de chaque
enfant. Tous les professionnels peuvent ainsi contribuer aux objectifs pédagogiques fixés pour un
enfant. Les enseignants assurent un role de conseil et de coordination auprés des autres
professionnels, dans ce domaine, ce qui permet de renforcer les acquisitions et diversifier les modalités
d’apprentissage.

Toujours dans ce sens, la réponse pédagogique s’appuie sur I’'ensemble des temps de scolarité proposé
al'enfant:

61 CPOM : Contrat Pluriannuel d’Objectifs et de Moyens.
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- en milieu ordinaire pour les enfants a temps partiels en inclusion,
- dans le cadre des enseignements du CAL ou de I'INJS lorsqu’un double accompagnement est
mis en place.

Le PIA détermine le niveau de réponse et garantit la visibilité des actions entreprises. Chaque jeune
bénéficie des mémes chances, indépendamment de son age.

L'offre du CESDA s’ajuste aux besoins des enfants et a leurs projets. Il est question d’'une pédagogie
adaptée qui permet le développement cognitif des enfants. Elle apporte une réponse en termes :

- de construction de la pensée et de pré-apprentissages,

- de construction de la langue (apprentissage et perfectionnement de la langue orale et écrite,
de la LSF),

- d’apprentissages conventionnels (disciplines fondamentales),

- d’apprentissages orientés vers la manipulation en ateliers et ateliers techniques,

- d’activités sportives adaptées ou non,

- d’adaptation et de reprise des apprentissages proposés en classe ou en cours pour les éléves
a temps partiel en milieu ordinaire,

- de préparation au travail en milieu ordinaire, adapté ou protégé,

- d’apprentissages de la posture d’éléve ou de futur travailleur (réles sociaux).

4.5. La vie affective intime et sexuelle

Le CESDA accompagne les enfants dans toutes les dimensions de la santé, dans le cadre de son projet
et en lien avec ses souhaits et ceux de ses parents.

En fonction de leur age, de leur niveau de maturité, des besoins exprimés et de leurs modalités de
communication, le CESDA peut mettre a disposition des pré-adolescents, adolescents et jeunes adultes
des outils et ressources variées et adaptées leur permettant de bénéficier d’une information visant a :

- appréhender le corps et ses changements,

- exprimer ses sentiments, évoquer la relation amoureuse,
- comprendre le consentement, les droits de la personne,
- comprendre les limites de I'intime.

Ces accompagnements s’inscrivent dans un cadre bienveillant visant a estomper la vulnérabilité liée a
I’age et aux possibilités d’acces a lI'information. Pour bon nombre des jeunes, ces actions de
sensibilisation s’inscrivent également dans une action autour des intéréts, limites et dangers des
médias sociaux.

Soutenu par une démarche associative, le CESDA veille a rechercher les moyens de garantir la mise en
ceuvre d’un questionnement allant vers une réflexion éthique sereine et distanciée et a évaluer les
bénéfices apportés aux bénéficiaires, a leurs proches et aux professionnels.

4.6. Le projet de soins

Des actions thérapeutiques sont mises en ceuvre individuellement, pour chaque enfant, en fonction
de ses besoins. Elles visent I'amélioration de la qualité de vie des enfants et adolescents et prennent
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appui sur les recommandations et le schéma régional de santé en matiére de soins. Les actions sont
coordonnées et s’inscrivent dans les objectifs prévus au PIA.

Chaque professionnel médical et paramédical s’assure par ailleurs de I’existence d’un cadre contenant
et sécurisant pour la mise en place des activités de soins et de rééducations dont I’enfant ou le jeune
bénéficie.

La cohérence des propositions de soins, a toutes les étapes du parcours de I'enfant, est recherchée. A
cet effet, le projet de soins de chaque enfant est revisité régulierement et chaque fois que nécessaire.
Une coordination avec les prestataires de soins extérieurs et en interne lors des transferts de service
est assuré.

Pour autant, la maniére d’assurer la coordination et la continuité des soins doit étre interrogée a la
lumiére de plusieurs éléments :

- I'éloignement géographique des enfants et de leurs familles (20% des bénéficiaires résident
hors Gironde),

- larareté de certaines spécialités médicales, a plus forte raison dans les bassins de population
de faible densité démographique et sur lesquels nombre des enfants accompagnés résident,

- linterruption des soins durant les périodes de fermeture du CESDA,

- la proportion d’enfants a fort besoin en matiére de soins (voir chap. 3.1.6.),

- la dimension inclusive de I'accompagnement amenant a envisager un accompagnement plus
a distance de l'institution,

- la complexité des inter-relations entre les différents acteurs dans une logique de parcours.

Le numérique transforme le systeme de santé et le réinvente. Il peut apporter une réponse, méme
partielle, a plusieurs des enjeux cités ici, en offrant une meilleure réactivité et une plus grande
souplesse dans les actions a conduire. Il rééquilibre également le rapport entre la visée préventive et
la visée curative de la médecine, en repositionnant la relation de soins différemment dans le temps et
dans I'environnement.

Aussi, comme les autres acteurs de la santé, le CESDA aura vraisemblablement a accroitre son effort
pour permettre a ses bénéficiaires de profiter au mieux des avancées technologiques. Ces derniers
sont au demeurant d’ores et déja utilisateurs de nombreux outils du numérique, leurs limitations
fonctionnelles les orientant tout naturellement a se saisir d’instruments de communication laissant
place au visuel.

La télémédecine, le télédiagnostic et plus largement, la visioconférence constituent de nouveaux outils
a faire valoir, aux services des enfants, adolescents, jeunes majeurs et de leurs familles. Ils s’inscrivent
dans une réflexion plus globale d’organisation territoriale.

56



4.7. Le projet de territoire

Tendre vers une logique de parcours et d’inclusion plus prononcée ne peut s’envisager sans penser la
guestion du management territorial. Ce qui se joue est le dépassement d’'une logique d’actions
purement centrées sur I'individu (niveau micro et méso-systémique®?), pour y inclure une dimension
exo-systémique®®, au service de I'individu. Cela implique un important travail de coopération, de
concertation et de coordination avec des territoires solidaires ; et de fait une évolution de notre offre
et des pratiques professionnelles.

C’est un changement de paradigme qui s"amorce, en réponse aux adaptations nécessaires pour faire
face aux enjeux démographiques, technologiques et politiques qui nous traversent. Nous aurons ainsi
a déployer des dispositifs souples, mobiles et de transition.

4.7.1. Le dispositif intégré

Le CPOM de I'IRSA prévoit I'activation d’un dispositif intégré a destination du public enfant. Ce
dispositif permettrait donc de s’affranchir des actuelles contraintes de nature administrative quant a
la réorientation des enfants accompagnés. Les objectifs poursuivis sont :
- lafacilitation du transfert des enfants de I'établissement vers les SESSAD et réciproquement,
- lafluidification des parcours, la modularité et I’évolutivité des accompagnements.

Les pré-requis sur le territoire sont effectifs, la palette de service proposée étant compléte :

- accompagnement ambulatoire (SESSAD),

- accueil de jour,

- accueil de nuit (internat),

- accueil séquentiel.
La mise en ceuvre du dispositif requiert a présent la signature d’une convention avec la MDPH et la
mobilisation des partenaires du CESDA sur le champ de la surdité, a savoir le CAL et I'INJS. Les
ajustements de parcours s’entendent en effet, en interne et en externe, sur I'ensemble de |'offre de
service du territoire a destination des enfants sourds.

4.7.2. Les antennes

Le projet associatif pointe le bassin de recrutement des enfants parfois tres éloigné, les temps de
déplacement volumineux de ceux-ci, la forte spécialisation de la ressource humaine mobilisée a leurs
coOtés, l'indisponibilité de certaines ressources dans les territoires, le manque d’accessibilité aux
dispositifs de formation, les difficultés d’insertion professionnelle, I'indisponibilité et I'inadaptation du
logement, etc.

Face a ce constat, la restructuration de I'offre suppose d’aller plus loin en implantant des ressources
plus en proximité du domicile des enfants. La pertinence du niveau de proximité sera a évaluer et
vraisemblablement a faire évoluer.

62 \Voir schéma en annexe.
63 Voir schéma en annexe.
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L’évaluation aura pour objet de définir a quel endroit se situent nos points d’équilibre car les
perspectives de rapprochement des professionnels des territoires se heurtent a :

- latres forte attractivité de la métropole bordelaise,

- laréaffectation de temps d’intervention direct sur du temps indirect (le transport),

- laforte dispersion géographique des enfants sur tout le territoire de la Nouvelle-Aquitaine.

L’évolutivité de ces dispositifs sera la garante d’'une mobilisation des ressources au plus juste et un
barrage au travers qui consisterait a recréer des dispositifs fixes dans de nouveaux territoires.
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5. L'organisation et les compétences mobilisés

5.1. Politique de recrutement, de formation et de soutien aux équipes

L'établissement veille a ce que les professionnels qu’il recrute disposent des qualifications adaptées a
leur poste. Par ailleurs, chaque professionnel dispose d’une fiche de poste.

La politique de formation de I'IRSA permet chaque année de maintenir et actualiser le niveau de
connaissance et de qualification des salariés, en fonction des crédits disponibles et des priorités de
formation définies aux niveaux associatif et national.

Plus particulierement, sur le registre de la surdité, des outils de communication et de la langue, sont
Visés :

- le niveau B1 de LSF pour I'équipe enseignante,

- le niveau A2 pour les autres professionnels au contact direct des enfants (notamment
éducatifs),

- le CAPEIS® pour les enseighants (permettant la mobilisation du LfPC et les séances de parole),

- lalicence professionnelle « Enseignement de la langue des signes en milieu scolaire » pour I
enseignant LSF,

- la maitrise des pictogrammes,

- la compréhension générale de la surdité et de ses mécanismes.

De maniére périodique, des modules de formation dans le domaine du handicap associé sont mis en
ceuvre : compréhension du handicap, techniques de gestion de situation, etc.

Tous les ans, les professionnels pédagogiques du SESSAD et leurs colléegues enseignants des SEDAHA,
bénéficient d’une formation spécifique leur permettant de perfectionner leurs connaissances et
techniques d’intervention dans leur domaine.

De maniére générale, la politique de formation s’inscrit dans une dynamique de soutien aux
professionnels. Cette politique, cumulée a la démarche d’amélioration continue de la qualité et a la
réflexion éthique (portée au niveau associatif), participe au développement professionnel continu. In
fine, il est la clé de la qualité de I'offre de service proposée aux bénéficiaires, outiller les professionnels
étant I'assurance qu'’ils puissent s’adapter au mieux a des situations d’une grande diversité, dans un
contexte caractérisé par des changements réguliers.

64 CAPEJS : Certificat d'aptitude au professorat de I'enseignement des jeunes sourds.
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5.2. Uéquipe pluridisciplinaire

L’équipe du CESDA voit son effectif propre porté a 51,06 ETP® en 2020 :

Ce

t

29 ETP socio-éducatifs,

6,66 ETP médical et paramédical,
9,40 ETP pédagogiques,

3,57 ETP pour les services généraux,
2,43 ETP d’encadrement.

effectif est complété de professionnels administratifs, des services généraux, de direction, de la

documentation et social, mutualisés sur 'ensemble des services du CESDA (SESSAD et établissement).
Leur quotité est non affectée et s’établit au global a 14,10 ETP.

L’équipe pluridisciplinaire du CESDA est composée de :

Travailleurs sociaux: éducateur, moniteur-éducateur, éducateur de jeunes enfants,
intermédiateur, assistant de service social, coordinateur.

Professionnels pédagogiques et de la documentation: enseignant CAPEJS, enseignant
spécialisé et non spécialisé, enseignant en LSF, professeur de sport, éducateur technique
spécialisé, documentaliste.

Professionnels médicaux, paramédicaux et psychologique : médecin ORL, médecin généraliste,
pédopsychiatre, infirmier, aide médico-psychologique, psychologue, orthophoniste,
psychomotricien.

Professionnel de la compensation : interpréete en LSF.

Professionnels administratifs, d’encadrement et des services généraux : secrétaire, chef de
service, directeur, agent de service intérieur, ouvrier qualifié, responsable hotelier, maitresse
de maison, veilleur de nuit.

Chaque service est placé sous la responsabilité d’un chef de service, par délégation du directeur
d’établissement.

La pluridisciplinarité des actions mises en ceuvre au service de I'enfant est garantie par des réunions
pluridisciplinaires trés réguliéres abordant la situation clinique des enfants, les projets, I'organisation
des services ou des thématiques de travail communes a tous.

C’est bien entendu autour du processus de construction du PIA que la pluridisciplinarité prend son
origine et se renforce, chaque projet étant sous-tendu par une vision commune et solidaire des
objectifs, dans laquelle les acteurs sont complémentaires.

Elle se traduit également par le soutien, chaque fois que I'organisation le permet, de la co-animation
des activités et ateliers, permettant un regard croisé et un enrichissement des savoir, savoir-faire et
savoir-étre.

55 ETP : Equivalent temps plein.
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6 — Objectifs de progression, d’évolution et de développement pour les

cing années a venir

Au regard des cadres juridique, philosophique et associatif qui faconnent et orientent I’évolution
future du CESDA (partie 1), des caractéristiques et des besoins des enfants accompagnés au JESet ala
SEDAHA (partie 2), de la nature et de I'organisation de I'offre proposée par I'établissement (partie 3),
des principes d’intervention en cours (partie 4) et des compétences mobilisées pour mettre en ceuvre
le projet d’établissement (partie 5), seront abordés dans cette partie conclusive les six grands axes qui
marqueront I’évolution du CESDA pour les 5 années a venir.

Axe 1 - Fluidifier les entrées et les sorties en travaillant davantage avec et dans I’environnement
de vie des plus agés des bénéficiaires, dans une perspective inclusive

Au regard des difficultés pour organiser le passage du JES vers la SEDAHA puis de la SEDAHA vers les
dispositifs de droit commun ou spécifique, nous devrons faire évoluer le mode d’accueil des plus agés :
accompagnement séquentiel en établissement et intervention en milieu écologique pour la recherche
et la coordination de ressources sur lesquelles les enfants et leur famille pourront s’appuyer.

Au niveau des pratiques professionnelles, cela nécessitera d’accompagner les professionnels de Ila
SEDAHA pour passer du modele exclusif de la prise en charge en institution vers un modéle hybride
alliant accompagnement en établissement et intervention sociale en milieu écologique.

Au niveau des ressources humaines, cela signifie développer la fonction de coordinateur de parcours
du jeune, entre sa famille, I'établissement, les dispositifs de droit commun et spécifiques qui sont
autant de points d’ancrage possibles pour construire le parcours de vie.

Axe 2 —Soutenir la prise de décision et le pouvoir d’agir des familles et des enfants

Le projet d’établissement s’appuie sur le modéle du MDH-PPH, qui met la focale sur une approche
environnementale du handicap et sur les habitudes de vie. Toutefois, encore aux prémices du
déploiement de ce modele conceptuel, le travail d’accompagnement des professionnels dans son
appropriation sera a poursuivre.

Au niveau des pratiques, il s’agira de former progressivement, sous la houlette de I'IRSA, I'ensemble
des professionnels a ce modeéle pour que, chemin faisant, ils s’en imprégnent et découvrent une
nouvelle maniere d’appréhender I'accompagnement, en termes de posture, vis-a-vis des enfants et de
leur environnement et inventent de nouveaux outils pour 'accompagnement.

Axe 3 — Se rapprocher des bénéficiaires et de leurs familles en créant des antennes et en
coopérant davantage avec les familles et leur environnement, dans une perspective inclusive

Au regard de la provenance des enfants, au niveau départemental et régional, se rapprocher des
enfants et de leur famille constitue une piste de travail importante ; évitant par la des temps de
transport longs, notamment pour les plus petits, et un accueil en internat « forcé » pour les plus
grands.
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Au niveau de 'organisation, cela nécessitera de développer des antennes sur le territoire.

Concernant le travail avec les familles, il conviendra de se tenir a leurs cotés et de tout mettre en
ceuvre pour renforcer leur capacité a décider et a agir, de se mettre a I’écoute de leurs aspirations et
a la découverte de leurs savoir-faire, pour construire ensemble le projet individualisé de leur enfant,
dans la perspective d’'une coopération.

Au niveau des pratiques, cela nécessitera d’accompagner les professionnels du JES pour passer du
modele exclusif de la prise en charge en établissement spécialisé vers un modeéle alliant
accompagnement de I'enfant dans la structure mais également un travail accru avec et dans son
environnement de vie.

Au niveau des ressources humaines, cela signifie développer la fonction de coordinateur de parcours
de I'enfant, entre sa famille, I'établissement, les dispositifs de droit commun et spécifiques qui sont
autant de points d’ancrage possibles pour construire le parcours de vie.

Axe 4 - Reconsidérer I'accompagnement de la surdité et des troubles associés a la surdité

Au regard du fait qu’un certain nombre d’enfants présentent des troubles associés qui sont premiers
par rapport a la surdité, développer des coopérations et intégrer des réseaux pour accompagner a
plusieurs la prise en compte des troubles associés a une surdité apparait comme incontournable.

Au niveau des pratiques, il s’agira de continuer a former les accompagnants aux approches neuro-
développementales. En interne, cela peut également signifier développer la fonction de coordinateur
de soins et la télémédecine.

Les partenariats et réseaux sont a amplifier. Pour quelques situations, lorsque les troubles associés
sont plus invalidants que la surdité elle-méme, nous devons impérativement envisager de développer
des coopérations. Nous aurions en effet besoin d’un appui spécialisé voire du secteur sanitaire. Pour
d’autres situations il s’agira d’apporter notre expertise aux structures spécialisées d’accueil des enfants
qui présentent divers troubles, associés a une surdité (Institut Médico Educatif, Institut Thérapeutique
Educatif et Pédagogique, Centre d’Education Motrice, ...), dans la perspective d’'un accompagnement
conjoint, inter-institutionnel.

Axe 5 —Répondre au besoin de répit des familles

Parce qu’un certain nombre d’enfants trouvent difficilement une place dans les dispositifs de droit
commun ou spécifique alors que leur entourage a parfois besoin de répit, nous aurons a continuer a
travailler a I'échelle territoriale sur les solutions de répit auxquelles les familles pourraient faire appel.

Au niveau des pratiques, cela signifie renforcer le role des coordinateurs de parcours (axe transversal
avec les axes 1 et 2).

Forts de I'expérience conduite a I'été 2020 dans le contexte de la crise liée au COVID-19, il conviendra
de proposer a l'avenir, chaque été, des séjours de vacances prioritairement aux enfants dont la surdité
associée a d'autres troubles fait obstacle a leur inscription dans un séjour de vacances adaptées ou
dans un dispositif de droit commun et/ou dont |'entourage ne dispose pas de ressources humaines ou
financieres suffisantes pour organiser des temps de répit.
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Au niveau du fonctionnement, cela a entrainé dés 2020 une augmentation du nombre de jours
d’ouverture annuel du CESDA pour arriver a 210 jours.

Axe 6 — Mieux accompagner le bilinguisme et développer les moyens de communication
soutenant le langage

Pour mieux répondre aux besoins des enfants au niveau des relations et des interactions avec autrui,
la réponse devra étre adaptée en fonction des choix et des potentialités de chacun.

Au niveau des ressources humaines, cela signifie trouver un juste dosage entre les enseignements en
LSF, en Langue Frangaise Parlée Complétée, les interventions des interprétes, des intermédiateurs et
des interfaces de communication, les prises en charge en orthophonie, tout en maintenant I'effort
pour amener les accompagnants de I'établissement a atteindre un niveau satisfaisant en LSF et une
maitrise suffisante des moyens de communication soutenant le langage (pictogrammes, pictogrammes
signés, etc...).
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Annexe 1 — MDH PPH

SCHEMA DU MODELE DE DEVELOPPEMENT HUMAIN — PROCESSUS DE PRODUCTION DU HANDICAP

Facteurs personnels

Facteurs
identitaires

FP —FR
Facilitateur <—> Obstacle

/N

Facteurs environnementaux

MACRO
Sociétal

FP - FR
Facilitateur <—= Obstacle

/ N\

Sys‘te.mes Aptitudes MICRO MESO
organiques Personnel <> Communautaire
FP—FR = FP-FR FP—FR FP—FR
Intégrité «— Déficience Capacité <—Incapacité Facilitateur«—s Obstacle Facilitateur «— Obstacle

I ) )
Interaction
Flux temporel
N
A 4
- Habitudes de vie
Légende

FP : Facteur de protection
FR : Facteur de risque
SPS: Situation de
participation sociale

SH: Situation de handicap

Activités courantes
FP—FR
SP5 «—= S5H

Réles sociaux
FP—RF
SPS «—>5H
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Annexe 2 — De I'exclusion a l'inclusion.

NOILVOIYD3S

NOISNTONI

NOISNTOX3

NOILVYO3LNI
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Annexe 3 — La société inclusive, de quoi parle-t-on ?

Charles Gardou, Anthropologue, professeur a I'Université Lumiére Lyon 2, auteur de 16 ouvrages,

parmi lesquels :

- La société inclusive, parlons-en !
-1l n’y a pas de vie minuscule [2012] ;

- Fragments sur le handicap et la vulnérabilité [2006] ;
- Pour une révolution de la pensée et de I'action [éd. 2013] ;
- Pascal, Frida Kahlo et les autres... Ou quand la vulnérabilité devient force [2009] ;

- Le handicap au risque des cultures ;
- Variations anthropologiques [2011] ;
- Le handicap par ceux qui le vivent [2009].

Lorsqu’un concept parait et se diffuse, il
est, nous le savons, naturellement sujet a débat.
Ni sa signification ni sa valeur ne sont gravées
dans le marbre.

Il en est donc ainsi de celui de société
inclusive, aux multiples déclinaisons : on parle
d’éducation, d’école, et de lieux professionnels
inclusifs ; on souhaite des pratiques culturelles,
artistiques, sportives ou touristiques inclusives ;
on désire des politiques, des législations, des
structures et des dispositifs inclusifs ; on aspire a
un environnement inclusif ; on espére un
développement inclusif et, plus globalement, une
culture inclusive.

Cela étant, la rapide et ample diffusion de
ce concept, avec son cortége de dérivés, le fait
suspecter de n’étre qu’un écran de fumée
rhétorique. Un lieu commun abusivement mis en
avant. Une nouvelle musique d’ambiance, une
danse avec des mots, venus artificiellement se
substituer a leurs ancétres forgés autour de la
notion d’intégration. « Une absurdité montée sur
des échasses », aurait peut-étre dit Jeremy
Bentham, fondateur de [lutilitarisme moral®.
Que faut-il en penser ? Est-il, au contraire,
annonciateur d’une évolution de nos valeurs et de
nos pratiques ? Constitue-t-il un changement de
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paradigme situant a un niveau supérieur nos
conceptions de la vie commune ? Représente-t-il
une optique susceptible de nourrir une vision
renouvelée de notre patrimoine humain et social,
dont les plus vulnérables demeurent souvent
privés ? Reflete-t-il une autre maniere de
considérer cette expression de la fragilité
humaine qu’est le handicap ?

Faute d’ausculter ses contours, ses plis et
replis, I'on risque de passer a c6té de son sens
profond. Plus : de le dénaturer. Il importe donc
d’interroger les différentes couches de
significations de ce concept feuilleté, né dans un
contexte paradoxal.

Des progrées sans précédent, dans le domaine
scientifique et technique, de la connaissance de la
vie et de 'univers, ont en effet changé le visage
du monde. lls ont transformé, du moins en
certains lieux de la planéte, les modes de vie de
ses habitants.

Cependant, les inégalités s’accentuent, ici comme
la-bas. Dans nos sociétés industrielles, I'homo
ceconomicus fait régner la loi d’airain du marché
et de la compétition sans merci. Et, en dépit d’un
apparent consensus contre |'exclusion, il y a
stagnation. A I’encontre méme de [I'espoir
séculaire de réduction des écarts, des flots de
commodités coOtoient des océans

C’est dans ses Sophismes anarchiques [1791-1792] qu’il a utilisé cette expression, a propos de la Déclaration des droits de 'homme

et du citoyen, adoptée par la France le 26 ao(it 1789, aprés I'abolition de la féodalité.
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d’empéchements. Cette dissymétrie, ou plutét
cette coupure, est l'un des faits les plus
préoccupants de notre temps contradictoire.

Dans un tel paysage, sur quels fondements
une société inclusive peut-elle se batir ? En
référence a quels principes et exigences
renvoyant, pour une part, aux universaux de
notre condition humaine et, pour une autre, aux
biens communs a répartir avec équité ?

LES 5 PILIERS DE L’EDIFICE

Cing axiomes -au sens premier de « ce qui
vaut, qui est jugé digne»- constituent les piliers ou
les arcs-boutants sur lesquels mérite de s’appuyer
|’édifice a construire. Je ne ferai qu’effleurer 4
d’entre eux, avant de me focaliser sur le 5¢™e.

L'UN DE CES PILIERS/AXIOMES INVITE A
DISTINGUER LE « VIVRE » ET L'« EXISTER ». JE
L’EXPRIME AINSI : VIVRE SANS EXISTER EST LA
PLUS CRUELLE DES EXCLUSIONS.

Une société inclusive ne défend pas seulement le
droit de vivre mais celui d’exister. Le vivre, que
nous partageons avec tous les organismes
vivants, renvoie a nos besoins biologiques.
L'exister spécifie les hommes, marqués par leur
inachévement natif et leur nature sociale. Il se
situe sue le versant de I'esprit et de la psyché ; des
relations a soi, aux autres, au temps et a son
destin ; du besoin de reconnaissance par les
proches, les amis, les réseaux professionnels ou
sociaux ; de la dépendance des solidarités
humaines ; de la possibilité de devenir membre
d’un groupe et de s’impliquer dans sa société
d’appartenance. Victor Hugo le formulait ainsi : «
C'est par le réel gu’on vit ; c’est par I'idéal qu’on
existe. Les animaux vivent, ’lhomme existe »%’.

Il n"est pas assez pour les humains de naitre
physiquement et de vivre, tant s’en faut. Soignés
par tous, ils peuvent mourir de n’exister pour
personne. Le handicap met en relief ce caractere
toujours problématique de I'acces a I'existence,
soumise a maints empéchements.

Des réponses attentives aux besoins biologiques
d’autoconservation ne garantissent pas a elles

57 Hugo, Victor. 2003. (1864). William Shakespeare, Deuxiéme
partie, Livre V, « Les esprits et les masses »,

seules la possibilité d’exister. Le soin, dans sa
dimension thérapeutique et curative (cure), ne
suffit pas, elles réclament du care et la sollicitude
qui I'accompagne.

Le sentiment d’exister repose sur I'expression et
la prise en compte des désirs, qui ne sont pas un
luxe réservé a ceux qui n’auraient pas de besoins
« spéciaux ». lIs ne sont pas leur privilege exclusif,
interdit a ceux qui nécessitent des soutiens et des
compensations. Or, ces derniers se voient trop
souvent cantonnés a leurs besoins particuliers,
selon I'expression consacrée. Seulement des
nécessiteux, assimilés a leurs servitudes. Leurs
désirs seraient superflus, voire incongrus. Leurs
besoins sont satisfaits, n’est-ce pas suffisant ? On
tend a négliger ce qui fait d’eux des étres existant,
sentant, pensant, dans des flux de désir, de
projet, de passion et de volonté : leurs goQts et
opinions, leurs aspirations et peurs, leurs élans
vitaux et accablements ; leurs idéaux et réves, si
contraints, si gardés au secret qu’ils finissent par
se perdre. Si une personne en situation de
handicap  nécessite, par exemple, un
accompagnement pour remédier a ses difficultés,
elle souhaite avoir son mot a dire sur le choix de
son accompagnant : cela reléve de son désir non
de son besoin.

UN AUTRE PILIER/AXIOME APPELLE A
REMETTRE EN CAUSE LA HIERARCHISATION DES
VIES. JE LENONCE DE CETTE MANIERE : ILN’Y A
NI VIE MINUSCULE NI VIE MAJUSCULE.

Car il n’y a pas plusieurs humanités : I'une forte,
I'autre faible ; 'une a I'endroit, I'autre a I'envers ;
'une éminente, |"autre insignifiante,
infrahumanisée. Mais une seule, dépositaire
d’une condition universelle, entre un plus et un
moins, un meilleur et un pire. Entre fortune et
revers, résistance et fléchissement. Entre I'infime
et I'infini, disait Pascal, cette figure du

Grand Siecle, que I'on I'imagine slr de lui, fort
mais qui était en réalité un étre fragile,
souffreteux, mort a 39 ans. La roche Tarpéienne,
dit-on, est proche du Capitole. Le « peu » et le «
moins » n’équivalent pas a une absence de
grandeur. Les vies sont par nature ambigués. Leur
stratification ne tient pas, pas plus que celle entre
les cultures. Claude Lévi-Strauss l'avait déja si
bien montré, il y a pres de 60 ans, avec Tristes

Paris, Garnier-Flammarion
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Tropiques, qualifié par Pierre Nora de moment de
la conscience occidentale. La gageure d'une
société inclusive est de réunifier les univers
sociaux hiérarchisés pour forger un « nous», un
répertoire commun.

LE 3*VE PILIER/AXIOME INDUIT UN
QUESTIONNEMENT SUR LA NOTION D’EQUITE ET
DE LIBERTE. JE LE TRADUIS AINSI : UNE SOCIETE
HUMAINE N’EST RIEN SANS DES CONDITIONS
D’EQUITE ET DE LIBERTE.

Il renvoie a la problématique de la refondation de
la justice sociale, de I'égalité formelle et de
I’égalité réelle, des conditions de I'exercice
effectif de la liberté et d’équité. Le principe
d’équité, au caractere subjectif, n'est pas
synonyme de celui d’égalité, objectivement
évaluable car le plus souvent énoncé dans le droit
positif, amplement débattu, affirmé par Ia
doctrine et consacré par la jurisprudence. |l
consiste a agir de facon modulée, selon les
besoins singuliers, pour pallier les inégalités de
nature ou de situation. Les étres humains ne sont
pas des copies conformes a un modele unique,
reproduits en millions d’exemplaires
interchangeables. Leur égalité qualitative n’induit
pas la similarité de ce qu’ils sont et de ce qu’ils
vivent. En situation de handicap ou non, chacun
d’eux a le droit inconditionnel a étre singulier et a
réaliser sa singularité. Celle-ci n’autorise aucun
traitement inégalitaire.

Si des situations identiques appellent des
réponses identiques, les citoyens les moins «
armés » et les plus précarisés légitiment des
réponses spécifiques. La Déclaration des droits de
'homme et du citoyen confie d’ailleurs au
législateur le soin d’identifier, dans lintérét
supérieur, les différences a reconnaitre ou a
ignorer, précisant que « les distinctions sociales
ne peuvent étre fondées que sur [utilité
commune »%, Pour peu qu’elles soient justes et
bénéfiques, tant pour la personne que pour la
collectivité, ces distinctions préviennent les
risques d'indifférenciation et de nivellement de
I'action sociale, susceptible d’amplifier les
inégalités, au nom d’une idéologie égalitariste.
Elles préviennent [laltération du principe
d’égalité. La négation des singularités, attachées
a lI'age, au sexe, aux aptitudes, aux inclinations,

68 Cf Le Pourhiet, Anne-Marie. « Droit & la différence et
revendication égalitaire : les paradoxes du postmodernisme »,

aux origines, au milieu et aux circonstances de
vie, au fonctionnement inégal de notre corps et
de notre esprit, entrave la justice, congcue en
termes d’exigences d’équité. Le handicap exige
d’accommoder les ressources ordinaires en
matiére de santé, de bien-étre, d’éducation,
d’acquisition de savoirs ou de compétences, de
sécurité économique

et sociale. Parce qu’ils permettent d’articuler le
singulier et I'universel, le divers et le commun, ces
accommodements sont la condition méme de
I’égalité et de la liberté. lls permettent de rétablir
un continuum dans [litinéraire de vie
accessibilité, autonomie et citoyenneté ; vie

affective, familiale, et sexuelle ;
accompagnement de la petite enfance,
scolarisation et formation ; activité

professionnelle ; art et culture ; sports et loisirs.

LE 4EME  PILIER/AXIOME AMENE A
S'INTERROGER SUR LA NORME ET LA
CONFORMITE. JE LE FORMULE AINSI
L’EXCLUSIVITE DE LA NORME C’EST PERSONNIE,
LA DIVERSITE C’EST TOUT LE MONDE.

La visée inclusive contrecarre la centrifugeuse
culturelle qui renvoie en périphérie ce dont
I'existence méme déconstruit les modeles et
archétypes dominants. Elle remet en cause
I'exclusivité  des normes, culturellement
construites au gré du temps ou des cultures,
imposées par ceux qui se concoivent comme la
référence de la conformité, qui aggravent les
rapports de domination et multiplient les
phénomeénes d’exclusion.

Au-dela des institutions politiques, matérielles ou
symboliques normatives, dont naturellement
toute société procede, elle s'éleve contre
I'emprise excessive d'une norme qui prescrit,
proscrit et asphyxie le singulier. Six siecles avant
Kierkegaard [1813-1855], pere de la pensée
existentielle, qui a consacré la part essentielle de
son ceuvre a la singularité, Duns Scot, philosophe
et théologien écossais a l'origine du concept
d’eccéité exprimant le caractére unique d'une
personne, avait déja récusé les approches
abstraites et générales qui négligent |'existence
de l'individu réel.

La signification d'une école inclusive se dévoile
donc par le plein droit de cité qu'elle offre a la

in Rouland, Norbert. 2002. Le droit a la différence, Presses
Universitaires d’Aix-Marseille, pp. 251261
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diversité des silhouettes humaines et a leur mode
d'acceés au monde.

A rebours d'une logique disjonctive, fondée sur
une conformité fantasmatique, [I'optique
inclusive se caractérise par la capacité collective a
conjuguer les singularités, sans les essentialiser.
Des singularités, parfois désarmantes, en relation
avec d'autres singularités, a l'intérieur d'un tout,
ou chacun a le droit de se différencier, de différer.
Et, dans le méme temps, d'étre, de devenir avec
les autres ; d’apporter au bien commun sa
biographie originale, faite de ressemblances et de
dissemblances, sans étre séparé de ses pairs, ni
confondu avec eux, ni assimilé par eux. On peut,
disait Aimé Césaire, se perdre « par ségrégation
murée dans le particulier ou par dilution dans
|'universel ».

LE PILIER/AXIOME, AUQUEL JE CONSACRE ICI
L’'ESSENTIEL DE MON PROPOS, CONDUIT A
ABORDER LA QUESTION DE NOTRE PATRIMOINE
COMMUN. JE LE FORMULE DE CETTE FACON :
NUL NA L’EXCLUSIVITE DU PATRIMOINE
HUMAIN ET SOCIAL.

LE PATRIMOINE HUMAIN ET SOCIAL

Il ne suffit pas, nous le savons, de vivre sur un
méme territoire pour appartenir a sa
communauté, encore faut-il pouvoir en partager
le patrimoine éducatif, professionnel, culturel,
artistique, communicationnel. Des étrangers, des
populations isolées ou nomades, des minorités
linguistiques ou culturelles et des membres de
bien d’autres groupes défavorisés ou
marginalisés ne bénéficient pas pleinement de ce
droit. C'est aussi le cas de la plupart des
personnes en situation de handicap, auxquelles
nous nous intéressons ici prioritairement.

L'impact du handicap, qui affecte durement une
grande partie de 'humanité, est généralement
minoré dans |'évaluation des privations et autres
formes d’injustice ou d’aliénation. Un certain
évitement est la regle. Globalement inapercue et

% Présentant les premiéres estimations de la prévalence du
handicap depuis les années 1970, ce premier rapport mondial
sur le handicap, élaboré conjointement par I'Organisation
mondiale de la santé et la Banque mondiale, a été rendu
public a New York le 9 juin 2011

A la date du 4 mars 2013, 155 pays - sur les 192 Etats
membres de I'ONU- lont signée et 129 lont ratifiée,
s’engageant a éliminer les obstacles a une société inclusive.

délaissée, la minorité numérique universelle de
ceux qui vivent avec un corps ou un esprit rétif, se
trouve pourtant en état d’'urgence. Ni le systeme
actuel des Droits de ’'homme, censé protéger et
promouvoir leurs droits, ni les normes et
mécanismes en vigueur ne parviennent a leur
fournir une protection adéquate. Malgré divers
textes, régles et engagements nationaux ou
internationaux, ils continuent, a des degrés
divers, a faire I'objet de violations de leurs droits
dans toutes les parties du monde. |lls sont
exposés a de multiples discriminations, a des
défauts de soin, des abandons et des
maltraitances. C'est ce que révele le premier
rapport mondial sur le handicap®. Venant
combler une carence de systémes d'information
et d’indicateurs sanitaires ou sociaux, ce rapport,
publié en juin 2011, indique que, sur une
population mondiale de 7 milliards, plus d'un
milliard est en situation de handicap. SiI'on inclut
les membres de leur famille -parents, fratries,
conjoints- quotidiennement impliqués, plus d’un
tiers des habitants de la planéte se trouve donc
concerné de fagon directe ou indirecte. Selon les
données de ce méme rapport, la plupart des
personnes en situation de handicap rencontrent
des obstacles a tout moment de leur existence et
une sur cing connait de tres graves difficultés
dans la vie quotidienne. Les chances restreintes
de scolarisation compromettent leur devenir
professionnel, aussi vivent-elles massivement en-
deca du seuil de la pauvreté, prisonniéres du
cercle vicieux handicap-pauvreté maltraitance-
discrimination.

La Convention Internationale des Nations Unies
relative aux droits des personnes handicapées,
premier instrument international juridiquement
contraignant, adoptée en 2006 par I'Assemblée
Générale des Nations Unies’?, ambitionne de
remédier a ces privations de patrimoine humain
et social.

Michel Foucault, qui a mis au jour les variations,
au fil du temps, des mécanismes et 6 modalités
d’exclusion, a magistralement montré que, de

La France a signé cette convention le 30 mars 2007 et I'a
ratifiée, avec son protocole facultatif, le 1" avril 2010 [Journal
Officiel de la République Francaise n°0079 du 3 avril 2010,
page 6501, texte n° 16]

* Foucault, Michel. 1972 (1961). Histoire de la folie a I'age
classique, Paris, Gallimard
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|’école au bureau, de I'hopital a la prison, des
micro-pouvoirs instituent des régimes de vérité
qui donnent a voir des conceptions et pratiques,
récentes ou plus anciennes, comme immuables. A
I’origine des phénomeénes d’exclusion, ces micro-
pouvoirs entravent [l'acces au patrimoine
commun, par définition ouvert a tous, sans passe-
droits catégoriels et sans interdits.

Car, en effet, une société n’est pas un club dont
des membres pourraient accaparer I'héritage
social a leur profit pour en jouir de fagcon exclusive
et justifier, afin de le maintenir, un ordre qu’ils
définiraient eux-mémes. Une société n’est non
plus un cercle réservé a certains affiliés, qui
percevraient des subsides attachés a une «
normalité » congue comme souveraine. Une
société n’est pas davantage un cénacle ou les uns
pourraient stipuler a d’autres, venus au monde
mais empéchés d’en faire pleinement partie : «
Vous auriez les mémes droits si vous étiezcomme
nous ».

IIn’y a pas de carte de membre a acquérir, ni droit
d’entrée a acquitter. Ni débiteurs, ni créanciers
autorisés a mettre les plus vulnérables en coupe
réglée. Ni maitres ni esclaves. Ni centre ni
périphérie. Chacun est héritier de ce que la
société a de meilleur et de plus noble. Personne
n’a 'apanage de préter, de donner ou de refuser
ce qui appartient a tous.

Notre héritage social vertical, légué par nos
devanciers, et notre héritage horizontal, issu de
notre temps, composent un patrimoine indivis.
Chaque citoyen a un droit égal a bénéficier de
I’ensemble des biens sociaux, qui se définissent
par leur communalité’?: la ville, les transports, les
espaces citoyens, les salles de cinéma, les
bibliothéques, les structures de sport et de loisirs,
etc. Nos savoirs, notre culture, nos ressources
artistiques font partie de ce capital collectif tramé
de fils de couleurs multiples et indémélables.

Aucune part ne peut étre l'exclusive de «
majoritaires », que la naissance ou le cours de la
vie ont préservés du handicap, au détriment de «

2 En droit, la communalité correspond a ce qui est dans la
communauté de mariage, aux biens communs des époux.

® Du bas latin impedicare (dérivé de pedica, « piége pour
prendre les animaux par la patte »), empécher signifie
littéralement « prendre au piége, entraver, placer quelqu’un

minoritaires », dont la destinée serait de ne
recueillir que des miettes.

De la petite enfance jusqu’au grand age, les
exemples abondent pourtant de faveurs
manifestes consenties aux premiers, sans étre
reconnues comme telles. Des comportements,
discours, pratiques et institutions restent
marquées par une culture de I'entre-soi.

Comment désarconner chez 'Homme qui, deés le
début de son existence et pour des raisons de
nécessité fut un prédateur, sa propension a
instituer la relation a I'autre sur le mode de la
domination ? Son inclination a désirer
I’exclusivité, malgré sa dépendance originelle ?
Georges Bataille et Maurice Blanchot, entre
autres, ont décrit, sans artificiellement les nier,
cette violence et cette tendance a la prédation
qui habitent I'étre humain et les sociétés.
L'iniquité du partage patrimonial en représente
une forme.

L'idée de société inclusive tourne le dos a toute
forme de captation, qui accroit de fait le nombre
de personnes empéchées” de bénéficier, sur la
base d’une égalité avec les autres, des moyens
d’apprendre, de communiquer, de se cultiver, de
travailler, de créer et de faire ceuvre. Elle va a
I'encontre de la dérive amenant a donner
davantage aux déja-possédants et des parts
réduites a ceux qui, ayant le moins,
nécessiteraient le soutien le plus affirmé. Elle
remet en question les mécanismes par lesquels
les premiers augmentent leur avantage sur les
seconds, en réalisant des plus-values et en
capitalisant les conforts. C'est ce processus des
avantages cumulés que Robert K. Merton,
fondateur de la sociologie des sciences, a appelé
I'effet Matthieu’, en référence a une phrase du
Nouveau Testament : « A celui qui a, il sera
beaucoup donné et il vivra dans I'abondance,
mais a celui qui n’a rien, il sera tout pris, méme ce
gu’il possédait ». Précisons toutefois que
I’évangéliste Matthieu placait ces paroles dans la
bouche d'un homme riche auquel, plus loin, il
promettait I'enfer.

dans I'impossibilité d’agir, mettre obstacle a ce qu’une chose
ait lieu ».

7 Merton, Robert K. 1968. « The Matthew Effect in

Science », Science, vol. 159, 5 janvier 1968, pp. 56-63
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En serait-on resté a la justice distributive,
fondamentalement inégalitaire, que défendait
Aristote ? « Si les personnes ne sont pas égales,
avancait-il dans I'Ethique a Nicomaque, elles
n’obtiendront pas, dans la facon dont elles sont
traitées, I'égalité »”™>. A ses yeux, les étres
humains, n’étant pas dotés des mémes qualités
d’ame, de la méme vertu éthique, du méme
mérite, se trouvaient naturellement
hiérarchisées : certains, supérieurs par nature,
étaient destinés a commander ; d’autres,
inférieurs, faits pour obéir. Il tenait seuls pour
égaux les citoyens possédant le méme degré de
mérite, d’ou I'expression : |'égalité aux égaux.
Avant lui, Platon pensait aussi que la vraie et
parfaite égalité est « celle qui donne plus a celui
qui est le plus grand, moins a celui qui est
moindre, a I'un et a I'autre dans la mesure de sa
nature ; proportionnant ainsi les honneurs au
mérite, elle donne les plus grands a ceux qui ont
le plus de vertu, les moindres a ceux qui ont le
moins de vertu et d’éducation, et a tous selon la
raison?l,

INCLUSION OU INTEGRATION

A ce point de la réflexion, il est intéressant
d’apprécier la pertinence du terme inclusif,
aujourd’hui utilisé. Ses antonymes aident a en
préciser le sens. Né au 18°™ siécle, Iadjectif
exclusif qualifie ce qui appartient uniquement a
qguelques-uns, a l'exclusion des autres, par
privilege spécial et, a ce titre, n"admet aucun
partage. Prononcer ou jeter I'exclusive signifiait
déclarer I'exclusion de quelgu’un. Le verbe
exclure, apparu deux siécles plus tot, voulait dire,
originellement, ne pas laisser entrer, ne pas
admettre, fermer avec une clé, tenir quelqu’un a
|’écart de ce a quoi il pourrait avoir droit. Par la
suite, il a pris le sens de rejeter une chose jugée
inconciliable avec une autre.

L'emploi du nom inclusion, qui implique l'idée
d’occlusion, de cloture, de réclusion, apparait
plus problématique. Inclus provient du latin
includere, lequel peut se traduire par « enfermer
» ou « renfermer ». Au 12®™e siécle, la forme

7> Aristote. Ethique a Nicomaque, trad. Jean Voilquin, Paris,
Garnier, Livre V, 3, 1131 a 20-30 “ Platon, 1831. Les Lois, trad.
Victor Cousin, CEuvres de

francisée enclus signifie d'ailleurs « reclus ». En
biologie, on parle d'inclusion feetale lorsqu’il y a
imbrication d'un ovule fécondé par un
spermatozoide dans un autre ovule fécondé en
méme temps. En cytologie, l'inclusion cellulaire
désigne la présence de matériaux
métaboliquement étrangers dans le cytoplasme
d’une cellule. En ondotologie, I'inclusion désigne
I'état d’une dent emprisonnée dans l'arcade
osseuse d’'une machoire ; en minéralogie, c’est un
corps étranger contenu dans la plupart des
cristaux et des minéraux ; en métallurgie,
I'inclusion renvoie a des matieres, en général
indésirables, prises dans un métal ou un alliage.
Autant d'usages qui marquent un enfermement.

L'adjectif inclusif, plus adéquat et pertinent,
traduit clairement un double refus. D’une part,
celui d’'une société et de structures, de la petite
enfance a l'adolescence et de I'age adulte a la
vieillesse, dont les seules personnes « non
handicapées » se penseraient propriétaires, pour
en faire leurs privileges ou leurs plaisirs exclusifs,
selon les mots de Montesquieu et de Rousseau.
D’autre part, le refus de la mise a I’écart, dans des
ailleurs improbables, de ceux que l'on juge
génants, étrangers, incompatibles.

S’il ne se réduit pas au cliché qu’il devient
lorsqu’on se contente de l'opposer, sans le
justifier, aux vocables dérivés du terme
intégration, les deux optiques se distinguent.

L’objectif de I'intégration est de faire entrer dans
un ensemble, d’incorporer a lui. Il s’agit de
procéder, comme on le dit en astronautique, a
I’'assemblage des différentes parties constitutives
d'un systeme, en veillant a leur compatibilité et
au bon fonctionnement de lintégralité. Un
élément extérieur, mis dedans, est appelé a
s’ajuster a un systeme préexistant. Ce qui est ici
premier est I'adaptation de la personne : si elle
espere s’intégrer, elle doit, d’'une maniére assez
proche de [l'assimilation, se transformer, se
normaliser, s’adapter ou se réadapter. Par
contraste, une organisation sociale est inclusive
lorsqu’elle module son fonctionnement, se
flexibilise pour offrir, au sein de I’ensemble
commun, un « chez soi pour tous ». Sans

Platon, Tome 7, Paris, Pichon & Didier, p. 317
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neutraliser les besoins, désirs et destins singuliers
et les résorber dans le tout.

Ce « chez soi pour tous » ne serait toutefois que
chimeére s’il n’était assorti, dans tous les secteurs
et tout au long de la vie, d’'accompagnements et
médiations compensatoires, de modalités de
suppléance ou de contournement. En bref, toute
une gamme d’accommodements et de modalités
de suppléance pour garantir I'accessibilité des
dispositifs, ressources et services collectifs. «
Mettre dedans » ne suffit pas. Autorise-t-on
chacun a apporter sa contribution originale a la
vie sociale, culturelle et communautaire.

Favorise-t-on I'éclosion et le déploiement de ses
potentiels ?

Les accommodements ne se limitent pas a une
action spécifiqgue pour des groupes tenus pour
spécifiques. lls visent a améliorer le mieux-étre de
tous. Qu’ils soient architecturaux, sociaux,
éducatifs, pédagogiques, professionnels ou
culturels, les plans inclinés sont universellement
profitables. Ce qui est facilitant pour les uns est
bénéfique pour les autres.

Une société inclusive n’est pas de 'ordre d’une
nécessité liée au seul handicap : elle releve d’un
investissement global. Ce qui prime est I'action
sur le contexte pour le rendre propice a tous, afin
de signifier concretement a chaque membre de la
société: « Ce qui fait votre singularité (votre age,
votre identité ou orientation sexuelle, vos
caractéristiques génétiques, vos appartenances
culturelles et sociales, votre langue et vos
convictions, vos opinions politiques ou tout autre
opinion, vos potentialités, vos difficultés ou votre

handicap) ne peut vous priver du droit de jouir de
I'ensemble des biens sociaux. Ils ne sont la
prérogative de personne ».

Nul n’a l'exclusivité du patrimoine humain et
social : c’est le premier arc-boutant d’une société
inclusive.

POUR CONCLURE

Les recommandations émises par les instances
internationales appuient ce mouvement inclusif
gue notre société toute entiere est mise au défi
de relever. Le premier rapport mondial sur le
handicap, déja évoqué, demande ainsi aux
Gouvernements de reconsidérer les politiques et
programmes éducatifs, sociaux et économiques,
indissociablement concernés ; de revoir les
dispositions prises pour le respect et I'application
des lois, en danger de devenir des rites
incantatoires ; de cerner les obstacles, afin de
planifier des actions susceptibles de les réduire et
de les supprimer.

Avec la notion de société, d’école, etc., inclusives,
on est donc loin d’une fioriture sémantique, d'un
simple changement de mot en réponse a une
mode. Ce nouveau cadre de pensée sociale
interroge puissamment notre forme culturelle. |l
guestionne tout lieu d'éducation gouverné par la
norme, le niveau et le classement. Il remet en
cause les milieux professionnels arc-boutés sur
des standards. L'enjeu est de taille. La
transformation des esprits et des pratiques
prendra du temps, mais la nécessité est la. La vie
de la Cité ne peut se jouer a huis clos. Chacun a le
droit inaliénable d’y prendre part, toute sa part.
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