Handicap et Ecole, comment ¢a marche?

Réflexions croisées sur la
scolarite de I'enfant en situation
de handicap

21 novembre 2023

e Docteur Joel Fluss, medecin adjoint agrege, Unite de neuropédiatrie, HUG

e Monsieur Olivier Dusserre, directeur d'etablissements specialisés et de l'intégration, secteur des prestations
spécifiques, OMP, Département de l'instruction publique, de la formation et de la jeunesse (DIP)

e Madame Adrienne Ody Werner, directrice de la Fondation pour les Enfants Extraordinaires (FEE)
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01 - Introduction
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Déclaration de Salamanque (1994) UNESCO

Nous sommes convaincus et proclamons que

\

02 - Contexte

e chaque enfant a des caractéristiques, des intéréts, des aptitudes et
des besoins d'apprentissage qui lui sont propres ;

O O
P rl n c I p e s e les systemes éducatifs doivent étre congus et les programmes
appliqués de maniere a tenir compte de cette grande diversité de
fondateurs

caracteristiques et de besoins;

Convention des Nations Unies relative aux Droits de 'Enfant (CDE -
1989 -1997): Articles 2, 23 et 28

Convention des Nations Unies relative aux Droits des Personnes
Handicapées (CDPH - 2006 - 2014): Articles 7 et 24
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02 - COnteXte 0 Schweizerische Eidgenoss

p S Droit a I'education et interdiction de la discrimination
onfédération suisse
Confederazione Svizzera fondée sur le handicap

Confederaziun svizra

Au sens de l'article 8 de la Constitution fédérale, « nul ne doit subit de
discrimination du fait d'une déficience corporelle, mentale ou psychigue » et
art.62 al. 3 «les cantons pourvoient a une formation spéciale suffisante pour les

o
E n d ro It enfants et adolescents handicapes, au plus tard jusqu’a leur 20e anniversaire »

o La loi fédérale sur I'élimination des inéqgalités frappant les personnes
s u I sse handicapées (LHand - 2002) « a pour but de prévenir, réduire ou d’éliminer les
inegalites qui frappent les personnes handicapees. Elle crée des conditions
propres a faciliter aux personnes handicapees la participation ala vie de la
sociéte, en les aidant notamment a étre autonomes dans l'établissement de
contacts sociaux, dans I'accomplissement d'une formation et dans l'exercice
d'une activite professionnelle.»
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02 - Contexte Une incapacité durable:

Incapacites physigues, mentales, intellectuelles ou sensorielles
durables

V 4 o ® PY
Definition du
Une notion de désavantage:
ha ndica p : u ne Un obstacle, une limitation a une pleine et effective participation ala

societe et aux activités quotidiennes sur la base de I'égalite avec les
tion

autres, y compris la formation et l'activité professionnelle
V 4 o
evolutive

nnement:
‘une interaction entre une personne
des barrieres comportementales et
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02 - Contexte

Pourquoi parler
de ce sujet a
I'hopital?

Hopital
avant tout un patient, mais
aussi a I'age scolaire un eleve

Enfant

Bf;' '\\N Ecole

avant tout un éleve avec une

condition médicale responsable
d'un handicap
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02 - Contexte

Seulement 3 pages dédiées aux
aspects éducatifs du handicap
dans un livre de référence en
neurologie pédiatrique

v

Vision et role du
meédecin dans le
domaine du
handicap

Neurologie pédiatrique , 3eme Edition 2010

Hopitaux Fondation
Universitaires privée des
Genéve




02 - Contexte

Médecin et
handicap

Hopitaux
Universitaires
Cenéve

De la démarche diagnostic a la guidance médicale et
socioéducative: un parcours

Impact social et
educatif
Conséquences
medicales

.Appﬂritinn des
manifestions
cliniques (le plus
souvent

préscolaire) -
.Eundiliuns _
neurologiques
ou genétiques -
précoces Enfant éleve
exposant a un

risque de . _
handicap et la transition enfant-adulte

Fondation m
privée des




02 - Contexte

Nécessité d'une approche intégrative, holistique

Du modele e
biomédical au
modele
biopsychosocial

Emergence de la CIF (Classification Internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé) et son utilisation en pratique

le suivi et les enjeux a fois meédicaux et extra-

ans la vie d'un enfant, et le devient tres
'étape diagnostic passee
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02 - Contexte

En prenant en compte non seulement le probléme de santé (la cause
du handicap, ses répercussions physiques/psychiques/sensorielles)
mais aussi sur les activités de la vie quotidienne et |a participation, |a
CIF rend compte de la diversité des situations et des besoins
medicaux- sociaux-educatifs

Chaque enfant porteur d'un handicap dans ce sens est unique tout

mu ItidimenSionnel de comme l'est un enfant sans handicap

Les professionnels de la santé et de I'education ont donc de nombreux

o o o
Ia CIF ( CIaSSIfIcatlon defis pour prendre en compte :
e Ladiversite des situations et des besoins

o
I nte rnat I o na I e d u o Desreprésentations et des ressources parentales hétérogénes
o Desreprésentations parfois imprécises de ce que I'école peut ou ne peut pas
o offrir en fonction de la typologie du handicap, de son profil cognitif et de ses
Fo n Ct I O n n e m e nt ) conséquences propres dans les apprentissages scolaires

e Non seulement les déficiences mais aussi les efficiences parfois sous-
estimées
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03 - Focus parcours
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03 - Cadre géneral

Quelques étapes clés autour de la PES: Procedure d’Evaluation Standardisée

2007: Concordat 'ﬁ/‘

Péréquation financiére en 2008

Création d'un organe d’'octroi

Généralisation de la PES a Geneve en 2019
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02 - Dispositifs existants

Enseignement réqulier dans I'école de quartier Enseignement spécialisé

Postobligatoire: ES Il
Classe réguliére

Ecole

Secondaire : CO (9-11H) Classe ) ree . . S
L aménagement ou specialisee

reguliere adapation ECPS

8H [ ]
scolaire

EPS)

Dispositifs inclusifs

Graphique tiré de : “Comment I'école soutient votre enfant”, les possibilités de I'école publique genevoise.
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02 - Apercus des différents dispositifs

Classe réguliére
avec aménagement
ou adapation
scolaire

Classe réguliere

+ expertise spécifique : dispositifs inclusifs et centres
de competence hotamment CIPA-CCS-CCDV-FEE-
Cédille-SEl....
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N . . Ecoles de formation
02 - Apercus des differents dispositifs oréprofessionnelle

Classes intégrées
Mixtes

—

]
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) Classes intégrées
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02 - Apercus des differents dispositifs

école de la Voie-Lactée

Ecole spécialiséee
ECPS
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03 - Trois exemples de parcours

26 semaines, 700 g

E m m a [ I a n s IRM cérébrale a terme: lésions de la substance blanche cérébrale

Parents informés du risque de handicap, notamment sensorimoteur

Des I'age de 6 mois:
e Apparition de problemes moteurs
e Strabisme

A2 ans:
e Station assise instable, hypotonie axiale, hypertonie des jambes > mains, ne marche pas seule, produit
des mots isolés, mal articulés, mais comprend bien
e Examen neurologique compatible avec forme bilatérale de paralysie cérébrale

A 4 ans:
e Mobilité indépendante réduite, fauteuil roulant manuel, quelques pas avec déambulateur. N'arrive pas a
dessiner, gribouille
e Bilan de développement avec retard modéré dont les parents ont bien conscience par rapport a la
fratrie
e Multiples thérapies en cours( physio/ergo/logo)
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03 - Trois exemples de parcours

Emma, 4 ans

e

Orientation?

|
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03 - Trois exemples de parcours

ents médicaux dans la famille. Les autres enfants
P e d r o e leur quartier
J

e Naissance aterme

S t demi
a n s e e m I e | es parents et le pédiatre ont toujours trouve qu’il se développait plus lentement que le reste de la

fratrie au niveau du langage et de la motricité.

e Enraison de son décalage, I'enfant a été vu au centre du développement a 'age de 3 ans puis en
neurogénétique.

Impression: Retard du développement psychomoteur
e Proposition: Tests génétiques(en attente)
e Prise en charge: psychomotricité, logopédie, ergothérapie
e Progrés réalisés mais des difficultés subsistent (langage, transitions, entrée dans les apprentissages)
e | e maintien des prises en charge parait nécessaire

e | esparents s'interrogent sur la scolarité de leur enfant et I'entrée en 1P.
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03 - Trois exemples de parcours

Pedro,
3 ans et demi

Orientation?
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03 - Trois exemples de parcours

Zach est le second enfant de la fratrie
Arrivée de I'étranger

Zach,

9 a n S e Pendant la grossesse, une malformation cérébrale a été identifiée avec un
pronostic réserve, les parents ont decidé de poursuivre la grossesse

e ['enfant est né avec une microcéphalie, une hypotonie.
e AB mois, il développe une épilepsie difficile a contréler
e Sondeveloppement est tres lent

e || est malvoyant, non verbal, tient assis seul, ne marche pas; il a suivi une scolarité
spécialisée dans son pays d'origine

e || est alimenté depuis peu par gastrostomie car il ne prenait pas de poids et faisait
des fausses routes.
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03 - Trois exemples de parcours

Zach,

Jans Orientation?
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Avez-vous des
questions?
q ®
-




Textes juridiques
e Déclaration de Salamanque, UNESCO (1994) :
https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000098427 fre
e Convention des Nations Unies relatives aux droits de I'enfant (1989-1997) :

https://www.ohchr.org/fr/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-child

Ressources

e Convention des Nations Unies relatives aux droits des personnes handicapées (2004-2006)

https://www.ohchr.org/fr/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-
disabilities

e Constitution Fédérale de la confédération suisse :
https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1999/404/fr

e Loi fédérale sur I'élimination des inégalités frappant les personnes handicapées (LHand -
2002) :

https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2003/667/fr
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https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2003/667/fr

Structures :

« OMP : Office Médico-pédagogique (https://www.ge.ch/organisation/direction-generale-office-medico-
pedagogique)

« CLIM : classes intégrées mixtes (https://edu.ge.ch/enseignement-specialise/)
« CLI: classes intégrées (https://edu.ge.ch/enseignement-specialise/)

« ECPS : Ecoles de Pédagogie Spécialisée

Ressources

« CIPA : Centre d’intervention précoce en autisme
« CCS : centre de compétence en surdité (https://edu.ge.ch/enseignement-specialise/structure/cesm)

« CCDV : Centre de compétences pour déficits visuels
(https://edu.ge.ch/enseignement-specialise/structure/cadv)

« Cedille : trouble développemental du langage (https://www.lacedille.ch/)
- SEl : service éducatif itinérant (https://astural.org/institutions/service-educatif-itinerant/)

« Centre de La Roseraie : https://centre-roseraie.ch/
« Fondation Clair-bois : https://clairbois.ch/

FEE: Fondation pour les enfants extraordinaires (https://www.centre-fee.org/)
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https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2003/667/fr

A u t re s CIF t 'Classification Internationale du fonctionnement, du handicap et de la
abreviations

Mesures d'accompagnement
(https://edu.ge.ch/site/capintegration/mesures-de-soutien-
amenagements-scolaires/pedagogie-specialisee/pes/ )

« PES : procédure d'évaluation standardisée

« PAl : protocole d’accueil individualisé
« AIS : Assistants a l'intégration scolaire
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https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2003/667/fr

Prochaine i Mordi23jsmvier 2024
conference

H'UE- Quelles approches pour les soins des
\,’1 enfants en situation de handicap ?

Présentée par le Dr Cyril Sahyoun, médecin adjoint
aux urgences peédiatriques des HUG et médecin
responsable, Programme de confort procedural

M. Laurent Jardinier, infirmier spécialisé a l'unité de
neuropédiatrie des HUG.

&E’:z Modérée par la Dre Clothilde Ormieres, médecin
coordinatrice du centre CORAIL

Hopitaux Fondation
Universitaires privée des
Genéve




Remerciements

Les patients et leurs familles

La Fondation privee des HUG

La Direction meédicale des HUG

La Direction des soins des HUG

Le DFEA et son comite de gestion

L'Unité de Neuropédiatrie des HUG

Le centre CORAIL des HUG

Le Departement de l'Instruction Publique

La Fondation pour les Enfants Extraordinaires

Hopitaux Fondation
Universitaires privée des
Genéve




