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			Préface I

		



		
			Perspectives et orientations des unités d’enseignement

			Jean-Pierre Delaubier1

			La loi du 11 février 20052 porte une grande ambition : rendre effectif le droit de toute personne handicapée d’accéder et de participer à la cité, de vivre parmi les autres et de bénéficier pour cela des compensations et des adaptations nécessaires à la plus grande autonomie possible. Elle impose d’abord un droit absolu d’accès à l’école ordinaire, mais elle établit surtout, pour chacun des enfants et des adolescents concernés, le droit à un parcours d’apprentissage adapté à ses besoins et à ses contraintes, donc le droit à une scolarité orientée vers son insertion future et vers la réalisation de son « projet de vie ».

			Il est évident que cette confirmation du droit fondamental à la « scolarisation » et à la « scolarité » concerne en premier lieu ceux qui, jusque-là, étaient éloignés de l’école ordinaire (ou la quittaient prématurément) et, parmi eux, ceux qui étaient accueillis en milieu sanitaire ou médicosocial. Elle ne peut être sans effet sur les modalités de l’enseignement dispensé dans ces structures, et la création des unités d’enseignement3 a clairement pour objectif de mettre en œuvre les principes instaurés par la loi.

			Nous sommes dans cette période de changement qui interroge l’enseignant en UE : quelles sont les transformations du dispositif scolaire mis en place au bénéfice des élèves accueillis dans les établissements sanitaires ou médicosociaux (ESMS) ? Quelle inflexion dans leur parcours effectif de formation ? Ce chapitre vise à développer ces questions et surtout à identifier les freins, les difficultés et les obstacles rencontrés afin de dégager quelques pistes de travail prioritaires pour les équipes impliquées au service de ces élèves. Elle s’appuie sur des constats réalisés de 2012 à 2015, en particulier à travers les rapports conjoints des inspections générales4. Elle en reprend certaines conclusions, avec un peu de recul et en les actualisant par des informations récentes.

			Sans doute faut-il d’abord rappeler le sens et l’enjeu de la mise en place des unités d’enseignement (UE). Il ne s’agit pas d’une simple rénovation ou mise en conformité des structures existantes, mais bien d’une rupture avec les fonctionnements antérieurs. On soulignera au moins cinq points clés.

			1) L’unité d’enseignement est définie par rapport à une mission : « assurer la scolarisation et la continuité des parcours de formation5 » des enfants et adolescents présentant un handicap ou un trouble de santé invalidant qui nécessite un séjour dans un ESMS et « qui ne peuvent effectuer leur scolarité à temps plein dans une école ou un établissement scolaire ». Cette « unité » n’est pas une école, mais plutôt une équipe d’enseignants dont la responsabilité est d’être le garant du double droit à la scolarisation et à la scolarité pour des élèves temporairement ou durablement éloignés de leur école de référence.

			2) Cette unité reste un lieu « d’enseignement », puisque sa raison d’être est la réponse aux besoins d’élèves dont la scolarisation à temps plein n’est pas possible, mais cet enseignement est conçu et dispensé « en complément et en référence à l’école ordinaire », donc en continuité et en cohérence avec celle-ci. Son action s’inscrit dans le cadre du système éducatif de droit commun.

			3) Si les enseignants de l’unité ont à conduire eux-mêmes une partie des apprentissages des élèves qui leur sont confiés, leur première tâche est, pour chacun de ces élèves, de concevoir, de mettre en œuvre, d’évaluer et d’ajuster un parcours adapté à leurs besoins à partir de leur projet personnel de scolarisation (PPS). Ils sont, avant tout, responsables de la réalisation de projets différents, à des rythmes différents avec des partages différents entre le milieu ordinaire et les activités internes à l’établissement (ESMS).

			4) L’élaboration de projets et de parcours personnalisés de formation imposée par la loi de 2005 conduit à resituer les activités de l’unité d’enseignement dans la perspective beaucoup plus large de l’inclusion future de la personne dans notre société.

			5) Dans cette dynamique, la coopération avec les établissements scolaires est centrale. Elle n’est pas seulement un moyen, une modalité parmi d’autres, mais bien le cadre normal de scolarités construites « en référence » à l’école ordinaire. Cette coopération se développe au moins autour de deux axes : construire le parcours de chaque élève en relation avec « son » école de référence et/ou d’origine et/ou d’inclusion et rapprocher l’UE en tant que telle du milieu ordinaire dans une démarche d’externalisation progressive.

			Quel fonctionnement dans les UE actuellement ?

			Alors que l’on observe, de 2004 à 2015, une augmentation spectaculaire et continue du nombre d’élèves reconnus handicapés en milieu ordinaire (de 134 000 en 2004-2005 à 340 000 en 2018-2019), l’effectif des jeunes accueillis en ESMS et scolarisés à l’intérieur de ces établissements est resté stable, voire a légèrement augmenté. La volonté inclusive du législateur n’a donc pas conduit à transférer massivement la formation de ces enfants et adolescents vers les écoles, collèges et lycées. Globalement, la loi de 2005 n’a pas eu d’effet majeur sur le réseau des établissements, ni sur l’effectif pris en charge, ni même sur les modalités de scolarisation.

			À travers ces chiffres, on peut lire néanmoins trois évolutions : la première est l’extension de la notion de handicap vers des publics qui jusque-là n’entraient pas dans ce champ. Le nombre total d’élèves concernés a considérablement augmenté. La seconde évolution touche directement les ESMS : l’entrée dans ces structures est plus tardive. L’effort d’inclusion relevé dans les écoles primaires et les collèges a pour effet qu’en moyenne les jeunes accueillis en milieu spécialisé sont plus âgés6 et surtout ont, pour la majorité, fréquenté l’école ordinaire pendant plusieurs années avant leur admission7. La troisième évolution affecte le public pris en charge par les unités d’enseignement8 : il s’agit non seulement d’élèves plus vieux (davantage d’adolescents ou de jeunes adultes), mais aussi de situations de handicap de nature différente (avec des porteurs de troubles plus sévères). S’il n’y a pas de bouleversement des structures et des effectifs, il y a là un changement qualitatif auquel les équipes pédagogiques doivent s’adapter.

			Une autre observation s’impose : l’insuffisance du temps de formation dispensé à chaque élève, et cela, quel que soit le type d’établissement, y compris dans le cadre de scolarités à temps partagé. Si on examine les enquêtes réalisées9, moins du tiers des jeunes accueillis en ESMS est « déclaré » bénéficiant d’un « temps complet ». Très peu de « temps complets » atteignent 24 heures. Beaucoup de « classes »10 sont en fait segmentées en groupes qui se partagent l’horaire. Et souvent on relève un écart important entre l’emploi du temps collectif et la présence effective d’un élève « en classe ». Il n’est pas rare de voir des enfants ou adolescents avec d’indiscutables possibilités d’apprentissage ne bénéficier que de quelques heures de formation. D’une manière générale, peu d’élèves reçoivent en ESMS un enseignement quantitativement comparable à celui qui leur serait dispensé en milieu ordinaire dans le cadre d’une ULIS, par exemple. Certaines explications sont parfois avancées : d’abord les exigences liées au soin (en particulier en milieu sanitaire) ou aux interventions des autres professionnels11, parfois des obstacles inhérents à la spécificité du handicap (comportement très perturbé, « phobie scolaire », fatigabilité extrême, etc.), ou encore des contraintes imposées par le transport et les horaires de fonctionnement de l’établissement lui-même. Mais l’élément le plus déterminant reste le mode d’organisation choisi : très majoritairement, on privilégie la constitution de groupes à faible effectif (jusqu’à deux ou trois élèves, voire un seul) pris en charge pendant de courtes durées, au lieu de préserver un horaire complet en regroupant plus d’élèves. Alors que ces enfants et ces adolescents ont besoin, du fait de leur handicap, d’un peu plus de temps que les autres pour apprendre, paradoxalement, ils en ont moins et parfois beaucoup moins.

			L’entrée en ESMS s’accompagne trop souvent d’une rupture du parcours antérieurement engagé. Le fait que la plupart des jeunes concernés aient été scolarisés (parfois même dans des classes « ordinaires »12), pendant un temps plus ou moins long avant leur admission, est insuffisamment pris en compte. De multiples facteurs concourent à l’interruption du fil de la scolarité : l’éloignement géographique, les délais et les difficultés de la mise en œuvre des décisions des CDA13 ou encore, pour certains, les contraintes de l’hospitalisation. Le passage de l’ULIS ou de la SEGPA à l’unité d’enseignement « interne » à un ESMS est un bouleversement du cadre de vie avec, de fait, un affaiblissement de la place de l’école à l’intérieur de ce cadre. Cette cassure est d’autant plus marquée que le lien avec l’école ou l’établissement secondaire d’origine n’est que rarement établi. Enfin, très peu de parents maintiennent une inscription (« inactive » ou associée à un retour à temps partiel) dans l’établissement d’origine. Ce droit, pourtant hautement significatif, n’est presque jamais invoqué. Paradoxalement, l’effort d’inclusion en milieu ordinaire dont a bénéficié l’enfant accentue la brutalité de cette rupture si elle n’est pas accompagnée d’une recherche systématique de scolarisation partagée. Si certains acteurs évoquent le malêtre ou la souffrance du jeune handicapé dans le contexte scolaire pour justifier un tel retrait et la réduction du temps de formation, à l’inverse, de nombreux enseignants ou autres professionnels, et certaines associations très engagées dans la dynamique inclusive, perçoivent qu’il y a là un problème majeur et déplorent que certains adolescents « désapprennent » ce qu’ils ont appris à l’intérieur de l’école, voire perdent un « statut d’élève », pourtant acquis et investi précédemment. Cette réduction de la place du scolaire dans la vie du jeune accueilli en ESMS constitue sans doute le premier obstacle à la démarche inclusive et au retour dans le milieu ordinaire.

			L’insuffisance de l’horaire dévolu à l’enseignement a aussi pour conséquence l’impossibilité de prendre en charge la totalité des champs d’apprentissage de la scolarité obligatoire. Faute de temps, on se replie inévitablement sur les domaines considérés, non sans raison, comme prioritaires : le langage, l’accès à l’écrit, le raisonnement et les bases du calcul… En revanche, tout le reste, tout ce qui participe à la connaissance du monde, à l’éducation morale, civique, physique et sportive, ou technologique, ou encore à l’expression artistique a une place variable et limitée. Les enseignants doivent faire des choix, voire écarter certains domaines ou les déléguer aux « éducateurs ». Il est évident que si on ne dispose que de 12 heures hebdomadaires, on ne peut, au mieux, aborder que la moitié des contenus auxquels a droit un élève français, ou on en reste à du saupoudrage. Ce repli sur les fondamentaux traduit encore trop fréquemment une conception très réductrice du rôle de l’enseignant (perceptible dans beaucoup d’établissements visités) : on considère qu’il est chargé du « lire-écrire-compter » ou, au plus d’une certaine « instruction » ; en revanche, ce qui touche à l’éducation, voire à la formation, serait de la compétence d’autres professionnels, comme si les missions de l’Éducation nationale ne s’exerçaient qu’en partie dans les ESMS. Il y a là une question centrale qui justifierait une réflexion spécifique, à tous les niveaux. La compétence et la bonne volonté des équipes pédagogiques et de tous les autres professionnels ne sont évidemment pas en cause. Il faut plutôt voir là le poids d’une conception ancienne du champ du « spécialisé » et d’un partage des tâches qui, tôt ou tard, devra être repensé en cohérence avec l’ambition inclusive portée par la loi.

			Le décalage par rapport aux objectifs et aux programmes de « l’Éducation nationale » est d’autant plus sensible que les élèves concernés sont, plus que par le passé, des adolescents et des jeunes adultes, donc des collégiens et des lycéens. On rappellera ici trois observations. En premier lieu, l’enseignement reste généralement organisé sur le modèle de la classe primaire (et référé aux programmes de ce niveau), y compris pour des élèves ayant fréquenté le collège et disposant d’acquis permettant l’accès à des connaissances et à des compétences du secondaire, au moins dans certains champs. Il faut d’ailleurs souligner que les professeurs issus du second degré sont très peu nombreux dans les ESMS (3 % des emplois publics implantés en 2013). D’autre part, on relève que le temps de scolarisation effective dans les ESMS diminue progressivement lorsque les élèves avancent en âge, souvent à partir de 12 ans, à l’inverse de ce que vivent les autres élèves et de ce qui est défini par les horaires officiels. Enfin, et cela explique en partie le constat précédent, la « formation professionnelle » n’est que rarement14 prise en charge par l’unité d’enseignement ou, au moins, placée sous sa responsabilité, comme si le domaine professionnel et l’orientation vers un métier ne devaient pas constituer un axe essentiel du PPS et du projet de l’unité chargée de sa mise en œuvre. Là encore, il s’agit de la conséquence d’une conception ancienne de l’enseignement spécialisé, jamais remise en question en dépit des grandes réformes du système éducatif et dont l’actualisation ne dépend pas seulement des équipes en place. Il faut cependant souligner l’écart considérable et l’inégalité qui en résulte, pour des jeunes du même âge et porteurs de handicaps comparables, entre la formation offerte dans le cadre d’une ULIS en lycée professionnel et celle qui peut être mise en place dans un établissement médicosocial (quelle que soit l’implication des personnels à qui elle est confiée).

			Ce décalage est d’autant plus marqué que, pour neuf élèves sur dix, la formation est exclusivement conduite au sein de l’unité d’enseignement qui reste organisée comme une école interne dispensant la totalité de l’enseignement. La part des scolarisations dites « partagées » n’a que faiblement évolué depuis les textes de 2009 et l’augmentation constatée est inférieure à la croissance globale des effectifs accueillis en ESMS15. De même, le nombre des unités d’enseignement « externalisées », donc pour tout ou partie situées dans un établissement de droit commun, demeure faible. 

			À noter : Ce nombre augmente cependant chaque année. À la rentrée 2020 : 225 nouvelles unités d’enseignement externalisées (UE et UEE) ; 180 nouvelles unités d’enseignement en maternelle autisme (UEMA) créées et 45 unités d’enseignement en élémentaire autisme (UEEA) ouvriront d’ici 2022.

			Tous les acteurs ne semblaient pas convaincus de l’enjeu et de la faisabilité de cette démarche, pourtant déterminante dans la perspective d’une évolution vers un fonctionnement inclusif. L’insuffisance des coopérations engagées avec les établissements ordinaires n’est pas sans conséquence sur le devenir des jeunes concernés. Comment un jeune porteur d’un trouble significatif et coupé de l’école ou du collège de son quartier pendant plusieurs années pourrait-il revenir dans un établissement ordinaire s’il n’a bénéficié que d’une quinzaine d’heures d’enseignement dispensé dans les murs d’un ESMS ? De fait, les « retours » sont très minoritaires16. Pour la plupart de ces jeunes, l’admission en ESMS est une entrée définitive, certes dans un environnement protégé et adapté, mais sans perspective de « re-scolarisation ». Dans le parcours de ces élèves, l’inclusion est une étape passée de leur histoire personnelle alors qu’elle devrait être conçue comme un avenir et une finalité.

			Une volonté de changement

			Toutefois, il ne faut pas en rester à ce constat négatif. Si ici et là, on rencontre une réticence, une appréhension, un manque de conviction, il serait faux et injuste de considérer que la mise en place des UE se heurte à une opposition de principe ou à un refus du changement. Les obstacles se situent à un autre niveau : multiplicité des acteurs, absence d’un pilote clairement identifié17, complexité et lenteur des dispositifs conventionnels, insuffisance de la mobilisation et surtout de l’explication de l’évolution attendue… On relève néanmoins des signes positifs qui témoignent, ces dernières années, d’une volonté partagée de surmonter ces obstacles et d’avancer, qu’il s’agisse de l’inscription dans la loi de l’ambition inclusive de l’école française, des dispositions prises pour favoriser une évolution des ITEP18, de l’ouverture, sur tout le territoire, d’unités externalisées pour des enfants porteurs de troubles autistiques, de la forte convergence affirmée à l’occasion des dernières Conférences nationales sur le handicap (CNH)19 ou encore de l’instruction de 2016 sur l’externalisation des unités d’enseignement. Il reste désormais à traduire cette dynamique dans la réalité de chaque établissement, de chaque unité, de chaque situation. Si cela ne dépend pas que de la seule volonté des équipes enseignantes, elles peuvent s’engager plus résolument dans ce qui constitue un changement profond de leur mission, de leur travail quotidien et sans doute de leur métier. De manière plus précise, on peut dégager au moins cinq axes de changement qui, au vu des constats, s’imposent aujourd’hui et constituent, pour tous, des pistes de travail prioritaires.

			1. Fonder la dynamique inclusive sur une double continuité

			L’entrée en ESMS, qu’il s’agisse d’une hospitalisation ou d’un accompagnement médicosocial, ne doit en aucun cas être considérée comme une sortie, définitive et résignée, du système éducatif, mais bien comme une étape jugée nécessaire dans une progression qui part du milieu ordinaire et qui vise à s’y poursuivre sans rupture et avec toutes les chances de réussite.

			• La continuité avec l’amont, c’est d’abord poursuivre avec la même amplitude et les mêmes ambitions ce qui a été construit au niveau de l’ULIS et parfois de la classe ordinaire. Cela suppose un contact avec l’équipe d’origine et une connaissance de ce qu’a réellement vécu et appris, dans « son » école ou « son » collège, l’élève que l’on accueille, ou encore le maintien du lien avec cet établissement, et pas seulement par une inscription dite « inactive ». Le dossier transmis et le PPS, souvent inexistant ou réduit au minimum, ne sont évidemment pas suffisants. Cela suppose aussi de prendre en compte cette césure (ne serait-ce que dans les modalités d’évaluation20), parfois profonde, entre la période de scolarisation et l’entrée effective en ESMS21 et de tout faire pour éviter qu’elle entraine une « régression ». Cela impose enfin de concevoir et de mettre en place rapidement un parcours qui, dans un premier temps, permette à l’élève de compenser les effets de la rupture, puis de reprendre sa progression dans tous les domaines de sa formation et bien sûr avec un volume horaire comparable.

			• La continuité avec l’aval : là encore, il faut hausser l’ambition et viser une suite, bien sûr différente d’un élève à l’autre, mais dans tous les cas, la plus inclusive possible, qu’il s’agisse d’un retour réussi au collège, voire au lycée, de l’accès à une formation professionnelle ou de l’insertion, accompagnée, dans un milieu de travail, « protégé » ou non. L’ensemble des activités de l’unité d’enseignement concourt à un projet qui n’est pas que de scolarisation mais bien de formation et de progrès, projet qui, depuis le premier jour, tend vers cette seule fin : réussir « sa vie » après l’ESMS, avancer vers plus d’autonomie, plus de capacité à travailler, à communiquer et à exercer sa citoyenneté parmi les autres. Il appartient à l’UE, comme à toute école, de penser cette « sortie », donc la construction d’un vrai projet de formation, l’orientation vers la voie, l’établissement et les modalités les plus pertinents par rapport à ce projet. Enfin elle a aussi, comme tout établissement « scolaire », la tâche d’accompagner la transition et de suivre « ses » élèves au-delà du passage, pendant au moins un an.

			L’exigence de continuité ne concerne évidemment pas que les élèves qui ont connu l’école ordinaire. « Le service public d’éducation […] reconnait que tous les enfants partagent la capacité d’apprendre et de progresser. »22 Tous bénéficient du droit au parcours. Il s’agit parfois de continuer ce qui a été commencé par une autre équipe dans une autre UE ou encore, dans les cas les plus lourds, par d’autres professionnels, médicaux, paramédicaux ou éducatifs dont l’action conjointe a permis de réaliser les premiers apprentissages sur lesquels pourra se greffer, pas à pas, l’action des enseignants.

			La continuité, c’est aussi la « progressivité », cette continuité interne qui manque parfois, faute de temps et d’espace donnés à l’école, et surtout du fait de cette tendance, plusieurs fois relevée, à réduire la scolarisation au-delà de l’âge du primaire. Et cela impose de reprendre une triple réflexion, d’abord sur les objectifs et les contenus du cheminement de tout « élève » jusqu’au passage à l’âge adulte, sur l’étendue et le sens de son « besoin d’école » par-delà la lente acquisition des fondamentaux, enfin sur les conditions et les étapes à mettre en place pour assurer une réelle progression.

			2. S’insérer dans l’école commune

			La première mission de l’unité d’enseignement est donc bien d’accompagner un élève pendant une étape de son parcours qui part du milieu ordinaire (au moins la famille et, de plus en plus, l’école) et qui tend, avec tous les moyens possibles, vers le milieu ordinaire (formation, emploi, vie personnelle…). Le travail de l’équipe pédagogique est entièrement orienté vers la réussite de cette transition et l’une des conditions de la réussite est l’ancrage de la formation dans le système éducatif commun. Cela suppose d’abord que cette étape se situe socialement et « physiquement » à l’intérieur ou au plus près de celui-ci. Il ne s’agit pas, ou plus seulement, d’un simple effort « intégratif » (parce que c’est la loi, parce que c’est conforme à nos valeurs…), mais avant tout d’une démarche nécessaire pour préparer chaque élève à trouver sa place dans un monde complexe, changeant et ressenti à priori comme « étranger ». Pour cela, il faut avancer, de manière volontariste, dans trois directions :

			• D’abord, et chaque fois que possible, maintenir l’élève dans son établissement d’origine et poursuivre sans rupture la scolarité engagée, si nécessaire à temps partiel ou grâce à l’accompagnement d’un service de soin, ou encore en utilisant toutes les ressources de l’enseignement à distance et de la communication numérique. La première solution envisagée par l’équipe de l’unité d’enseignement doit être celle de la continuité. Cela est particulièrement souhaitable pour tous les jeunes dont le handicap est la conséquence d’un accident ou d’une maladie, mais aussi pour tous ceux qui n’étaient pas « en souffrance » dans leur école ou leur collège et qui progressaient dans leurs apprentissages.

			• D’une manière générale, en particulier pour tous ceux qui n’ont pas encore accédé à l’école ordinaire, amorcer un parcours d’inclusion, bien sûr adapté à la situation de chacun, mais résolument progressif. Si, pour certains, il s’agit de bâtir une expérience, en un premier temps limitée à des moments de vie et à des projets ponctuels, pour d’autres, l’ambition doit être de développer des scolarisations partagées préparant une suite vers le collège, le lycée ou la formation professionnelle adaptée ou non, avec l’appui nécessaire d’un service, d’un dispositif ou d’une aide humaine.

			• Pour que ces démarches soient possibles, rapprocher matériellement et institutionnellement les unités d’enseignement (voire les ESMS dans leur ensemble) des établissements scolaires. L’externalisation, sous des formes qui restent à diversifier et à mieux définir, est sans doute la première condition pour rendre effective la progression de chaque élève. Quels que soient le degré et l’origine du handicap, cette coexistence au quotidien, cette participation à une communauté éducative banale constitue, en tant que telle, une étape dans les apprentissages (pour tous ceux qui n’ont pas connu l’école ou en ont été éloignés durablement), mais aussi facilite les scolarités partagées, la participation à des activités périscolaires ou à des projets communs, et les échanges.

			Le positionnement de l’unité d’enseignement et de l’élève lui-même à l’intérieur de l’enceinte scolaire est un levier pour construire un parcours inclusif, mais pour que celui-ci soit effectif et véritablement ancré dans l’école ordinaire, il faut aussi que l’élève bénéficie d’une scolarisation complète et conforme aux ambitions de notre système éducatif. Là encore, ce n’est pas qu’une question de droit. Il s’agit de faire que le progrès soit possible et, pour cela, de répondre pleinement au besoin d’école de ces enfants et de ces adolescents. L’exigence de continuité du parcours de formation conduit inévitablement à poser la question « quantitative » de la place de l’école dans la vie et le temps de l’enfant, puis de l’adolescent accueilli en ESMS. Tout progrès est impossible si l’apprentissage est limité à quelques heures par semaine. Si la scolarisation a un sens et si on ne veut pas en rester à un simulacre d’école, un volume minimum d’apprentissage, réparti sur huit ou neuf demi-journées, doit être imposé23. Quels que soient les obstacles rencontrés, les détours et les adaptations nécessaires, l’environnement médical, la fatigabilité ou le défaut de concentration, l’élève handicapé a le droit (et le besoin) de « prendre son temps » et de retrouver l’école à un rythme régulier. Pour certains enfants, la première urgence est peut-être seulement de passer de quatre ou cinq heures à une dizaine d’heures « de classe », mais bien distribuées sur la semaine, alors que pour d’autres (la majorité ?) le temps plein est indispensable. Là encore, il faut admettre la diversité des besoins et des modalités qui en découlent mais, dans tous les cas, il faut poser la question quantitative et concevoir le rythme qui permettra une réelle progression.

			Donner plus de temps aux apprentissages jugés les plus fondamentaux est évidemment essentiel, mais l’école ne peut être réduite, comme le porte un certain discours, au « lire, écrire, compter » ressassé d’année en année. Son espace et sa mission se déploient autour des cinq champs du socle de connaissances, de compétences et de culture dûs à chacun. Par exemple, « la formation de la personne et du citoyen » en constitue un pilier au même titre que l’acquisition des « langages pour penser et communiquer », et parmi les langages figurent, entre autres, les « langages des arts et du corps ». Les programmes, à tous les niveaux, visent à l’acquisition de ce socle24. La mission de l’unité d’enseignement est bien de veiller à ce que toutes les dimensions soient prises en charge. La priorité de certaines compétences clés (encore faut-il les définir) ne saurait exclure les autres champs de l’éducation scolaire qui par ailleurs donnent « matière » aux apprentissages. Et on sait depuis longtemps qu’il serait illusoire de couper l’acquisition du langage ou de l’accès à l’écrit des compétences sociales ou de l’appréhension du monde ou de l’éducation du corps… Cela nécessite du temps (au moins 24 heures), et avant tout un travail collectif.

			3. Scolariser des collégiens et des lycéens

			Il convient de tirer toutes les conséquences du fait que la majorité des jeunes accueillis dans les ESMS sont des adolescents et de jeunes adultes. Répondre aux besoins d’élèves de 12 à 18 ans, voire au-delà, est désormais la première responsabilité des unités d’enseignement. Quels que soient les obstacles et les limites rencontrés par ces élèves dans leur parcours primaire, l’objectif ne peut plus être de recommencer et de répéter en boucle des apprentissages fondamentaux référés au premier degré. Comme pour les autres, il leur faut un temps de classe suffisant et des modalités de scolarisation répondant à leurs besoins de relation avec les autres, de communication, de compréhension du monde et de la société, d’accès au numérique, à ses réseaux et à ses outils, mais aussi d’action et de découverte des situations professionnelles ou encore de repérage dans l’espace et le temps qui organiseront leurs contextes de vie. C’est tout cet ensemble qui constitue la matière d’une formation appuyée sur les orientations et les programmes du collège, puis du lycée (au moins sur les référentiels de CAP). La place des enseignements « professionnels » (ou de découverte des gestes, des techniques et des métiers) est évidemment essentielle, mais il ne peut s’agir d’un champ coupé de l’école. Au contraire, les apprentissages « préprofessionnels » et techniques donnent matière et sens aux autres champs de connaissance et de compétence. Pour ces jeunes, l’unité d’enseignement ne peut travailler « hors-sol ». L’expérience, construite progressivement, de l’ULIS en LP25, peut ouvrir des pistes pour la redéfinition du projet et de la constitution même des UE.

			L’ancrage dans le système éducatif du parcours des jeunes accueillis dans les ESMS conduit enfin inévitablement à prolonger et développer la réflexion sur la certification de leurs acquis : qu’il s’agisse de leur accès aux examens, de la reconnaissance de leurs compétences professionnelles ou, simplement, de la valorisation de leurs progrès, si limités soient-ils, il est essentiel de baliser l’itinéraire de formation de ces adolescents et de donner un sens visible aux apprentissages.

			4. Faire de la « coopération » un principe d’organisation

			Pour répondre à l’exigence, désormais imposée par la loi, d’une scolarité complète et référée à l’école ordinaire, il faut sortir du mode d’organisation traditionnel « un maitre unique, un petit groupe stable, un temps d’enseignement réduit ». Il ne peut s’agir que d’un travail collectif fondé sur la coopération :

			– coopération externe : qu’il se situe dans le cadre de scolarités partagées, d’une externalisation de l’UE, de relations ponctuelles avec des établissements ordinaires ou d’interventions de professeurs extérieurs, l’apport des équipes pédagogiques des écoles, collèges et lycées doit devenir progressivement un constituant essentiel de la scolarité de la majorité des élèves confiés à l’UE ;

			– mais aussi, coopération interne : d’abord, à l’intérieur de l’unité, la personnalisation des parcours ne peut être conçue, mise en œuvre et évaluée que collectivement en décloisonnant les groupes et les interventions, donc en assouplissant les modalités de répartition et la conception des services. Il s’agit aussi de repenser la collaboration avec les autres professionnels, en particulier avec les éducateurs (mais pas seulement…), et de dépasser les clivages, les frontières de compétences et les positions statutaires qui n’ont plus lieu d’être. L’opposition, encore perceptible ici et là, entre des enseignants qui « enseignent » et des éducateurs qui « éduquent » n’a guère de sens. Il faut simplement se centrer sur les itinéraires d’élèves qui apprennent, qui progressent, qui découvrent le monde, qui communiquent, qui se préparent à leur vie dans la cité… Aux heures réservées à la formation et aux activités situées dans les champs du socle commun, il ne peut y avoir qu’un projet fédérant l’action de tous et dont le garant est l’unité d’enseignement. 

			Quelles que soient la réalité et la qualité des collaborations déjà établies (de manière variable d’un lieu à l’autre), la mise en place de parcours de formation plus complets et plus personnalisés ne peut se fonder que sur le développement de coopérations nouvelles. Progressivement, l’enseignant doit passer d’un fonctionnement où il assumait presque seul la scolarisation des élèves qui lui étaient confiés à une position de concepteur de parcours dont il partage la réalisation avec plusieurs autres intervenants. Il construit, il coordonne, il accompagne, il soutient, il complète, mais il est d’abord l’animateur d’un réseau de relations qui vont converger autour du projet de formation de chaque élève.

			5. Inventer un nouveau dispositif pour répondre à l’immense diversité des situations

			Créer une unité d’enseignement, c’est d’abord élaborer une nouvelle organisation conçue sans préjugé, sans référence à un « modèle » et avec la seule volonté de réaliser chacun des projets de scolarisation des élèves accueillis dans l’établissement. Le « projet de l’UE » est la résultante de ces projets et il vise à inventer le cadre souple et facilitateur qui en permettra la réalisation donc d’accompagner des parcours différents, répondant à des besoins différents. Il s’agit de passer d’une structure stable (et sécurisante), l’école interne, à un dispositif souple, adaptable et ouvert. Cela impose une réflexion sur « l’emploi du temps » qui ne peut plus être conçu comme le planning hebdomadaire d’un groupe stable confié à un maitre unique pour la durée de l’année, mais plutôt comme le cadre des parcours individuels de chaque élève. D’une manière générale, le point de départ du travail de l’UE devient la conception et la gestion d’emplois du temps individuels dont elle n’assume qu’une partie par elle-même. De même, on ne saurait faire l’économie d’une réflexion sur les espaces occupés par les unités d’enseignement. Il est sans doute à repenser en prenant en compte toutes les composantes de la situation de l’UE et autour de quelques questions simples : comment en faire un espace encore plus accueillant et suscitant l’envie d’apprendre ? Comment mieux prendre en compte l’âge des élèves et, en particulier, les besoins d’adolescents et de jeunes adultes ? Comment adapter l’environnement pédagogique à la relation de l’UE et de chaque élève à l’école ordinaire ? Comment rendre cet espace plus adaptable, plus polyvalent, plus propice à la diversification des activités et à la personnalisation des parcours tout en préservant une nécessaire dimension collective ? Quelle image de l’école doit-il véhiculer ? Comment en faire un lieu ouvert à tous les champs de l’éducation scolaire et du socle commun qui la fonde ? À l’intérieur de cet environnement matériel et pédagogique, la place des outils et ressources numériques est centrale. Le numérique est sans doute l’un des premiers leviers pour une mise en place effective de l’unité d’enseignement, s’il est déployé au service de la communication et la relation avec les établissements de référence ou d’inclusion (de la simple « correspondance » à la participation à distance à la classe ou au partage de séquences et de ressources), du travail « en réseau » des enseignants et des autres professionnels, de l’enrichissement des contenus et de l’ouverture au monde extérieur, de l’adaptation et de l’accessibilité des supports et des situations d’apprentissage, ou encore de la différenciation des parcours, des activités et des rythmes. Pour les équipes des UE, quels que soient les handicaps portés par les élèves, le numérique doit être pensé à la fois comme un outil d’inclusion dans le système éducatif et dans la vie collective, et comme une préparation nécessaire à l’insertion dans une société de plus en plus « numérique ».

			Quel que soit le type d’établissement, les enseignants qui exercent en unités d’enseignement sont appelés à un changement profond de leur rôle et de leur « métier ». Sans doute sont-ils engagés dans une mutation comparable à celle qu’ont vécue leurs collègues des « classes spéciales » de l’école ordinaire. De même, il est évident qu’une telle évolution bouscule les organisations et engage toutes les composantes des établissements. Elle pose inévitablement la question de la place de l’activité scolaire dans l’établissement médicosocial ou sanitaire, elle modifie les équilibres traditionnels entre les champs de compétence des différents professionnels et entre les temps qui leur sont réservés. De même, elle est indissociable des réflexions et des dynamiques qui traversent aujourd’hui l’ensemble des institutions chargées du soin et de l’accompagnement de la personne en situation de handicap tout au long de sa vie.

			




		
			Introduction

			L’évolution sociétale pour une société inclusive qui prenne plus et mieux en compte ses éléments les plus faibles, reprise par les orientations politiques, entraine un bouleversement des fonctionnements institutionnels, en particulier pour les personnes en situation de handicap et malades, dans les milieux médicosociaux et sanitaires. Les missions, les fonctionnements, les cadres de travail des enseignants sont actuellement en pleine mutation, il est nécessaire de les redéfinir, en s’engageant dans une réflexion prospective tout en s’appuyant sur la culture et les savoir-faire existants.

			Outre les récents titulaires du Cappei26, la grande majorité des enseignants en unités d’enseignement n’ont pas ou peu reçu de formation sur ces évolutions, une quantité non négligeable n’a reçu aucune formation spécialisée, et beaucoup débutent dans cette fonction où le taux de renouvèlement est important. Cet ouvrage s’adresse avant tout à eux.

			Beaucoup de questions se posent à ces enseignants car tout est nouveau et déroutant : les élèves (malades, handicapés…), les lieux de travail (établissement, service, plate-forme…), les missions (enseignement, soutien/conseil aux collègues, accompagnement de l’inclusion, insertion professionnelle…), le vocabulaire très technique utilisé par les partenaires, les fonctionnements (pas de groupe classe classique, pas de classe mais un suivi itinérant d’enfants dans les classes ordinaires…), l’éventail des âges auxquels ils sont confrontés (de 3 à 20 ans voire plus), les organisations administratives (GEVA-Sco, MDPH…).

			L’objectif de cet ouvrage est de répondre à toutes ces questions le plus clairement possible, c’est-à-dire en présentant les fonctionnements et organisations des unités d’enseignement, mais aussi et surtout en proposant des exemples de cadres de travail et d’adaptations pédagogiques. C’est à partir de ces questions que nous avons organisé notre écrit :

			1. Pourquoi ce changement des missions et des pratiques enseignantes ?

			Pour y répondre, nous aborderons d’abord les orientations législatives en les liant aux évolutions sociétales et aux réflexions théoriques dont elles sont la traduction pour comprendre les évolutions nécessaires de l’enseignement en unité d’enseignement.

			2. Qui sont les élèves que je dois accompagner, quelles sont leurs spécificités ?

			De nombreux écrits sont disponibles en librairies ou sur Internet pour répondre à ces questions. La difficulté pour l’accompagnant, enseignant, éducateur ou thérapeute, est qu’un enfant ne se limite pas à son trouble, qu’il est souvent porteur de plusieurs troubles, et que ce ou ces troubles ont des incidences sur l’ensemble de ses capacités et fonctionnements. Nous pensons que l’approche par les besoins est pédagogiquement plus efficace. Cependant, nous ferons une présentation générale des troubles pour vous aider à affiner la connaissance, nécessaire, de vos publics.

			3. Je vais enseigner dans un établissement ou service spécialisé, qu’est-ce que c’est ?

			La nouveauté et la variété des lieux de travail, leur complexité, sont déroutantes, ceci d’autant qu’ils sont eux aussi engagés dans une évolution des missions27. Chacune des structures (ou dispositifs) dans lesquelles vous êtes susceptible de travailler sont présentées à travers son organisation et ses missions.

			4. Comment s’identifient les besoins ? Comment se construit un projet pédagogique ?

			On vous demande de construire des projets pédagogiques en tenant compte des besoins particuliers des élèves. Nous vous indiquerons où et comment trouver des renseignements sur vos élèves, comment identifier leurs besoins et sur quels partenaires s’appuyer. Des exemples de mise en œuvre pédagogiques seront exposés28.

			5. Quelle est ma place et mon rôle dans la mise en place d’une École inclusive ?

			Développer l’inclusion scolaire nécessite un travail en partenariat avec d’autres enseignants, la famille et les autres professionnels. 

			Cette réflexion est récente et mérite d’être développée car elle sera la pratique majeure dans les prochaines années. Nous vous proposons des cadres d’évaluation de l’accessibilité, des exemples de partenariats efficaces, des modes de travail avec les élèves en lien avec les classes d’inclusion.

			6. Comment organiser mon enseignement ?

			Les fonctionnements de votre unité d’enseignement rendent difficile l’utilisation des cadres pédagogiques institutionnels que sont le programme annuel ou par cycles et les ouvrages pédagogiques et scolaires du commerce. Ces derniers sont souvent inopérants avec vos élèves (peut-on, par exemple, apprendre à lire à des adolescents à partir d’une méthode destinée à des enfants de 6 ans ?). Les réponses à cette question sur l’organisation de votre enseignement passent par une réflexion sur l’emploi du temps, les regroupements d’élèves, le choix des matières, l’utilisation des compétences de fin de cycle, etc.

			7. Quelle pédagogie mettre en œuvre, comment adapter, comment accompagner mes élèves ?

			Si la mission première de l’enseignant en unité d’enseignement est le développement de l’accessibilité et le maintien de l’élève en milieu ordinaire, il ne faut pas oublier que ce maintien passe par la transmission de pratiques pédagogiques adaptées et un soutien aux apprentissages de l’élève inclus. Il n’existe pas de pédagogie spéciale, mais des démarches particulièrement adaptées aux publics déficients ou en difficulté d’apprentissage. Leur liste exhaustive n’existe pas, et nous ne présenterons que les démarches principales : analyse de la tâche pour mieux anticiper les difficultés, accompagnement métacognitif, outils d’aide divers, adaptation des supports d’apprentissage… illustrés par des témoignages d’enseignants spécialisés.

			Une des spécificités de ce large champ qu’est l’enseignement spécialisé est que nous devons aussi aborder les questions de la formation professionnelle, de la certification et de l’orientation, de l’insertion sociale. Nous n’entrerons pas dans l’enseignement professionnel pur mais travaillerons les liaisons nécessaires entre enseignement général et enseignement professionnel : la liaison classe-atelier, la validation des compétences, les certifications et les aménagements d’examen, les actions favorisant l’insertion sociale.

			Enfin nous terminerons par la question complexe : comment évaluer mes élèves dans un contexte pluriprofessionnel ?

			Les cadres de travail et de réflexion, les démarches, les outils, les exemples de mise en œuvre proposés s’appuient sur mes pratiques, mes lectures, mes observations, mes échanges, mes rencontres avec plusieurs centaines d’enseignants spécialisés, de conseillers pédagogiques ASH, d’inspecteurs généraux et d’inspecteurs de l’Éducation nationale ASH, de formateurs des INSPE et de l’INSHEA. J’ai souhaité m’entourer de certains d’entre eux, tous spécialisés et expérimentés, pour cette rédaction. C’est pour moi la certitude de ne pas avoir un discours trop personnel dans un champ de réflexion en évolution où personne ne peut se targuer d’avoir LA solution. C’est aussi la volonté de ne pas transmettre un discours théorique éloigné de la réalité, mais validé par la pratique. C’est le souhait de mettre en avant le travail et la réflexion de belle qualité et quotidienne des enseignants. 

			Je les remercie tous de leur contribution à cet ouvrage, et vous souhaite une bonne lecture enrichissante pour votre réflexion et vos pratiques.

			





			Carte mentale :
L’UE, partenaire de nombreux dispositifs, institutions et professionnels
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Dans cette partie, nous allons aborder la notion de handicap. D’abord par un rapide détour historique pour comprendre les représentations que peuvent avoir les adultes, dont vos partenaires, du handicap et des enfants en situation de handicap. Ces représentations restent souvent ancrées dans une mémoire collective et peuvent faire frein à un accueil inclusif.

			Cette présentation historique nous amène naturellement à saisir les nécessités d’une classification et une définition du handicap et de comprendre les notions qui en découlent et sous-tendent les demandes sociales d’accessibilité, de compensation, de réponses aux besoins particuliers…

			Ces notions forment le substrat à la grande loi du 11 février 2005 qui organise la place et l’accompagnement des personnes handicapées dans notre société, et en particulier dans l’École en précisant les missions des enseignants spécialisés.

			Enfin, nous présenterons dans le détail le fonctionnement règlementaire complexe qui organise l’orientation et la scolarisation des enfants dans les unités d’enseignement.
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Brève histoire des représentations du handicap

			Aborder l’histoire du handicap renvoie à étudier la manière dont ont été et sont prises en compte les personnes handicapées dans nos sociétés.

			« Il n’y a pas de “handicap”, de “handicapés” en dehors de structurations sociales et culturelles précises ; il n’y a pas d’attitudes vis-à-vis du handicap en dehors d’une série de références et de structures sociétaires. »29

			Le handicap n’a pas toujours été vu de la même manière. La perspective historique nous permet de comprendre les regards et attitudes de nos contemporains, permet également de comprendre les évolutions notionnelles, culturelles, sociales et législatives qui concernent la place et la prise en compte dans la société française et dans l’espace européen et international des personnes en situation de handicap et, au-delà, de toutes les personnes « hors normes ».

			Évolution de la vision du handicap dans la société

			L’impureté, l’animalité et le refus ou la suppression

			Une première tendance a conduit l’humanité à « supprimer » les infirmes ou anormaux30 (les exclus de la normalité du moment). Leur élimination est totale ou partielle ; elle est réelle (Sparte, la Gaule, l’Allemagne nazie, la Suède au XXe siècle avec sa politique eugéniste…) ou artificielle : on les cache du reste de la société (en France en particulier).

			On ne les pense pas vraiment comme membres du groupement humain. Ils sont perçus comme « à part ». « Les infirmes, considérés comme les signes d’une colère et d’une punition divines envers la communauté humaine, étaient donc vendus comme esclaves, sacrifiés, exposés, autant de manières de renvoyer à la divinité tous les non-conformes. »31

			Dans cette pensée, le handicap de naissance est toujours associé à la faute et au châtiment divin. Ainsi, la Bible lie l’infirmité et la maladie au péché et à l’impureté : celles-ci sont la conséquence d’une faute envers Dieu et celui qui en est atteint est jugé impur. Ne pouvant pas être des créatures de Dieu (qui a fait les hommes à son image), elles sont celles du diable ou reléguées entre l’homme et l’animal. Martin Luther (père du protestantisme) va plus loin : « De tels êtres (les infirmes) ne sont qu’une masse de chair sans âme. Le diable siège à la place de leur âme. Si j’étais le Prince, je les prendrais et les noierais. »32

			La diabolisation et la référence à l’animalité subsistent jusqu’à la fin du XVIIIe siècle.

			La charité et l’enfermement

			La Bible préconise cependant aussi la charité envers les déshérités. Au Moyen Âge, les œuvres charitables pour les personnes anormales se développent : nombre de familles abandonnent en effet leurs enfants handicapés. Dès le XVIe siècle, l’internement en institutions se développe également. Si l’anormal reste exclu de la société, il n’est plus éliminé mais protégé – et du même coup la société s’en protège. Ce double mouvement de protection réciproque respecte la morale et le geste social de l’exclusion brutale.

			Et à partir du XVIIe siècle, comme le montre Henri-Jacques Stiker33, le handicap devient peu à peu un problème social à résoudre : les infirmes font partie des pauvres.

			Les philosophes de l’âge des Lumières sont partagés sur le sujet, dans la Lettre sur les aveugles à l’usage de ceux qui voient, Diderot explique que ceux qui sont privés d’un sens ne sont pas pour autant dépourvus d’intelligence. Tandis que Rousseau leur refuse toute éducation : « Je ne me chargerais pas d’un enfant maladif et cacochyme […] Je ne veux point d’un élève toujours inutile à lui-même et aux autres, qui s’occupe uniquement à se conserver, et dont le corps nuise à l’éducation de l’âme. Que ferais-je en lui prodiguant vainement mes soins, sinon doubler la perte de la société et lui ôter deux hommes pour un ? »34

			La charité et l’éducation

			À partir du XVIIIe siècle, la charité va s’accompagner de l’éducation, et des tentatives d’instruction sont faites. D’abord avec l’abbé de l’Épée, qui fonde une école à l’intention des sourds35 ; puis Valentin Haüy, qui ouvre une maison pour les aveugles36, suivi par son élève Louis Braille.

			Jean-Marc Gaspard Itard (1774-1838), médecin, prend en charge Victor « l’enfant sauvage » et met en place une observation et une éducation « scientifique », tentant ainsi de prouver que les enfants fous ou arriérés (pour utiliser la nomenclature de l’époque) sont éducables et pas seulement soignables. Parce qu’il tente, expérimente… et échoue parfois face à un enfant hors norme, parce qu’il repose ses écrits sur ses expériences et leurs résultats (en opposition sur cela avec l’Émile, ou l’éducation idéalisée d’un enfant idéalisé non réel), il est le vrai précurseur de l’enseignement spécialisé dans son essence.

			Au XIXe siècle, les infirmes non sensoriels (non sourds et non aveugles) commencent à être éduqués. Philippe Pinel (1745-1826), médecin, introduit les premières idées de curabilité des fous. Il pratique le classement des malades, séparant les agités et les calmes. Dans son Traité médicophilosophique de l’aliénation mentale, il introduit le traitement moral. Grâce à lui, l’insensé devient « sujet ». Édouard Seguin (1812-1880), l’instituteur des idiots, travaille auprès de Désiré Magloire Bourneville (1840-1909) : il est le précurseur de l’enseignement spécial, et sera suivi en cela par Maria Montessori en Italie.

			La notion de dégénérescence

			La loi du 30 juin 1838 crée l’assistance et les soins pour une catégorie de pauvres, malades, et organise la prise en charge nationale des aliénés. Elle protège le fou contre la société et lui-même, et la société contre le fou, le handicap devient une classification sociale.

			Les scientifiques vont s’emparer de la question, jusqu’alors traitée religieusement, moralement pour l’aborder d’un point de vue médical. Isidore Geoffroy Saint-Hilaire publie Histoire générale et particulière des anomalies de l’organisation chez l’homme et les animaux. Le monstre et l’infirme sont séparés, l’étude des difformités devient une spécialité médicale.

			Les apports de Lamark (connu pour ses travaux sur la transformation des espèces par l’influence du milieu) font apparaitre la notion nouvelle de dégénérescence. Le débat se déplace de l’espèce à la « race » et à l’individu. Cette notion entre en connivence avec les théories de Darwin. Deux types de dégénérescence sont évoqués. La dégénérescence de l’espèce : à partir d’un type primitif parfait (l’homme blanc selon les représentations de l’époque), des dégénérescences raciales apparaissent (les Noirs, les « autres races »… toujours selon les représentations de l’époque). Et la dégénérescence dans l’espèce : dégénérescence de certains groupes ou individus (les anormaux, les infirmes, les alcooliques…). 

			Certains vont utiliser cette notion pour demander la suppression des catégories sociales « dégénérées » dans un but de sauvegarde de l’espèce ; ainsi naissent des politiques d’eugénisme. 

			Cette notion de dégénérescence dans l’espèce perdurera dans les esprits même quand les médecins l’auront abandonnée dans la seconde moitié du XXe siècle.

			Le corps accidenté et la solidarité, l’anormalité et la ségrégation

			À la fin du XIXe siècle, l’industrialisation voit apparaitre de nombreux accidentés du travail. Ce mouvement s’accroit avec les mutilés de la Première Guerre mondiale : le corps infirme entre dans la société, on peut l’exhiber, il n’est plus monstrueux ni dégénéré, il est mutilé, accidenté. La charité devient assistance, avec la création d’un cadre législatif et de structures d’accueil. 

			L’institutionnalisation des prises en charge nécessite que l’on identifie précisément ceux qui pourront bénéficier de la solidarité nationale : elle entraine la naissance du concept de handicap. « Le handicap est considéré comme un dysfonctionnement de la normalité. Quelle que soit son origine, il prend le sens d’accident ou de rupture : ce n’est plus un phénomène naturel. Et, la définition des rôles sociaux se faisant de plus en plus exigeante, ceux qui ne peuvent s’adapter, se réadapter seront relégués, écartés. »37

			Le financement par la Sécurité sociale (1945) de la prise en charge des personnes en situation de handicap va contribuer à la création de nombreux établissements spécialisés, jusqu’à ce que ce mode de prise en charge « du berceau jusqu’au cercueil »38 dans un environnement sans contact avec le monde des valides soit contesté à partir des années 1970.

			Le handicap : de l’intégration à l’inclusion

			La loi de 197539, dite d’orientation en faveur des personnes handicapées, va définir une orientation sociétale pour un accès de ces personnes aux différents lieux de vie et activités des valides, donc un accès à l’éducation pour les enfants. C’est le début de la politique d’intégration qui, en l’absence d’obligation règlementaire d’accueil pour l’École, va peiner à s’implanter, malgré de nombreuses relances politiques et la création de dispositifs spécifiques (toujours) d’accueil (Clis et Upi40).

			Curieusement, cette loi ne définit pas le handicap. Mais la mise en place d’une institutionnalisation des aides et accompagnements va nécessiter une identification des publics qui relèvent de ces aides. En 1982 apparait la classification internationale des handicaps et maladies (CIHM) qui, à partir du triptyque déficience (perte ou altération d’un organe ou d’une fonction) → incapacité (à accomplir des actes de la vie quotidienne) → désavantage (limitation ou interdiction à l’accomplissement d’un rôle social normal), définit le handicap comme « un désavantage social pour un individu qui résulte d’une déficience ou d’une incapacité et qui limite ou interdit l’accomplissement d’un rôle normal en rapport avec l’âge, le sexe, les fonctionnements sociaux et culturels ». Cette classification a l’avantage de définir les rôles des différents acteurs dans les prises en charge des personnes handicapées : médecins, paramédicaux, éducateurs et enseignants, travailleurs sociaux.

			Elle aura quelques conséquences dans l’organisation institutionnelle française : suppression de la notion de handicap social (pas de lien avec une déficience) en 1985 et sortie du champ du handicap des élèves avec un quotient intellectuel (QI) compris entre 70-55 et 80-85 (jusqu’alors qualifiés de « débiles légers »), la CIHM posant la déficience intellectuelle légère en dessous de 70-75. Cette population est entre autres celle des élèves des SES41 devenues SEGPA42, pour laquelle l’Éducation nationale va créer la catégorie des élèves en « difficultés scolaires graves et persistantes ».

			De nombreuses voix s’élèvent contre cette classification qui ignore le rôle de l’environnement comme limitateur ou facilitateur de la participation, contre la politique d’intégration qui dépend toujours du bon vouloir des acteurs locaux et contre la discrimination législative (le droit commun ne leur est pas appliqué) dont sont victimes les personnes handicapées.

			La classification internationale des fonctionnements (CIF 2002) et la loi du 11 février 2005 vont apporter des réponses à ces questions, et faire passer de la politique d’intégration à celle d’inclusion.

			Le changement d’appellation n’est pas anodin, le concept d’intégration renvoyant à l’effort que doit faire un élément extérieur à un groupe pour y vivre en acceptant ses modes de vie, ses valeurs… (on parle par exemple d’intégration des immigrés). Les personnes handicapées ne se positionnent en effet pas comme extérieures à la société, mais comme des membres de fait et à part entière de cette société. L’« effort » à faire pour qu’elles y vivent nécessite une adaptation de leur part, mais aussi du corps social, c’est ce que connote la notion d’inclusion : un mouvement réciproque de l’individu et de la société pour que tous puissent vivre ensemble.

			Le passage de l’appellation « personne handicapée » à celle de « personne en situation de handicap » est la résultante de la reconnaissance de l’environnement comme un élément, facilitateur ou réducteur, de leur participation sociale.

			Nous allons maintenant nous intéresser plus particulièrement à l’évolution de la notion de handicap dans le champ de l’enfance et de l’éducation.

			Évolution de l’accueil du handicap dans l’École

			L’anormalité et l’arriération, la ségrégation

			En 1882-1883, la grande loi d’obligation scolaire élève les exigences de l’école au rang de norme. On s’aperçoit rapidement que certains enfants ne peuvent pas suivre cette norme. On va les appeler les « anormaux d’école » (en opposition aux anormaux d’hospice). Cette catégorie désigne « tous ces enfants pour qui l’école n’est pas faite ». C’est une notion englobante, sans repérage théorique, qui va peu à peu intégrer tout le champ de la pathologie. L’anormalité est considérée par rapport au normal, ici l’école.

			Pour distinguer les enfants dits « normaux » de ceux que l’on qualifie d’« anormaux », on va faire appel à deux spécialistes, Binet et Simon, qui conçoivent en 1905 leur échelle métrique de l’intelligence dont l’objet est de différencier les élèves nécessitant une structure hospitalière de ceux relevant de l’école.

			La notion d’anormalité d’école, qui renvoie son origine à la scolarisation et à l’école, est remplacée par celle d’arriération, née de la conception des tests Binet-Simon, qui renvoie son origine sur le sujet.

			Binet propose une troisième voie entre les classes ordinaires et l’hôpital : celle de l’enseignement spécial. Les premières classes de perfectionnement (1909) pour enfants arriérés sont alors créées. Elles inaugurent la politique de prise en charge de ces élèves pendant plus d’un demi-siècle – qui perdure encore aujourd’hui à travers certains dispositifs, dont les unités d’enseignement : on isole ces enfants pour mieux les éduquer. Avec ces classes commence ce que l’on appellera plus tard une politique de ségrégation.

			L’inadaptation et la rééducation

			Dans les années 1940, le concept d’enfance inadaptée vient se substituer à la notion d’anormalité. L’enfant n’est plus considéré comme étant hors de la norme de l’école, mais plus simplement inadapté au système scolaire.

			C’est « une notion mal définie, très générale, applicable à des enfants qui présentent des difficultés, des troubles, des anomalies de conduite extrêmement divers et de gravité très variable »43. C’est une conception statique, déterministe biologiquement.

			Les accompagnements cherchent à réduire l’écart à la norme en agissant sur le déficit, essentiellement en milieu spécialisé. Avec cette conception, on considère que l’inégalité des chances impose une inégalité des moyens.

			Le corolaire de cette notion est celle d’adaptation et de réadaptation. « La réadaptation constitue l’ensemble des mesures ayant pour objet de rendre au malade ses capacités antérieures et d’améliorer sa condition physique et mentale, lui permettant d’occuper par ses moyens propres une place aussi normale que possible dans la société. […] La réadaptation médicale est définie comme l’application coordonnée et combinée de mesures dans les domaines médical, social, psychique, technique et pédagogique, qui peuvent aider à remettre le patient à la place qui lui convient le mieux dans la société ou/et à lui conserver cette place. » (Organisation mondiale de la santé)

			Il s’agira pour l’École d’adapter les élèves à ses exigences. La représentation d’une carence sociale, éducative et relationnelle à l’origine du trouble ou de la difficulté amène l’idée de la rééducation, terminologie encore d’actualité. Le modèle médical est prégnant, on rééduque l’enfant en dehors de la classe pour l’y introduire ensuite. Il y a une externalisation de l’action par rapport au « milieu de vie ordinaire » de l’élève qu’est la classe, dans les Groupes d’action psychopédagogique (GAPP), dans les classes de perfectionnement, puis les Clis et Upi, devenus les ULIS, enfin les établissements médicoéducatifs.

			Cependant, une partie de la population des enfants inadaptés (trisomiques, déficients intellectuels sévères et profonds, polyhandicapés…) est considérée comme « inéducable » et ne bénéficie d’aucune prise en charge pédagogique ni même parfois éducative.

			Le handicap et l’intégration

			La loi du 30 juin 1975 représente un premier pas sociétal pour une égalité de traitement pour tous les enfants. Elle cadre la place de la personne handicapée, le rôle des familles, l’objectif d’insertion, les droits et la cohérence du système éducatif. Des commissions chargées de l’orientation scolaire, les CCPE44 et CCSD45, et de l’attribution de moyens (en particulier l’allocation d’éducation spéciale, AES) sont créées. Le mouvement est en phase avec la demande des parents d’une scolarisation « ordinaire » pour leur enfant et de l’introduction du scolaire dans les IME46. L’intégration devient une priorité. L’obligation éducative (mais pas encore le droit à l’éducation), sous forme d’une éducation ordinaire ou spéciale, est reconnue. Elle est associée à des actions psychologiques, sociales, médicales et paramédicales ; pour cela, les services de soins (Sessad47 et autres) vont se développer.

			Le besoin éducatif particulier et l’inclusion

			La loi de 1975 et la politique d’intégration vont faire l’objet de nombreuses critiques de la part des associations de parents d’enfants handicapés qui constatent que l’École reste réticente à accueillir tous les enfants, que le nombre d’enfants sans solution (donc restant entièrement à la charge de la famille) est encore important, que chaque année l’accès à l’École doit être renégocié, et que leurs temps de scolarisation sont nettement inférieurs à ceux des autres enfants. La parution de la classification internationale des fonctionnements en 2002 qui reconnait le rôle de l’environnement (dont les institutions) dans la participation sociale des individus va assoir leurs revendications. Ces associations seront extrêmement actives dans l’élaboration de la loi du 11 février 2005 qui introduit le droit commun pour toutes les personnes en situation de handicap, en particulier le droit à la scolarisation. Cette loi va radicalement modifier le fonctionnement de l’École et plus que doubler en 10 ans le nombre d’élèves en situation de handicap qui y sont accueillis.

			En résumé, pour la période contemporaine, on assiste à cinq périodes dans la prise en charge du handicap :
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			De nombreuses autres notions – éducabilité, compensation, accessibilité… – sont issues de la CIF et de la loi de 2005. Les parties suivantes, sur la notion de handicap et le cadre règlementaire, en font une présentation plus détaillée.
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La notion de handicap

L’origine des classifications

Dans un souci d’harmonisation des nomenclatures pour faciliter les échanges, les comparaisons (en termes d’épidémiologie ou de thérapie par exemple), les résultats des politiques médicales, etc., l’Organisation mondiale de la santé (OMS) a créé la Classification internationale des handicaps et maladies (CIHM), devenue la classification internationale des maladies (CIM). La version 11 est en cours d’élaboration.

Parallèlement à ce modèle, pour les maladies mentales, les psychiatres ont cherché leur propre classification. Trois classifications font actuellement référence en France : la CIM (classification internationale des maladies) de l’OMS, le DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) de l’association des psychiatres américains, et la CFTMEA (Classification française des troubles mentaux de l’enfant et de l’adolescent) française.

Pour ce qui concerne le handicap, cette notion apparait en France d’abord dans la loi avant d’être définie sur le plan médical. La loi de 1975 utilise le terme handicap sans jamais le définir. Il faudra attendre la loi de 2005 pour avoir une définition administrative du handicap, légèrement différente de la définition de l’OMS.

La classification internationale des handicaps et maladies (CIHM)

La classification internationale des handicaps et maladies (CIHM), aussi appelée classification de Wood (nom du médecin anglais qui l’a dirigée) est publiée pour la première fois en 1980. Elle étudie les effets des maladies dans la vie de l’individu, et surtout un modèle d’organisation des processus d’invalidité relativement aux normes environnementales et sociétales. Cette classification sera reconnue en France en 198948.

En partant de la maladie, ce processus de classification identifie :

– les déficiences, qui relèvent de la santé et qui peuvent être situées au niveau physiologique, anatomique ou psychologique ;

– les incapacités, qui en sont le résultat et qui concernent l’interaction avec l’environnement ;

– et les désavantages, qui eux se situent relativement à l’intégration sociale, et le rapport de compétitivité.










	
La classification internationale des handicaps
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Maladie


	
Déficience


	
Incapacité


	
Désavantage





	
Elle peut être à l’origine d’une déficience, sans que cela soit systématique (trisomie 21 par exemple).


	
Perte de substance ou altération d’une structure ou fonction psychologique, physiologique ou anatomique, temporaire ou permanente.

La déficience correspond à l’aspect lésionnel du handicap.


	
Réduction partielle ou totale de la capacité d’accomplir une activité d’une façon ou dans les limites considérées comme normales ; correspond à un écart par rapport à la norme en termes d’actions de l’individu.

L’incapacité correspond à l’aspect fonctionnel du handicap.


	
Limitation ou interdiction de l’accomplissement d’un rôle normal (en rapport avec l’âge le sexe, les facteurs sociaux et culturels).

Le désavantage correspond à l’aspect situationnel du handicap.





	
Diagnostic


	
Structures 
et fonctions


	
Activités


	
Participation sociale





	
Action médicale :

interventions ponctuelles, éventuellement répétées, sur le processus pathologique.

Ex. : consultation médicale, hospitalisations, interventions chirurgicales, chimiothérapies…


	
Action médicosociale :

évaluations,

actions spécifiques sur les déficiences pour limiter leurs conséquences.

Ex. : insuline pour le diabète, prothèse suite à une amputation ; éducation spéciale sur troubles intellectuels ou sensoriels…


	
Action médicosociale, soins de suite et de réadaptation :

faire face à la perte d’autonomie pour des activités humaines par : 

– des aides techniques

– des aides humaines


	
Action sociale et médicosociale :

actions sur l’environnement (accessibilité au sens large) et sur l’interaction entre la personne et l’environnement (accompagnement à l’insertion sociale).







Le handicap est ainsi défini comme « un désavantage social pour un individu qui résulte d’une déficience ou d’une incapacité et qui limite ou interdit l’accomplissement d’un rôle normal en rapport avec l’âge, le sexe, les fonctionnements sociaux et culturels ». Il y a une linéarité de conséquences :

maladie → déficience → incapacité → désavantage

Le handicap est donc la conséquence sociale d’une déficience.

– Exemple 1 : une hémiplégie droite (maladie ou atteinte organique) entraine une limitation de la force musculaire et des troubles du tonus (la déficience), qui se traduit par des difficultés ou des impossibilités à monter une marche, un trottoir (l’incapacité) qui amènent le maintien de la personne dans son quartier, sa maison, la perte ou le non-accès à un emploi… (le désavantage social) ;

– Exemple 2 : une schizophrénie (maladie) entraine des hallucinations, une perte d’attention (la déficience) qui amènent des difficultés à exercer des actes de la vie quotidienne (l’incapacité) qui se traduisent par l’impossibilité ou la difficulté à trouver ou garder un emploi (le désavantage social).

Cette définition a eu pour conséquences, outre celles de la facilitation des comparaisons et échanges internationaux et de fournir un outil pour les commissions chargées d’octroyer un statut de personne handicapée, de définir les rôles de chaque professionnel dans la prise en charge de la personne et la planification des soins, de commencer à mettre en lumière le rôle de l’environnement dans la construction du handicap, et de supprimer de la règlementation française la notion de handicap social, puisque ce dernier ne pouvait pas être rattaché à une maladie49.

Cependant, la CIH ou CIHM va être l’objet de nombreuses critiques, en particulier des associations de personnes handicapées parce que :

– le maintien de l’incapacité et de la déficience comme origine du handicap maintient le pouvoir médical50 ;

– les incapacités et désavantages se chevauchent parfois ;

– il y a peu de prise en compte des facteurs environnementaux, on attribue parfois à la personne des difficultés qui sont dues à l’extérieur. Le rôle handicapant d’un environnement trop demandeur n’est pas évoqué ;

– la formulation négative étiquète, stigmatise et ségrège les personnes ;

– la traduction des termes anglais suscite des confusions.
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