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Scolarisation et transitions

Les débats des dix dernieres années sur la scolarisation des enfants en situa-
tion de handicap, au niveau international comme au niveau frangais, se sont
focalisés sur 'éducation dite « inclusive » pour tous et sur ses modalités de
réalisation. Des organisations internationales ont été fortement parties pre-
nantes de ces orientations, telles que : 'Unesco, 'TOCDE, I’Agence euro-
péenne pour le développement de I'éducation des personnes avec besoins
particuliers, le Forum européen des personnes handicapées, etc. La Conven-
tion internationale des droits des personnes handicapées (Nations Unies,
2006), dans la mesure ol elle a été signée et ratifiée par de nombreux pays,
dont la France en 2010, a méme fourni un cadre d’action plus contraignant.
Larticle 24 consacré a 'éducation énonce que les Etats Parties doivent veiller
a ce que « les personnes handicapées ne soient pas exclues, sur le fondement
de leur handicap, du systéme d’enseignement général ». Pour les enfants, il
s'agit de leur acceés « 2 un enseignement primaire inclusif, de qualité et gra-
tuit ». Complémentairement, « des mesures d’accompagnement individua-
lisé » sont préconisées.

La syntheése présentée ici analyse comment de telles orientations peuvent
s'appliquer aux enfants et adolescents repérés comme « déficients intellec-
tuels », d'une part, a partir des données internationales disponibles, princi-
palement dans la littérature scientifique de langue anglaise et, d’autre part,
en fonction des spécificités éducatives francaises. On note aussi que les infor-
mations sont souvent globales, c’est-a-dire visent les enfants handicapés en
général ou, selon un vocabulaire de plus en plus utilisé mais encore peu
appuyé sur des fondements théoriques solides, des enfants présentant des
« besoins éducatifs particuliers ». On remarque encore que le repérage sta-
tistique précis des enfants avec déficience intellectuelle (DI) au sein des
données éducatives internationales ou francaises est rendu souvent difficile.
Malgré ces difficultés, il est attesté que les enfants avec DI sont de loin les
plus nombreux au sein de ces populations globales, si bien que certains
constats ou recommandations peuvent leur étre appliqués sans trop de risques
d’erreurs.
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L’éducation inclusive : quelles définitions ?

L’éducation inclusive est censée se substituer non seulement a I’éducation
spéciale mais aussi a I'éducation intégrative (tableau 14.1). La premiere dif-
férenciation est assez simple a définir: I’éducation spéciale releve d’une
longue tradition qui, en son temps, a pu étre bénéfique, car elle a mis I'accent
sur le pari d’éducabilité a I'égard d’enfants délaissés et considérés comme
inaptes a toute tentative éducative (Gardou et Plaisance, 2014). De ce point
de vue, le X1x siecle en France est révélateur d’initiatives éducatives, souvent
effectuées par des médecins-pédagogues, envers des enfants dits « arriérés ».
Parmi les grands précurseurs, Jean Marc Gaspard Itard, médecin a I'Institut
des sourds muets a Paris, avait recueilli, au début des années 1800, un enfant
dit « sauvage » et entrepris son éducation, a I'encontre de Philippe Pinel,
médecin aliéniste, qui postulait son arriération native et indépassable ; puis,
a la fin du méme siecle, Désiré Magloire Bourneville, médecin-chef a I’hos-
pice de Bicétre, avait mis en ceuvre un traitement qu'’il avait appelé « médico-
pédagogique » (expression aujourd’hui utilisée pour désigner certains insti-
tuts), conjuguant les soins et I’éducation pour les enfants alors désignés
« idiots ». Néanmoins, le «spécial » a de plus en plus été assimilé a une
culture stigmatisante de la séparation. Ainsi, I'histoire des classes dites « de
perfectionnement » apres la seconde guerre mondiale a jeté un doute profond
sur leur pertinence. Sous la dénomination trés extensive de « déficients intel-
lectuels légers », surtout dans les années 1960, les enfants accueillis dans ces
classes spéciales étaient le plus souvent des enfants dérangeants pour les
objectifs assignés aux classes de 'enseignement ordinaire pour les classes
ordinaires, et ils pouvaient inclure des enfants d’origine étrangére confrontés
a la langue et a la culture frangaise. L’emprise de la norme était telle qu’on
leur attribuait des caractéristiques pathologiques supposées les rendre incom-
patibles avec le milieu scolaire ordinaire.

Les mesures dites d’intégration scolaire ont marqué une rupture importante
dans la tradition du « spécial » en France, surtout au début des années 1980,
et également a 'étranger, par exemple aux Etats-Unis des 1975 sous la déno-
mination « mainstreaming » (Alquraini et Gut, 2012, p. 3). Elles consistaient
a promouvoir la scolarisation des enfants handicapés en milieu scolaire ordi-
naire, mais selon des modalités trés diverses : présence en classe ordinaire,
présence en classe spécialisée « annexée », temps partagés, éventuellement
avec des temps en centres spécialisés extérieurs. En Italie, la loi de 1977
avait été plus radicale car elle supprimait les classes dites « différenciées » et
orientait tous les enfants dans les classes ordinaires sous la dénomination
« integrazione scolastica ».
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Tableau 14.1 : Intégration ou inclusion ? (Tableau librement inspiré de Hinz,

2002)

Pratique intégrative

Pratique inclusive

Accueil d’enfants avec besoins particuliers dans I'école
ordinaire

Curriculum centré sur I'éleve et différencié selon le
handicap

Conception de deux groupes d’éléves
(handicapé/non-handicapé ; avec besoins
particuliers/sans besoins particuliers)

Bilan par des spécialistes et supervision par des experts

Diagnostic et prescriptions

Ressources complémentaires pour enfants particuliers

Enseignants spécialisés comme soutien aux enfants
avec besoins particuliers

Vivre et apprendre pour tous les enfants dans I'école
ordinaire

Curriculum centré sur la classe et stratégies
pour 'enseignant

Conception d’un groupe de classe hétérogéne

Résolution des problémes en collaboration et travail
d'équipe

Examen des problemes d’apprentissage

Ressources congues pour 'ensemble de la classe et de
I'école

Enseignants spécialisés comme soutien
aux enseignants, aux classes et aux écoles

La deuxiéme rupture est celle des orientations vers I'’éducation inclusive.
Pour la spécialiste britannique Felicity Armstrong, l'intégration se situe
encore dans la continuité de I’éducation spéciale, car elle se réfere seulement
aux dispositifs techniques et administratifs pour permettre a un enfant han-
dicapé ou un groupe d’enfants handicapés de fréquenter, au moins partiel-
lement, un milieu scolaire ordinaire (Barton et Armstrong, 2007, p. 10). Les
éleéves « intégrés » a temps partiel dans les écoles auraient le statut de « visi-
teurs » et non celui de membres A part entiere de la communauté scolaire.
L’éducation inclusive repose, au contraire, sur le postulat que tous les enfants
ont le droit de fréquenter I’école de leur quartier, quelle que soit leur diffé-
rence : « Cela implique une transformation culturelle et éducative de I’école
de telle sorte que tous les enfants de la communauté environnante soient
accueillis. » (Barton et Armstrong, 2007, p. 10). L’accent est porté sur la
construction du sens de la communauté d’appartenance dans des écoles inclu-
sives ot tous les éleves sont des membres dignes de valeur et ou les pro-
grammes visent les besoins des éléves a travers leurs différences de cultures,
de langues et de capacités (Hunt et Mc Donnell, 2007, p. 270). Le renver-
sement de I'adaptation est alors essentiel : I'intégration considere que I’enfant
doit s’adapter 2 une situation d’accueil, alors que l'inclusion se réfere a un
milieu scolaire qui s’adapte 2 ses besoins (Lindsay, 2007, p. 3). De maniére
plus prospective, de nombreux auteurs ou des organismes internationaux défi-
nissent I'inclusion comme un processus de changement visant a vaincre les
barriéres aux apprentissages et a la participation de I'ensemble des appre-
nants. Le point central se concentre sur la capacité des systémes éducatifs a
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répondre 2 la diversité des éleves (Barton, 1997 ; Armstrong, 1998 ; Mittler,
2000 ; Booth et Ainscow, 2002 ; Armstrong, 2003 ; D’Alessio et Donnelly,
2013 ; Unesco, 2014). De maniére complémentaire, d’autres auteurs mon-
trent que la polysémie de la notion d’inclusion scolaire distingue plusieurs
niveaux : soit une mesure organisationnelle d’ordre général, soit un droit
démocratique dans une perspective alternative, soit un objet d’étude des
réalités éducatives. L’inclusion scolaire est alors congue comme un processus
complexe d’évolution dans des contextes locaux tissés de facilitateurs et

d’obstacles (Géransson et Nilhom, 2009 ; Michailakis et Reich, 2010).

Education spéciale ou éducation inclusive : quels effets ?

Cette question est traitée dans la littérature internationale a la fois pour les
enfants handicapés en général et pour les enfants avec DI. Mais jusqu’a quel
point le développement de I’éducation inclusive repose-t-il sur des preuves
(Lindsay, 2007, p. 2) ? Des auteurs affirment assez brutalement qu’en matiere
d’éducation inclusive, il y a une « riviere d’idéologie » et seulement quelques
« iles de preuves » (Kavale et Mostet, 2003). Des méta-analyses sont pour-
tant disponibles pour esquisser des éléments de réponses, par exemple dans
les bilans de Lindsay (2007). L’auteur propose un premier bilan sur les tra-
vaux des années 1980-1990, qui concernent plus des dispositifs d’intégration
que d’inclusion (tableau 14.11).

Tableau 14.11 : Méta-analyses des effets de l'intégration scolaire, années
1980-90 présentées par Lindsay (2007)

Carlberg et Kavale Wang et Baker Baker et coll.
Année de publication 1980 1985-86 1994
Période considérée Avant 1980 1975-1984 1983-1992
Nombre d’études 50 11 13
Effet rendement scolaire* 0,15 0,44 0,08
Effet intégration sociale* 0,11 0,11 0,28

* Les données quantitatives sur les « effets » correspondent aux indicateurs statistiques de 'ampleur d’un effet entre les
groupes comparés. On considere habituellement que les indicateurs positifs inférieurs a 0,20 représentent un effet positif
faible.

Lindsay estime que les effets positifs constatés sont généralement en faveur
des dispositifs intégratifs mais de faible ampleur, le plus élevé concernant les
réussites scolaires dans une seule méta-analyse sur les trois mentionnées a ce

sujet (indicateur = 0,44) (tableau 14.1I).
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Un deuxieme bilan est proposé par le méme auteur sur la littérature dispo-
nible a partir des années 2000, incluant 14 études, 9 d’entre elles comparant
les effets des modes d’accueil (inclusif ou non) pour des enfants avec besoins
particuliers, 5 autres comparant entre eux les enfants avec besoins particu-
liers et les enfants « typiques » dans des situations intégratives/inclusives. Le
tableau 14.111 ci-apres présente seulement les résultats des comparaisons des
modes d’accueil qui concernent des enfants avec besoins particuliers en
général et non spécifiquement des enfants avec DI.

Tableau 14.111 : Analyses des effets de I'intégration/inclusion scolaire, années
2000 et suivantes, présentées par Lindsay (2007)

Ages (années) Comparaisons Variables observées Effets*
Rafferty et coll., 2003 Préscolaire Inclusion/spécial Langage +
Cognition +
Social +
Buysse et coll., 2002 Préscolaire Deux types de situations ~ Social =
inclusives
Allodi, 2000 9-13 Inclusion/spécial Image de soi =
Karsten et coll., 2001 Jusqu'a 13 Inclusion/spécial Scolaire =
Social =
Wiener et Tardiff, 2004 ~ 9-13 Classe et salle de Social +
ressources-spécial
Rea et coll., 2002 12 Inclusion/sortie Scolaire +
Comportement =
Fréquentation +
Myklebust, 2002 14-16 Inclusion/spécial Scolaire +
Abandon -
Markussen, 2004 16 Inclusion/spécial Scolaire +
Elbaum, 2002 Préscolaire-17 Salle de Image de soi =
ressources/spécial

* La colonne « effets » indique Pampleur des indicateurs statistiques, significatifs ou non.
+ : effet positif de l'inclusion ; = : pas de différence entre les conditions ; — : effet négatif de I'inclusion.

Le constat précédent sur les années 1980-1990 n’est pas démenti : 'analyse
de la littérature des années 2000 montre des résultats positifs mais faibles en
faveur de 1’éducation inclusive. Selon Lindsay, les résultats de la recherche
sont insuffisants pour apporter un soutien ferme a ’éducation inclusive, si
I'on vise les résultats des enfants. Par ailleurs, il n’est pas montré comment
celle-ci doit étre mise en place (Lindsay, 2007, p. 16). En s’appuyant sur
I'exemple de I’Angleterre, 'auteur souléve des questions méthodologiques
pour avancer vers des recherches probantes. Parmi celles-ci : Comment
définir opérationnellement I'inclusion ? Par le nombre d’enfants avec besoins
particuliers qui seraient « inclus » ? Mais cette catégorisation des enfants et
le degré de sévérité de leurs difficultés sont eux-mémes variables, car liés a
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des mesures qui sont influencées par les politiques scolaires. Les écoles
« inclusives » concernées sont aussi fort différentes les unes des autres et la
nature de la scolarisation est devenue plus « diffuse » si 'on prend en compte
la nature de certains programmes d’action qui établissent un partenariat entre
des écoles spéciales et des écoles ordinaires pour des scolarisations partagées
et a temps partiels. Des lors, les analyses comparées sont plus complexes a
mettre en ceuvre (Lindsay, 2007, p. 17).

On doit donc considérer que les questions soulevées concernent 2 la fois la
définition de ce que I'on entend par « éducation inclusive » et les procédures
méthodologiques. Plutdt que de chercher a comparer des enfants en milieu
spécialisé et des enfants en enseignement ordinaire, il serait plus pertinent
de définir les variables a étudier, en particulier les modes d’organisation péda-
gogique, plus exactement le bénéfice des approches par pédagogie différen-
ciée pour les enfants avec déficience intellectuelle. De plus, des variables
extérieures aux situations pédagogiques sont essentielles et souvent ignorées
dans les enquétes : la qualité de vie des enfants et des familles, le maintien
ou non de réseaux amicaux, les activités sportives ou de loisirs, etc. Il
conviendrait de montrer que la qualité de vie est plus élevée pour des enfants
qui connaissent des situations inclusives.

Il faut noter également que les précédents bilans de publications recouvrent
des situations trés hétérogenes : Ages et types d’enfants avec besoins particu-
liers, types d’intervention, types d’évaluation. L’identification des enfants
avec DI est effectuée dans certaines études simplement sous I'expression glo-
bale « learning disability », sans précision systématique du niveau de défi-
cience. Or on peut poser ’hypothese que le type de placement (séparé opposé
a inclusif) est 1ié au niveau des difficultés des enfants (plus ou moins grandes).
En d’autres termes, les modalités de scolarisation les plus « inclusives »
seraient plutdt appliquées a des enfants en moindres difficultés et les moda-
lités les plus « spéciales » a des enfants présentant des déficiences plus
caractérisées.

Education spéciale : pertinence pour les enfants avec DI ?

Dans les bilans précédents, les auteurs ne spécifiaient pas toujours les popu-
lations avec DI concernées par les enquétes. Le tableau 14.1V synthétise les
méta-analyses et les études spécifiques aux populations avec DI.
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Tableau 14.1V : Evaluation des effets comparés des situations scolaires pour

enfants avec DI

Références Populations Types d’évaluations Résultats
Elbaum, 2002 DI de petite enfance a Images de soi dans Pas de différences
Méta-analyse 17 ans, comparés selon différents domaines
1975-1999 situations scolaires (classe

réguliere, salle de

ressources, classe

spéciale, école spéciale)
Wallace et coll., 2002 Enfants handicapés, dont ~ Engagement scolaire Pas de différences
Enquéte en écoles DI > 60 % Comportement Zeleke, 2004
secondaires avec classes ~ Comparés a enfants
inclusives aux Etats-Unis  « typiques »
Méta-analyse DI hétérogenes Images de soi : 1. Plus négative chez DI

1987-2002

Hardiman et coll., 2009
Enquéte en Irlande
N =45

Dessemontet et coll., 2012
Enquéte en Suisse
N =68

Alquraini et Gut, 2012
Méta-analyse
2000-2010

6-17 ans

Comparés a enfants

« typiques »
Situations d'intégration

DI modérée

Ages :4a16 ans
Comparaisons entre :
école spéciale/école
ordinaire

DI, &ges 8 ans
Comparaison entre :

— classes spéciales

- classes ordinaires avec
soutien

Handicaps séveres dont DI
séveres

Différentes situations
scolaires

1. Du point de vue scolaire
2. Du point de vue social
3. Du point de vue général

Compétences sociales
selon parents et
enseignants

Compétences en :
Mathématiques
Alphabétisation
Adaptation globale

Réussites scolaires,
socialisation,
communication

2. Pas de différences
3. Pas de différences

Pas de différences entre
situations scolaires

Mais avis plus positifs des
parents en faveur de
I'école ordinaire

En classes ordinaires :
Pas de différences
Progres

Pas de différences

Avantages de l'inclusion,
mais nécessité
d'adaptations, d’aides,
d’accompagnements

Les résultats obtenus ne different guere des précédents. Le plus souvent, les
effets des types de placements scolaires, ségrégatifs ou non, pour enfants avec
DI ou encore les comparaisons entre enfants avec DI et enfants « typiques »
ne fournissent pas de résultats radicalement différents, par exemple sur
I'image de soi. Ce n’est pas le fait d’étre en enseignement ordinaire ou en
enseignement spécialisé qui influence 'estime de soi mais bien plutdt la mise
en pratique d’un projet ambitieux pour les enfants concernés. Cependant,
des données montrent que les enfants avec DI peuvent tirer avantage des
situations inclusives sur certains points, par exemple en alphabétisation ou
en capacités adaptatives. La controverse n’est donc pas close et des auteurs
tels que Hunt et Mc Donnell (2007, p. 278) tirent des conclusions différentes
de leurs propres bilans de publications des années 1990-2000 portant sur des
enfants avec retards de développement. Ils en tirent la conclusion que
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’éducation inclusive produit de meilleurs résultats éducatifs et sociaux que
des situations d’éducation spéciale séparée.

D’autres travaux menés dans différents pays et publiés essentiellement en
langue anglaise (extrémement rares en France), abordent les relations entre
pairs, valides et handicapés (dont DI) et les perceptions réciproques avec,
pour objectif, de cerner les pratiques promouvant les relations positives. La
plupart de ces travaux s’appuient sur des pratiques visant a favoriser les rela-
tions entre les enfants, c’est-a-dire a dépasser des attitudes et des comporte-
ments qui peuvent étre négatifs de la part d’enfants « typiques ». Ils cher-
chent a évaluer lefficacité de stratégies d’action éducative, par exemple de
tutorat. Certaines enquétes sur de petits échantillons portent spécifiquement
sur les relations avec des enfants trisomiques, sans doute parce que ceux-ci
sont plus facilement identifiables comme « différents » par les autres enfants.
Dans des situations inclusives impliquant des enfants trisomiques en Nor-
vege, cest-a-dire dans des classes ordinaires, Dolva montre I'existence
d’interrelations soit égales entre pairs, soit inégales. Dans ce dernier cas, il
s'agit de relations ol les enfants typiques jouent le role de pairs plus qualifiés
pour aider 'enfant trisomique, par exemple en ajustant les tAches ou en les
modifiant. Mais des conditions facilitantes sont alors nécessaires : une
compréhension partagée par les enfants de la signification et de la pratique
de Pactivité ; la possibilité d’ajustement des tAches a la diversité des compé-
tences (Dolva et coll., 2010). Ce qui incite les mémes auteurs a considérer
que la structuration des activités est une clef indispensable et implique donc
I’enseignant pour la création d’occasions de participation de tous, par
exemple avec 'adaptation de 'environnement, les soutiens individualisés
(Dolva et coll., 2011). D’autres investigations qui ne portent plus spécifi-
quement sur les enfants trisomiques mais, plus généralement, sur des enfants
avec DI, s’attachent 2 montrer empiriquement sur des situations précises
I'avantage de pratiques tels que le tutorat ou la médiation entre pairs impli-
quant des enfants avec DI (Hunt et Mc Donnell, 2007, p. 276). Certains
auteurs montrent aussi les évolutions des comportements de jeunes étudiants
a I'égard de leurs pairs avec DI au niveau de classes inclusives de « colleges »
aux Etats-Unis, comparées a des situations non inclusives. Une plus grande
ouverture 2 la diversité (mesurée par une échelle) ou une attitude plus posi-
tive 2 ’égard de pairs avec DI est observée dans les situations inclusives

(May, 2012 ; Griffin et coll., 2012).

Les travaux francais sur les relations entre éleves en situation de handicap
et leurs pairs « typiques » sont rares. Nous en relevons deux dont I'intérét
est de s’appuyer sur des cadres théoriques bien explicités et de présenter des
résultats d’enquétes empiriques, bien qu’elles ne portent pas exclusivement
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sur des éleves avec DI. L'une se situe dans le cadre de la sociologie de
I'enfance et développe une enquéte de type socio-ethnographique sur deux
classes d’école primaire, niveau cours élémentaire et cours moyen (Schneider,
2007 et 2009). 1l s’agissait, par des observations, des entretiens et la passation
de sociogrammes, de mettre en évidence les relations entre enfants présents
dans ces classes, 4gés de 8 a 12 ans, avec ou sans handicap. Plus particulie-
rement, 'auteur visait a connaitre le statut d’enfants handicapés parmi les
autres (meilleur ami, voisin souhaité, camarade de jeu...). Les conclusions
montrent que les enfants sont effectivement attentifs a leurs pairs et peuvent
développer des relations de soutien et de solidarité, y compris a I’égard de
ceux qui présentent des déficiences, surtout dans une des écoles qui pratique
une pédagogie centrée sur I'entraide et les apprentissages entre pairs. Néan-
moins, 'auteur souléve la question du statut particulier, voire ambigu, de
certains enfants handicapés intégrés dans ces classes: dans une position
« liminale », ni tout a fait dehors, ni tout a fait dedans, malgré les liens
amicaux qui se présentent (Schneider, 2007).

Lautre étude se réfere aux travaux de sociologie et de psychologie sociale
sur les phénomenes de distance sociale et sur les attitudes envers des per-
sonnes handicapées. Elle porte sur un échantillon de 549 éleves de colleges,
interrogés par questionnaire en deux temps. La particularité des colleges
concernés est la présence d’'une Unité pédagogique d’intégration (UPI),
ancienne dénomination de 1'Unité localisée pour l'inclusion scolaire
(Ulis) ', ce qui permet aux éleves « typiques » de connaitre soit directement
soit indirectement les éleéves de cette structure, c’est-a-dire majoritairement
des éleves avec DI. L'originalité de cette recherche repose en grande partie
sur le croisement de plusieurs variables objectivées, dont le contact, la dis-
tinction entre handicap visible et handicap invisible, et entre handicap dit
« importunant » et handicap « non importunant », en prenant dans ces der-
niers cas le critere de la perturbation éventuelle des interactions de commu-
nication. Les résultats obtenus mettent en évidence que les collégiens pos-
sedent en début d’année une attitude favorable a ’égard de leurs camarades
en situation d’handicap. En fin d’année, les attitudes sont encore plus favo-
rables, précisément en cas de contacts directs (avec des activités dans la
méme classe) avec un pair présentant un handicap importunant et visible.
Le critere du contact se révele fondamental, ce qui n’exclut pas le maintien
de certains phénomenes de distance sociale. Les auteurs en concluent que
I'inclusion scolaire ne produit pas a elle seule des changements d’attitudes
mais qu'elle « dépend largement des caractéristiques du handicap cotoyé et
des modalités de scolarisation » (Harma et coll., 2014, p. 424).

193. Voir ci-dessous les données statistiques pour la France dans le tableau 14.V.
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Débats en cours sur I’éducation inclusive

De multiples débats ont porté non seulement sur 'option inclusive opposée
souvent artificiellement au spécial, mais aussi sur les failles méthodologiques
de nombreuses études (Lindsay, 2007 ; Nabuzoka, 2008). La plupart d’entre
eux ne détaillent pas suffisamment certains points tels que la définition opé-
rationnelle de I'inclusion, la population d’enfants étudiés, les types de sco-
larisation (classes séparées ou classes ordinaires avec d’éventuelles salles de
ressources), les types de personnels éducatifs ou d’aide impliqués ainsi que
les types de pédagogie appliqués.

D’autres approches méthodologiques seraient sans doute plus pertinentes que
les enquétes traditionnelles qui comparent deux groupes ou deux situations,
avec toutes les difficultés inhérentes a la nécessité de tabler sur « toutes
choses égales par ailleurs ». Un suivi des parcours d’'un groupe d’éleves avec
DI sur une assez longue période permettrait de connaitre, au fur et & mesure,
leurs difficultés mais aussi leurs capacités et, sur le plan des situations sco-
laires, les obstacles institutionnels qui peuvent se présenter et faire barrieres
a la continuité des parcours. De telles enquétes pourraient comporter un
versant quantitatif des parcours d’éleves d’un échantillon et un versant qua-
litatif, révélant des cas cliniques particulierement révélateurs des parcours
individuels'*.

Des recherches sur des cohortes d’éleves existent déja dans des pays étrangers
et apportent quelques nouveaux éléments de connaissance. A titre
d’exemple, aux Pays-Bas, le suivi d’une cohorte d’enfants avec trisomie 21
montre clairement les abandons au fur et & mesure du déroulement de leur
scolarité (van Wouwe et coll., 2014). Parmi les 322 enfants suivis, 74 % sont
entrés en école ordinaire vers les 4ges de 4 2 6 ans, mais a 16 ans, seulement
7 % restent dans une école secondaire ordinaire, plus de 86 % sont en école
spéciale. Parmi les raisons invoquées par les auteurs pour cette déperdition
des effectifs en école ordinaire, figurent les inquiétudes des parents face a la
transition vers I'enseignement secondaire qui implique des capacités sociales
supplémentaires chez les adolescents pour affronter des institutions avec un
grand nombre d’éleves et pour se déplacer dans les transports. Une étude
complémentaire a partir des données de la Dutch Syndrome Fondation, montre
les ambiguités qui subsistent dans la progression de la place des enfants tri-
somiques dans le milieu scolaire ordinaire (De Graaf et coll., 2014). D’un
coté, le pourcentage de I'ensemble des enfants avec DI 4gés de 4 a 13 ans

194. En France, le ministére de I’Education nationale engage une enquéte longitudinale sur un
vaste échantillon d’éléves reconnus « en situation de handicap », avec le repérage possible des
éléves avec «troubles des fonctions intellectuelles et cognitives ». Nous en donnons un bref
apergu ci-apres a propos de la scolarisation des enfants avec DI en France.
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dans I'enseignement ordinaire a progressé régulierement, de 1 a2 2 % dans les
années 1986-87 pour atteindre 37 % en 2005-2006. D'un autre coté, les
efforts législatifs des Pays-Bas, inspirés des orientations internationales en
faveur de I'inclusion scolaire, n’ont pas fait davantage progresser ce dernier
pourcentage. Pour expliquer ces résultats, ’hypothése avancée par ces auteurs
est une focalisation des évaluations des enfants sur leurs « défauts » dans une
vision médicale, plutdt que sur les adaptations nécessaires des stratégies édu-
catives (De Graaf et coll., 2014, p. 633).

Compte-tenu des résultats divergents ou assez peu concluants dans les ana-
lyses comparées des effets, on comprend que les orientations vers I'éducation
inclusive recueillent des positions contrastées et parfois polémiques. Dans un
souci d’application concréte, de nombreux auteurs décrivent le fossé entre les
recommandations inclusives générales et les mises en pratique, spécifique-
ment pour enfants avec DI : selon Polloway et coll. (2010), cette population
est délaissée, oubliée, et face a laquelle les enseignants n’ont pas les clefs pour
appliquer les orientations générales en pratiques effectives (selon Bouck en
2007, qui utilise Pexpression « lost in translation » pour les enseignants). Pour
Thompson et coll. (2010), il faudrait prendre garde aux ruptures entre inten-
tions et actions, et Strieker et coll. (2012) promeuvent une « inclusion res-
ponsable ». Devant ces ruptures, certains défendent méme explicitement le
maintien du « spécial » pour enfants avec DI au nom de pratiques éducatives
plus individualisées, plus précises et systématiques, mais aussi plus souples,
c’est-a-dire permettant le passage d’une modalité & une autre en fonction des
évolutions personnelles. Pour des DI séveres, des doutes s’expriment aussi
contre les mesures inclusives dites « totales » (« full inclusion »). De fait, on
constate dans plusieurs pays, y compris en France, la persistance d’écoles ou
de structures séparées pour DI ou troubles du comportement mais parfois
« pour des raisons plus sociales qu’éducatives » (Pilling et coll., 2007).

Deux positions sont repérables a propos des orientations scolaires vers une
éducation dite « inclusive ». L’'une est une position « éthico-sociale » selon
laquelle la recherche importante et légitime des efficacités comparées, prin-
cipalement dans les pays anglo-saxons, devrait céder la place a I'affirmation
de principe du droit a la scolarisation la plus proche de la « normale ». Par
exemple, Booth et Ainscow (2002) proposent en méme temps un manuel
sur les modalités pratiques de I'inclusion scolaire. Cette position soutient le
droit des enfants avec besoins particuliers a étre éduqués dans les situations
scolaires ordinaires, quelle que soit la sévérité de leur handicap, bien que
I'inclusion elle-méme souleve la question du risque de la stigmatisation et
de la mise a I'écart (Alquraini et Gut, 2012). L’autre position est pragmatique
et insiste sur le droit a des apprentissages de qualité plus que sur le droit a
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apprendre dans le méme environnement ou sous « le méme toit » (Warnock
et coll., 2010). Elle privilégie davantage I'attention aux modalités d’appren-
tissage qu’aux lieux d’apprentissage (Kaufman et Hung, 2009). D’autres cher-
cheurs distinguent subtilement une position morale et une position éthique.
Alors que la position morale revendique une inclusion générale au nom des
droits de tous et de la non-discrimination, la position éthique défend la
combinaison possible d’'une éducation inclusive en classe ordinaire et de
dispositifs spéciaux au nom de 'attention aux besoins particuliers de certains
éleves (Berg et Schneider, 2012). On peut également suggérer de distinguer
clairement, d’'une part, le « spécial », au sens de structures médico-éducatives
séparées, voire ségrégatives et pouvant mener aussi 2 la stigmatisation, et
d’autre part, le « spécialisé », au sens des compétences et des expertises pro-
fessionnelles soutenant les apprentissages des enfants. Howlin (2008) pro-
pose aussi de distinguer I’école spéciale et I'école spécialisée, en ajoutant que
'objectif est de mettre en place une continuité de ressources. Dés lors, les
anciens dispositifs « spéciaux » pourraient jouer dans le futur le role de cen-
tres de ressources a disposition des milieux scolaires ordinaires.

Les appuis apparaissent donc nécessaires pour la mise en place effective d’orien-
tations intégratives/inclusives. Dans la plupart des pays, les enseignants se disent
non préparés pour éduquer des enfants handicapés et principalement ceux qui
présentent des difficultés mentales, certains allant jusqu’a affirmer que ce n’est
pas leur travail. D’oli une demande accrue d’auxiliaires, d’assistants, de leur part
mais aussi de certains parents. Pourtant, la plupart des enseignants ont des
ressources nécessaires pour organiser un enseignement inclusif, a condition
qu'ils ne se focalisent pas sur les difficultés présentées par certains éleves et
congoivent leur action dans une dynamique d’adaptation des situations dans
une sorte de « va et vient » entre le générique et le singulier (Plaisance, 2009 ;
Assude et coll.,, 2013). Le bilan de littérature internationale sur le réle de
« supports assistants » dont le statut professionnel est d’ailleurs tres variable,
montre des résultats, soit contrastés, soit réservés. Ces assistants peuvent parfois
induire des barrieres au processus d’inclusion en raison de la délégation qui leur
est faite par le professeur principal, mais ils peuvent aussi recueillir des avis
favorables pour I'aide qu’ils apportent aux apprentissages. L'interrogation sur la
pertinence ou non d’accorder systématiquement une aide humaine supplémen-
taire dans les différents cas de solarisation de personnes avec DI en milieu
ordinaire, reste donc trés largement ouverte. Il serait plutdt pertinent d’exa-
miner les situations concretes, quels sont les enfants concernés (par exemple,

enfants trisomiques ou autres) et quelle est la préparation des enseignants'®.

195. Sur les services et les professionnels qui permettent, dés la petite enfance, de fournir des
appuis éducatifs ou rééducatifs, voir le chapitre « Intervention et éducation précoces ».
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Scolarisation des enfants avec DI en France :
données de base

En France, la scolarisation des enfants reconnus comme ayant une déficience
intellectuelle se situe dans le cadre général des évolutions précisées plus haut,
qui bousculent des années d’éducation ou de scolarisation séparée soit dans
des institutions hospitalieres ou para-hospitalieres (pour enfants qu’on appe-
lait « arriérés » ), soit dans des classes de perfectionnement (pour les « débiles
perfectibles »). Les transformations des désignations se sont surtout amorcées
aprés la seconde guerre mondiale dans le cadre du vocabulaire générique et
moins stigmatisant de I’enfance « inadaptée ».

Le fonctionnement actuel des institutions pour enfants avec DI reste encore
fortement marqué par l'instauration historique de deux voies en partie liées
(mais en partie seulement) 2 la sévérité estimée des déficiences : une voie
scolaire et une voie dite « médico-éducative ». La loi du 11 février 2005, au
nom d’une logique de parcours et non plus d’une logique de filieres, a énoncé
la priorité a la scolarisation en milieu ordinaire (inscription dans un « éta-
blissement de référence ») mais aussi la possibilité d’une scolarisation
« adaptée », hors du milieu ordinaire, par exemple en milieu médico-éducatif.

Le bilan global de la loi tend a étre positif mais il montre encore de forts
clivages entre ces deux voies. La scolarisation en milieu ordinaire a fortement
progressé depuis 2000 (dans les classes ordinaires et dans les dispositifs dits
« pour l'inclusion »). Sur 'ensemble des éleves en situation de handicap
scolarisés en milieu ordinaire en 2012-2013, 42 % sont considérés comme
présentant des « troubles intellectuels et cognitifs » (soit 94 657 sur un total
de 225 563), ils sont plus nombreux en primaire (61 679, le plus souvent en
classes Clis 1, Classes pour I'inclusion scolaire) que dans le secondaire (soit
32978, le plus souvent en unités Ulis'”, Segpa'”’). Les effectifs des éleves
avec déficiences intellectuelles et cognitives diminuent fortement, de I'ordre
de la moitié, entre le niveau scolaire primaire et le niveau secondaire. Les
transitions d’un niveau a un autre restent donc des obstacles difficiles pour
ces éleves (tableau 14.V).

La progression de la scolarisation en milieu ordinaire contraste avec 'accueil
en milieu médico-éducatif qui reste stable dans les mémes années 2000. Sur
'ensemble des éleves considérés comme scolarisés en établissements médico-
sociaux en 2012-2013, 51 % sont considérés avec troubles intellectuels et
cognitifs (soit 36 420 sur un total de 71 600). Mais dans le cas plus précis

196. Ulis : Unités localisées pour I'inclusion scolaire
197. Segpa : Sections d’enseignement général et professionnel adapté
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des Instituts médico-éducatifs (IME), le pourcentage des enfants ou adoles-
cents avec DI accueillis, scolarisés ou non, est plus élevé et s’éleve a 75 %
(pour l'année de référence 2010)"®. Plusieurs phénomeénes se conjuguent
pour expliquer ce contraste. La progression de I’accueil en milieu ordinaire
n’est pas seulement d aux effets d'une meilleure sensibilisation aux handi-
caps et aux aides procurées (auxiliaires de vie scolaire) mais en partie aussi
aux modifications dans les types d’enfants reconnus handicapés, de plus en
plus nombreux avec troubles divers des apprentissages. La stabilité des effec-
tifs dans le médico-éducatif peut s’expliquer par le maintien dans ces struc-
tures d’enfants et d’adolescents qui ont des déficiences plus séveres'®’, mais
il peut aussi exister des difficultés a faire évoluer les établissements vers des
modalités de travail en direction des milieux scolaires ordinaires (services
d’appui, centres de ressources, etc.).

Tableau 14.V : Scolarisation des enfants et adolescents avec « troubles intel-
lectuels et cognitifs » en 2012-2013 (types de situation scolaire en fonction de
I’ensemble des éleves reconnus handicapés)*

Milieu ordinaire Etablissements spécialisés

Premier degré Second degré Total Hospitaliers  Médico-sociaux Total
Classe Clis Classe Ulis
ordinaire ordinaire
27129 34 550 14 570 18 408 94 657 842 36 420 37 262

61679 32978

30 % 76 % 23 % 71 % 42 % 10 % 51 % 47 %
90 900 45 521 63 261 25 881° 225 563 8273 71600 79 873

# D’aprés : Reperes et références statistiques 2013, Ministere I’Education nationale

Ces données statistiques concernent les enfants et adolescents définis comme ayant des « troubles intellectuels et
cognitifs », & Pexception de la dernitre ligne du tableau qui concerne I'ensemble des enfants et adolescents reconnus
comme « handicapés » pour chaque colonne.

Note de lecture

* Les pourcentages désignent la part des enfants et adolescents définis comme ayant des « troubles intellectuels et
cognitifs » sur I'ensemble des enfants et adolescents reconnus « handicapés » dans la situation scolaire donnée. Exemple :
En classe ordinaire du premier degré, les éléves avec « troubles intellectuels et cognitifs » représentent 30 % des éleves
handicapés dans cette méme situation. En Clis, ils représentent 76 % des effectifs.

" Les effectifs d’enfants et adolescents indiqués en Ulis incluent ceux reconnus comme ayant des « troubles intellectuels
et cognitifs » dans les Segpa et les Erea (enseignements dits « adaptés » du second degré). Dans ces derniers cas, ils sont
reconnus le plus souvent avec « déficience intellectuelle légere » selon les données du Ministere I'Education nationale.
Définitions : Clis 1 (Classes pour I'inclusion scolaire), Ulis (Unités localisées pour I'inclusion scolaire), Segpa (Sections
d’enseignement général et professionnel adapté), Erea (Etablissements régionaux d’enseignement adapté)

198. Avec la répartition suivante : retard mental profond et sévére 10,6 %, retard mental moyen
32,2 %, retard mental léger 32,2 %, autres déficiences de I'intelligence 0,1 %. Source : Etablis-
sements et services pour enfants et adolescents handicapés. Document de travail DREES. Série
statistiques, n° 177, mars 2013

199. Mais des enquétes précises seraient nécessaires pour en rendre compte précisément.
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Des données complémentaires sont fournies par une enquéte du Ministere
de P’Education nationale lancée 2 la rentrée 2013 sous forme de panel d’éleves
en situation de handicap. Un des objectifs est de décrire et d’expliquer les
carrieres et performances scolaires des éleves en situation de handicap jusqu’a
leur sortie du systéeme éducatif et d’observer les premiéres insertions dans le
marché du travail (Le Laidier, 2015). Dans cette enquéte longitudinale sur
les parcours des éleves en situation de handicap, les éleves avec DI peuvent
des a présent, étre a peu pres identifiés dans une catégorie certes, un peu
plus large qui est celle des « troubles intellectuels et cognitifs ». L’enquéte,
qui est déja opérationnelle, porte sur des échantillons d’enfants nés en 2001
et en 2005, scolarisés, selon leurs 4ges, dans une école, un collége ou un
institut médico-éducatif. Elle présente 'originalité d’interroger les familles
par questionnaires sur la scolarité des enfants en la croisant avec des carac-
téristiques socio-démographiques. Notre exploitation secondaire de la pre-
miere présentation de l'enquéte disponible sur les enfants avec « troubles
intellectuels et cognitifs » confirme 'augmentation des dispositifs spécialisés
en fonction de I'Age. Les enfants de 8 ans avec « troubles intellectuels et
cognitifs » sont 13 % en milieu spécialisé extérieur a I'école ordinaire, alors
que les enfants de 12 ans le sont a 24 % (tableau 14.VI).

Tableau 14.VI : Scolarisation des enfants et adolescents avec « troubles intel-
lectuels et cognitifs » en 2013 (en fonction des types de situations scolaires
pour ces éleves)*

Types de situations scolaires Milieu ordinaire
Classe Dispositif Milieu Milieu
ordinaire spécialisé ordinaire spécialisé
(Clis, Ulis) + Milieu
spécialisé
Enfants avec troubles intellectuels et cognitifs, 33,8 % 40,7 % 1,0 % 24,4 %
nés en 2001, en principe & l'age de 12 ans
(soit 44,8 % des effectifs globaux
de 28 650 éleves en situation de handicap
dans I'échantillon)
Enfants avec troubles intellectuels et cognitifs, 34,1 % 50,2 % 2,2 % 13,4 %

nés en 2005, en principe a I'age de 8 ans
(soit 44,9 % des effectifs globaux

de 22 680 éleves en situation de handicap
dans I'échantillon)

* D'apres : Note d’information n” 04, févriers 2015. Direction de I'évaluation, de la prospective et de la performance,
Ministere de ’Education nationale

Note de lecture : Les pourcentages indiquent la part prise par telle modalité de scolarisation pour les enfants avec
troubles intellectuels et cognitifs, soit nés en 2001, soit nés en 2008. Exemple : Pour les enfants nés en 2001, la
scolarisation en milieu ordinaire concerne 33,8 % d’entre eux.

L’ensemble de ces données statistiques laissent toutefois de coté d’autres
réalités insuffisamment connues. Des enfants en situation de handicap restent
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encore non scolarisés : 20 000 enfants, dont 5 000 restant a domicile, selon
le rapport Blanc (2011) qui reprend des données ministérielles un peu
anciennes (Scolarisation des enfants et adolescents handicapés, Etudes et
résultats, 2007)** mais apparemment non démenties. Ces estimations chif-
frées sont partielles et délicates a interpréter, car elles dépendent de I’état
de santé des enfants et du degré de gravité de la déficience. De plus, la non
scolarisation ne signifie pas non plus que les enfants concernés ne bénéficient
d’aucune action éducative, par exemple de la part d’éducateurs spécialisés
du médico-social””. Les enfants «sans solution » sont généralement des
enfants présentant des déficits graves, associant divers déficits, dont des défi-
cits mentaux et psychiques. Il faut aussi tenir compte de I'accueil d’enfants
en situation de handicap en Belgique, soit dans des structures scolaires spé-
cialisées, soit dans des instituts spécialisés. Ils seraient au nombre d’environ

5000 dans ce cas (rapport Gallez, 2008).

Les tribunaux accordent désormais une grande attention aux cas de manques
de scolarisation ou d’accueil en milieu spécialisé. IIs condamnent assez sou-
vent les services de I'Etat, lorsque des plaintes sont déposées par des parents.
En réalité, la jurisprudence a hésité jusqu’en 2009, a statuer soit sur 1'obli-
gation de moyens soit sur Pobligation de résultats de la part de I'Etat. L'obli-
gation de moyens n’engage pas I'Ftat & un résultat précis et celui-ci doit
seulement pouvoir démontrer qu'il a déployé des efforts suffisants, compte
tenu de diverses contraintes, dont celles relevant de la sévérité éventuelle
du handicap de I'enfant. Des tribunaux ont ainsi considéré que I'obligation
éducative de I'Etat était nuancée en fonction des « besoins propres » des
enfants handicapés ou encore « eu égard aux difficultés particulieres que peut
comporter la scolarisation de certains enfants handicapés », ce qui entrainait,
pour certains juges, de ne pas engager la responsabilité de Etat en cas de
réduction des temps de scolarisation. Au contraire, dans 'obligation de résul-
tats, le droit a la scolarisation doit étre effectif et I'Etat ne peut arguer de
I'insuffisance de moyens, de la carence de places dans des écoles publiques
ou privées ou encore dans des établissements médico-sociaux, ni méme se
satisfaire d’'une indemnisation versée aux parents, sous forme d’allocation
compensatoire, afin qu'ils assurent eux-mémes I’éducation de leur enfant
handicapé. En 'occurrence, le Conseil d’Frat, dans son arrét du 8 avril 2009,
a tranché de la maniere la plus claire en faveur de I'obligation de résultats :
« ... I'obligation scolaire s’applique a tous, les difficultés particulieres que
rencontrent les enfants handicapés ne sauraient avoir pour effet ni de les

200. La scolarisation des enfants et adolescents handicapés. Etudes et résultats (Direction de
la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques - DREES), 564, mars 2007

201. Voir Note d’information 03.11 du Ministére de I'Education nationale (qui se référait a I'année
2000).
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priver de ce droit ni de faire obstacle au respect de cette obligation. Il
incombe a I'Etat, au titre de sa mission d’organisation générale du service
public de I'éducation, de prendre I'ensemble des mesures et de mettre en
ceuvre les moyens nécessaires pour que ce droit et cette obligation aient,
pour les enfants handicapés, un caractére effectif. » Il faut aussi remarquer
que des juges ont déclaré que ce droit s’applique également aux enfants qui
fréquentent 1’école maternelle avant méme I'Age de la scolarisation obliga-
toire : dés I'Age de 3 ans si les parents en font la demande.

Pour autant, de nouveaux cas se sont présentés ultérieurement. En octobre
2013, a la suite d’'une plainte des parents contraints de garder a leur domicile
une jeune fille avec d’'importants troubles autistiques, un tribunal adminis-
tratif a considéré que 'absence de place dans un établissement adapté portait
une atteinte grave au droit des parents a une vie familiale « normale » et au
droit de la jeune fille a2 bénéficier d’une prise en charge médico-sociale
adaptée’®. Le méme tribunal enjoignait '’Agence régionale de santé d’{le-
de-France de trouver une solution dans un délai de 15 jours. Tentés de
contester cette ordonnance devant le Conseil d’Etat par crainte que cela
entraine des demandes en cascade, les pouvoirs publics ont finalement
renoncé a cette contestation et, en contrepartie, ont engagé une mission
pour définir des solutions pratiques face a des situations de rupture d’accom-
pagnement des personnes. Cette mission officielle a abouti a un rapport
mettant en valeur, pas seulement la demande de places dans des établisse-
ments mais des réponses « modulaires », c’est-a-dire permettant des accom-
pagnements individualisés dans un parcours de vie grace a des interventions
professionnelles diverses. L'objectif est de répondre a des situations critiques
par le « devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture. » (Pive-

teau, 2014).

Précisions sur les dispositifs scolaires en France

Les dispositifs scolaires spécialisés ont été reformulés avec I'expression « pour
I'inclusion » et non « d’inclusion » : dans ’enseignement primaire, les
Classes pour I'inclusion scolaire (Clis), et, dans ’enseignement secondaire,
les Unités localisées pour I'inclusion scolaire (Ulis). Ils visent 2 permettre
des évolutions précisément vers des modalités inclusives et des rapproche-
ments avec les classes ordinaires. Ce sont en principe des structures ouvertes :
des « dispositifs » plus que des « classes ». Les réalités sont toutefois contras-
tées, certaines structures restant encore marquées par le modele de la classe
spéciale, d’autres au contraire tendant a étre des centres de ressources pour

202. Tribunal administratif de Pontoise, 7 octobre 2013
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des scolarisations en classes ordinaires, avec des temps partagés entre les
classes et selon les moments de la journée (Delaubier, 2011). Les Clis 1 sont
destinées aux enfants avec troubles des fonctions intellectuelles et cogni-
tives ; elles constituent la majorité des Clis (plus de 90 %). Vers la fin des
années 1970, un petit nombre de classes spécifiques pour enfants avec tri-
somie 21 avait été créé en milieu scolaire ordinaire, sous la demande d’asso-
ciations de parents, et elles avaient constitué une alternative a I'accueil en
Institut médico-éducatif. De telles classes n’existent plus comme telles et les
enfants avec trisomie 21 ont été de mieux en mieux acceptés en classes
ordinaires, d’autant que des associations de parents militent pour les dispo-
sitifs d’inclusion scolaire. Ils peuvent aussi étre placés en Clis 1 qui accueil-
lent une population hétérogene, incluant aussi des enfants avec troubles
autistiques ou troubles du langage (Delaubier, 2011).

La population des Ulis des colleges concernent majoritairement des jeunes
avec troubles des fonctions intellectuelles et cognitives (qui y sont présents
dans plus de 70 % des cas, soit 18 408 éleves sur un total de 25 881)*7. Le
mode de fonctionnement majoritaire est celui d’une présence partagée des
éleves entre le dispositif Ulis et un temps d’intégration consacré a des acti-
vités pour tous (éducation physique, arts plastiques, musique...), celui-ci étant
plus réduit. On est loin du modele plus inclusif souhaité. D’autres structures
spécifiques existent dans 'enseignement secondaire : les Sections d’ensei-
gnement général et professionnel adapté (Segpa) pour des éleves avec « dif-
ficultés scolaires graves et durables ». Elles sont les héritieres des Sections
d’enseignement spécialisé (SES) créées en 1967 pour faire suite aux classes
de perfectionnement (créées en 1909) pour les personnes avec déficience
intellectuelle dite 1égere. Les populations des éléves recrutés étaient deve-
nues de plus en plus hétérogénes, au point de susciter les mémes critiques
que les anciennes classes de perfectionnement, c’est-a-dire d’accueillir des
enfants principalement issus de milieux sociaux défavorisés et non des enfants
clairement diagnostiqués comme ayant une déficience intellectuelle. Elles
accueillent aujourd’hui des éléves qui relevent soit de procédures ordinaires
d’orientation au sein du systéme éducatif, soit de décisions prises par les
Commissions des droits et de 'autonomie (les CDAPH *** des Maisons dépar-
tementales de personnes handicapées) pour des éleéves reconnus comme han-
dicapés. En fait, sur 'ensemble des éleves reconnus handicapés et recus par
les Segpa, 56 % de jeunes présentent une déficience intellectuelle légere,
soit 9 372 éleves sur 16 621 (Reperes et références statistiques 2013, Minis-
tére de P’Education nationale).

203. Références statistiques 2012-13 et tableau 15.V ci-dessus
204. CDAPH : Commissions des droits et de I'autonomie pour des personnes handicapées
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Quelles évaluations des besoins et quelles aides ?

Les orientations des enfants handicapés s’effectuent a partir de Iévaluation
pluridisciplinaire de leurs « besoins ». Dans la plupart des pays, des projets
éducatifs individualisés sont définis dans le cadre du systéme scolaire. En
France, depuis 2005, des instances extérieures a I’école, les Commissions des
droits et de 'autonomie pour des personnes handicapées (CDAPH) se sont
substituées aux anciennes procédures internes a I’éducation. La formulation
d’un projet personnalisé de scolarisation (PPS) est la base de ces orientations.
Elaboré par une équipe pluridisciplinaire, le PPS définit les modalités de
déroulement de la scolarité, ainsi que les actions qui doivent répondre aux
besoins des enfants handicapés (actions pédagogiques, psychologiques, édu-
catives, sociales, médicales et para-médicales...). Mais ce dispositif général
présente des lacunes (Delaubier, 2011) : grande hétérogénéité de I’évaluation
des besoins, mise en ceuvre insuffisante des PPS et leur faible connaissance
par les acteurs, parfois 'absence totale de PPS pour des enfants accueillis
dans les structures qui leur sont pourtant dédiées (Clis, Ulis), non articula-
tion des différents projets (école, classe, établissement médico-social)*®.

Les évaluations des « besoins » constituent des évolutions positives par rap-
port aux évaluations limitées aux diagnostics de déficiences. Ces évolutions
ont été bien explicitées dans le rapport Warnock de 1978*° en Grande-
Bretagne qui a substitué l'identification des besoins éducatifs spéciaux (ou
particuliers, dans la traduction francaise) a la notion de handicap jugée médi-
calisante et stigmatisante. L’expression met en valeur I’éducation en tant
que telle et ouvre a4 une plus grande diversité d’enfants, c’est-a-dire a tous
ceux qui ont des difficultés dans les apprentissages. La dénonciation des
catégorisations dans les diagnostics de handicaps est venue aussi s"appliquer
aux « besoins éducatifs particuliers » : selon plusieurs observateurs britanni-
ques, les besoins particuliers sont progressivement devenus une « super caté-
gorie » aux yeux des professeurs, d’autant que le « besoin » présuppose un
modele de compréhension interne a I'apprenant. Des reformulations ont été
proposées pour éviter ces écueils. Norwich suggere un modele de compré-
hension interactif du « besoin éducatif », ot I'attention doit porter sur les
rapports entre les éleéves et les cadres de scolarisation et, plus exactement,
sur la variété des contextes d’aide, aussi bien inclusifs que spécifiques

205. Emboitement complexe des projets comme dans un jeu de poupées russes : Plan per-
sonnalisé de compensation PCH, Projet de vie, Parcours de formation (loi 2005), Projet indivi-
dualisé d’accompagnement (PIA) (décret 2009), Projet personnalisé de scolarisation (PPS) (loi
2005). Liens avec projets d’établissements (scolaire ou médico-éducatif).

206. The Warnock Report. Special Educational Needs. Report of the Committee of Enquiry into
the Education of Handicapped Children and Young People. London : Her Majesty’s Stationery
Office, 1978
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(Warnock et coll., 2010). Une critique plus radicale émane d’auteurs qui
considerent que les « besoins éducatifs particuliers » relevent encore d’une
approche diagnostique centrée sur I’éleve qui, seul, aurait des « besoins » non
satisfaits. A la place de cette conception « égocentrée », ils envisagent au
contraire une approche « polycentrée », ot le processus éducatif est défini
comme un inter-systéme et ou le regard se porte moins sur le besoin que
« sur le devenir de la personne et I'effet capacitant des pratiques. » (Ebersold
et Detraux, p. 113). De telles analyses rejoignent directement de nombreux
débats en cours dans plusieurs pays sur la pertinence des tests et sur l'utili-
sation de criteres plus larges pour les « besoins éducatifs » des enfants avec
DI : par exemple, le Case Study Assessment (Thomas et coll., 2009) ou le
Dynamic and non Static Assessment (Lebeer et coll., 2012). Il s’agit de révéler
les potentialités de 'enfant avec DI, de favoriser son auto-détermination, de
réviser régulierement les orientations. En France, un nouvel outil en cours
d’expérimentation est utilisable, le manuel Geva-Sco pour la scolarisation
(2012) %" dans la continuité du Guide d’évaluation des besoins de compen-
sation des personnes handicapées (Manuel d’accompagnement du Geva
2008) %% ceci afin de fonder les décisions sur la base d’un référentiel national
et d’éviter les hétérogénéités constatées entre les départements. Reste néan-
moins la question essentielle d'une méthodologie d’analyse des besoins qui
ne soit pas uniquement concentrée sur les éventuelles déficiences et prenne
en compte les contextes de vie, scolaires et extra scolaires.

En France, la question des aides 2 la scolarisation et des accompagnements
a été la plupart du temps centrée sur la place a accorder aux auxiliaires de
vie scolaire (AVS) et aux emplois annexes (Emplois Vie Scolaire). Cette
centration provient a la fois des demandes des familles, des inquiétudes des
professeurs et des politiques nationales qui ont cherché a résoudre la question
de 'emploi des jeunes plus que celle de la scolarisation des enfants handi-
capés (Belmont et coll., 2006 et 2009). Dans certains cas, on a pu assister a
une inflation de demandes d’auxiliaires, sans un examen précis des situations
et sans une élaboration précise des besoins®”. Il n’a pas été prouvé qu’une
aide humaine individualisée permanente soit toujours nécessaire, a coté du
professeur de la classe, et on peut parfois craindre le « sur-encadrement »
(Komites, 2013, p. 21 ; Malochet et Collombet, 2013, p. 7 ; Blanc, 2011,
p. 30).

207. Manuel GEVA-Sco Scolarisation. Paris, Ministére de I’'Education nationale, Caisse natio-
nale de solidarité pour I’'autonomie, ao(t 2012

208. Manuel d’accompagnement du GEVA. Guide d’évaluation des besoins de compensation
de la personne handicapée, mai 2008

209. 61 723 éleves accompagnés en 2010 (surtout en primaire), dont 20 % environ avec trou-
bles intellectuels et cognitifs (Blanc, 2011)
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La revue de littérature internationale confirme que le role des para-profes-
sionnels de I'aide (diversement appelés : teaching assitants, support assistants,
special needs assitants...) est 'objet de débats, voire de divergences (D’Alessio
et Donnelly, 2013). L’aide procurée par ces acteurs ne produit pas nécessai-
rement un progres dans les apprentissages, certaines recherches, elles-mémes
controversées, considerent que leur présence en classe, a coté du professeur
principal, pourrait constituer une barriere, c’est-a-dire inhiber le processus
d’inclusion en isolant 'enfant aidé par rapport a ses pairs (Schneider, 2009).
Il est a noter en France, comme ailleurs, le manque de formation de ces
para-professionnels, avec ce grand paradoxe que des enfants avec difficultés
diverses sont confiés 4 des personnes qui peuvent elles-mémes étre en diffi-
culté pour assumer leur tAche (Belmont et coll., 2009). Cependant, certaines
propositions émergent, comme celle d’orienter leur travail vers 'aide au pro-
fesseur titulaire et a la classe entiere plutdt que vers 'enfant isolé, comme
c’est officiellement le cas dans la politique italienne des professeurs de sou-
tien, mais sans que I'on puisse encore disposer d’une évaluation systématique
des effets de ces pratiques. Plusieurs auteurs reconnaissent que 1'aide procurée
dans les milieux scolaires ordinaires est bien préférable au maintien en
milieux d’éducation spéciale et va dans le sens de "'amélioration des processus
d’apprentissage, et elle permet également au professeur titulaire d’avoir une
meilleure attention aux cas individuels.

Le cas d’enfants trisomiques est souvent pris comme exemple de la non-
systématicité d’une aide qui peut étre dommageable 2 la perspective de I'auto-
nomisation. La flexibilité de 'aide en fonction des situations et des spécifi-
cités individuelles est la mesure la plus appropriée pour promouvoir les
capacités d’autonomie. Des enquétes britanniques en écoles primaires confir-
ment que le professeur de la classe demeure la clef de la réussite de I'inclusion
scolaire, plus que la mise a disposition d'une équipe de soutien (Blatchford
et coll.,, 2004 ; Davis et coll., 2004). Cependant, la nature des difficultés
présentées par les enfants influence les acceptations et, inversement, les réti-
cences. De maniere générale, les professeurs ont tendance a accepter plus
facilement les enfants avec des incapacités physiques et sensorielles que des
enfants avec difficultés d’apprentissage, a fortiori des enfants avec retard
mental (Lindsay, 2007, p. 13). La méme tendance s’observe en France, en
conformité avec les évolutions des représentations et des attitudes dans la
population générale, ce qui inciterait 2 préconiser des actions de sensibili-

sation et de formation des professeurs a I'accueil des enfants présentant des
déficiences intellectuelles.

En France, des chantiers pour améliorer la situation des accompagnants sont
actuellement en cours. Ils mettent I'accent a la fois sur la professionnalisation
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des auxiliaires (emplois stables, formation et statut dans le cadre général des
métiers de l'accompagnement) et sur la meilleure évaluation des besoins
d’accompagnement en tenant compte des situations et des cas d’enfants
(Komites, 2013). Sous cet angle, la diversité des enfants avec DI ne peut
ouvrir a des solutions uniformes, certains étant avec des difficultés séveres,
d’autres avec de plus grandes capacités d’adaptation et d’autonomie.

Les orientations vers des établissements médico-sociaux répondent effecti-
vement 2 des difficultés plus séveres. Plus de 50 % des enfants ainsi orientés
présentent des troubles des fonctions intellectuelles et cognitives. En prin-
cipe, ces orientations doivent aussi correspondre a des projets personnalisés
de scolarisation (PPS) mais ils doivent aussi étre articulés aux projets indi-
vidualisés d’accompagnement (PIA) qui relevent de I'établissement médico-
social considéré. Depuis 2009, la scolarisation des enfants accueillis dans les
structures médico-sociales est précisée avec 'organisation d’unités d’ensei-
gnement (UE) avec une forte préconisation d’une coopération avec les éta-
blissements scolaires. Or, les réalités continuent la plupart du temps a se
heurter au cloisonnement des institutions marquées par leur distance histo-
rique. Plusieurs rapports mentionnent les difficultés & promouvoir des coo-
pérations, malgré des expériences de localisation d’unités d’enseignement,
non dans I'établissement médico-social mais au sein d’un établissement sco-
laire (Blanc, 2011, p. 35 ; Caraglio et Delaubier, 2012, p. 57 ; Wickers et
coll., 2014). La présence d’unités d’enseignement dans un établissement sco-
laire pourrait faciliter les contacts non seulement entre professionnels aux
statuts différents (professeurs et éducateurs spécialisés) mais aussi entre
enfants. On ne dispose pas actuellement de données statistiques nationales
sur les localisations de ces unités d’enseignement (quel établissement ? sco-
laire ou non ?) ni sur I'organisation des temps des enfants (temps complets
ou temps partagés, etc.).

Transitions

La notion de « transition » repose sur le constat de ruptures ou de disconti-
nuités dans le parcours de vie des personnes handicapées, généralement en
fonction de leur progression en Age. Au-dela des bilans des difficultés repérées
dans une grande variété de pays, 'objectif affirmé est de prévenir les ruptures
et de faciliter les passages. En France, des situations « critiques » sans solu-
tions d’accueil ont méme été a la source de saisie des tribunaux en 2013-2014
et de la mise en place d’'une mission chargée d’élaborer des pistes de réponses
pour des parcours de vie sans ruptures (Piveteau, 2014).
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Deux types de réalités

La notion de « transition » recouvre deux types de ruptures : celles qui sont
internes au systéme scolaire et celles qui concernent le passage a la vie

d’adulte.

Les ruptures internes au systéme scolaire s'opérent entre niveaux de scola-
rité : par exemple entre école primaire et enseignement secondaire et ses
différents paliers (colleges et lycées en France). En France, comme déja cité
précédemment, la population des enfants avec DI diminue environ de moitié
entre la scolarité primaire et la scolarité secondaire : ces enfants sont géné-
ralement orientés vers des dispositifs dits « adaptés », ce qui recouvre en fait,
des modalités d’éducation hors du circuit ordinaire, par exemple dans les
Instituts médico-éducatifs ou les personnes avec DI constituent environ 75 %
de la population accueillie?'®. D’ou la question de la continuité des parcours
scolaires, avec des transitions qui seraient soutenues par des accompagne-
ments et dont la responsabilité n’incomberait plus seulement aux familles

(Caraglio et Delaubier, 2012).

Lautre type de ruptures de parcours intervient entre la sortie du systéme
scolaire ou des instituts spécialisés pour aller vers la vie adulte, impliquant
par exemple une activité professionnelle, que celle-ci soit en milieu ordinaire
ou en milieu protégé, ou encore une vie autonome et un logement indépen-
dant, que celui-ci soit accompagné ou non par un professionnel de I'aide. Le
changement du mode de vie implique des difficultés vécues a la fois par les
jeunes concernés et par leurs familles.

Analyses des périodes de transition dans la littérature internationale

Dans la littérature internationale, principalement de langue anglaise, la ques-
tion des transitions vers la vie adulte, au sortir du systéme scolaire ou des
instituts « adaptés » de formation, est assez bien documentée, bien qu’elle
ne concerne pas toujours spécifiquement les adolescents avec DI. Les
enquétes longitudinales, souvent trés productives en raison de leur métho-
dologie, et les bilans sur les phénomenes de transition aprés I’enseignement
secondaire concernent soit les handicaps en général, soit des populations de
jeunes avec DI. Ces enquétes sont surtout réalisées aux Etats-Unis (Bouck

et Joshi, 2012).

210. En 2012-2013, 36 420 enfants avec DI sont considérés scolarisés dans le cadre des Ins-
tituts médico-éducatifs (IME) sur un ensemble de 71 600 personnes avec « besoins spéciaux »
divers, elles-mémes en IME (soit environ 51 %). Cela implique que des personnes avec DI sont
accueillies en IME sans étre nécessairement scolarisées. Mais sur ce point, les données statis-
tiques restent trés lacunaires et imprécises.
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II est reconnu dans la plupart des pays que les transitions entre la scolarisa-
tion et 'acces a 'emploi sont difficiles pour les personnes en situation de
handicap et particulierement pour les personnes avec DI dont la moindre
qualification est un obstacle supplémentaire au handicap lui-méme souvent
mentionné (« double peine ») pour obtenir un emploi dans une entreprise.

Aux Etats-Unis, de nombreux bilans critiques analysent les expériences tres
variées des services de transition. L’école y est décrite comme préparant
généralement mal 2 la sortie du systeme scolaire, ce qui est sans doute le cas
pour tous les jeunes mais plus sévérement encore pour les jeunes handicapés
et les personnes avec DI. Ceux-ci connaissent de nouveaux défis et sont
confrontés a de nouvelles barrieres. Des capacités d’adaptation et d’autono-
misation leur sont réclamées alors qu’ils n’ont pas été préparés dans ce sens,
notamment pour le travail qui implique de nouvelles relations humaines. De
P’éléve au travailleur, ce sont des transitions non seulement institutionnelles
mais aussi identitaires qui sont en jeu, et qui sont trop rarement objets
d’attention de la part des éducateurs et des professionnels (Jacques, 2013).
En contrepoint, des modeles d’action et des programmes expérimentaux sont
présentés : par exemple, aux Etats-Unis, les programmes pour personnes avec
DI sont généralement présentés sous I'expression « Postsecondary Education -
PSE » (Papay et Bambara, 2011 ; Thoma et coll., 2011). Sous cette expres-
sion PSE pour personnes avec DI, est désigné un type de programme « qui
fournit une formation éducative et professionnelle a des personnes avec
retard mental ou avec handicap sévere durant 2 ou 4 ans en « college » ou
en université » (Neubert et coll., 2001, p. 156).

Ainsi, ont été mis en place des services spécifiques de transition expérimen-
tant des modeles adaptés aux jeunes avec DI. Ces programmes, développés
a la sortie de 'enseignement secondaire, présents sur des campus de « col-
leges » ou d’universités, sont le plus souvent « mixtes » ou « hybrides », c’est-
a-dire offrant aux jeunes, la possibilité de participer a certaines classes
communes a tous, dans des activités dites « inclusives », et de bénéficier aussi
d’activités spécifiques, par exemple, pour les initiations a la vie ordinaire et
les initiations professionnelles (Papay et Bambara, 2011).

Les bilans sur les programmes de transition menés entre 2001 et 2011 pour
des personnes avec DI, ont été effectués le plus souvent a partir de revues
de littérature et révelent une grande diversité des programmes : centrés sur
les arts, les compétences sociales, la transition vers la vie adulte, 'appren-
tissage de la vie ordinaire, l'orientation professionnelle, etc. Ils permettent
de construire une typologie des programmes selon la place des activités effec-
tuées ou non avec les pairs non atteints de DI. Les modeles de
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fonctionnement adoptés peuvent étre ainsi catégorisés comme : séparé, mixte
ou hybride, individualisé ou inclusif (tableau 14.VII).

Tableau 14.VII : Typologie des programmes de transition post-secondaires
(PSE) pour personnes avec DI aux Etats-Unis (Sources : Neubert et coll., 2001 ;
Papay et Bambara, 2011 ; Thoma et coll., 2011 ; Grigal et coll., 2012 ; Plotner
et Marshall, 2014)

Type de modele Lieux Groupes de pairs Curriculum
Séparé Campus de « college » ~ Absence d'activités Programmes spécifiques :
avec pairs non DI habitudes de vie, activités
a base communautaire,
formation professionnelle
Mixte ou hybride Campus de « college »  Possibilités Programmes a double
dont classes communes  de participation inscription : certaines activités
a des classes communes  communes (préparation
avec pairs non DI + au travalil, santé, arts,
activités spécifiques informatique) + spécifiques

(habitudes de vie, formation
professionnelle)

Individualisé et/ou inclusif Campus de « college »  Participation Programmes inclusifs
ou d'Université a des classes communes  avec soutiens individualisés
avec pairs non DI (assistants, aidants...)

Les bilans de littérature sur ces programmes sont trés majoritairement des-
criptifs et ne permettent pas d’apprécier leur efficacité en termes de résultats
obtenus par les jeunes. Certains bilans font néanmoins le recensement de
résultats positifs obtenus en termes d’apprentissages, de ressources pour
I’emploi, d’interactions avec leurs pairs. Ainsi, Thoma et ses collaborateurs
(2011) ont examiné une sélection de 24 articles de revues et de travaux
scientifiques en s’interrogeant sur les éventuelles améliorations constatées
chez les étudiants DI dans les programmes. Ils relevent des effets meilleurs
dans les domaines académiques et sociaux pour ceux qui les ont fréquentés
par rapport 2 ceux qui sont restés en « high school ». De plus, les pairs non
atteints de DI rapportent des bénéfices tirés de I'interaction avec les jeunes
avec DI. Ils ne ressentent pas leur présence comme étant de moindre qualité
dans l'expérience de l'institution, comme certains pouvaient le craindre.
Néanmoins, la méme revue de littérature procure peu de preuves sur leffi-
cacité des stratégies empiriques adoptées pour soutenir une éducation inclu-
sive ou les interactions entre pairs. Un autre théme qui mériterait de retenir
'attention est le rapport entre les programmes et I'obtention d’un emploi.
Or, une seule étude comparative est recensée : elle montre 'avantage d’un
programme PSE par rapport a la poursuite de scolarité en « high school » en
termes d’emploi (Thoma et coll., 2011, p. 185-186).
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Des points communs émergent de cette grande variété de programmes : il
convient de ne pas se limiter a la question de I'acces a I'emploi et a la
productivité professionnelle, ni a la continuité des services de santé, mais
d’avoir une vision plus « holistique » des résultats escomptés et de tenir
compte aussi du milieu de vie, des relations sociales, de la participation aux
activités avec les autres (revue de littérature par Foley et coll., 2012). Un
autre bilan de publications de langue anglaise sur les passages vers I'intégra-
tion sociale et professionnelle de personnes avec DI met aussi en évidence
I'importance de leurs compétences adaptatives : elles jouent un role central
pour l'inclusion sociale. Mais ces compétences doivent étre aussi encoura-
gées, stimulées par « un accompagnement humain adapté et évolutif » (Bou-
chand, 2013). D’autres auteurs plaident pour mettre au premier plan les
phénomenes d’interdépendance entre personnes différentes, plus que la
recherche de la seule indépendance des personnes avec DI (Floyd et coll.,

2009).

A partir des bilans critiques établis aux Etats-Unis, de nombreuses proposi-
tions ont été suggérées, tenant compte 2 la fois des difficultés rencontrées et
des expériences positives pour les personnes avec DI (Polloway et coll., 2010 ;
Martinez et coll., 2012). Dans une orientation complémentaire, des bonnes
pratiques sont aussi formulées (Stewart, 2006).

Dans cet ensemble, on reléve les recommandations suivantes :

e identifier et mettre en place des pratiques de transition « evidence based » ;
e initier le processus de transition plus tot dans la carriere scolaire de I’éleve ;
e développer des politiques et des initiatives collaboratives ;

e donner du pouvoir (« empowering ») aux éleves de telle maniere qu'ils
soient plus impliqués dans le processus de transition et capables d’étre leurs
propres « avocats » a la sortie de I’école ;

e développer le role des parents en les informant sur le processus de transi-
tion et sur ce qui se passe a la fin de I’école pour leurs propres enfants ; les
inclure dans le processus pour garantir une vision partagée du futur qui inte-
grerait leurs désirs et leurs attentes, ainsi que ceux du jeune ;

e fournir des formations aux professionnels de I'école et autres professionnels,
en les rendant sensibles aux potentiels des personnes avec DI pour des
apprentissages tout au long de la vie ;

e augmenter les possibilités d’éducation et de formation des jeunes avec DI,
spécialement dans les institutions qui succédent a I’enseignement
secondaire ;
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e impliquer les communautés environnantes dans les processus post secon-
daires pour DI, dans la perspective de I’éducation inclusive, en promouvant
des projets innovants ;

e étre vigilant a 1'égard des valeurs culturelles et familiales.

Dans quelques pays européens (Allemagne, Autriche, Espagne, Italie), une
étude comparative a été menée sur 'efficacité de leurs politiques scolaires
sur la transition école — formation professionnelle — emploi, c’est-a-dire sur
I'impact de mesures d’éducation intégrative/inclusive (Velche, 2010). Cette
étude aboutit a des conclusions mesurées et prudentes: il n'y a pas d’évi-
dences en faveur de telle ou telle formule politique en matiere de scolarité
des jeunes en situation de handicap leur permettant une meilleure insertion
professionnelle. En Italie, ot 'intégration scolaire est largement prédomi-
nante, les résultats sont décevants en termes de niveau de formation profes-
sionnelle et d’acces a 'emploi. En Allemagne, ou la scolarisation en milieu
spécialisé et le travail protégé conservent une part importante, il y a aussi
des limites d’acces a la formation et a 'emploi pour les jeunes en situation
de handicap. Faudrait-il en conclure que I'intégration scolaire n’est pas sou-
haitable ? En réalité, les définitions du handicap sont variables selon les pays,
plus ou moins restrictives. Et si tous les pays considérés ont mis 'accent sur
la nécessité de transitions avec une progression de I'acces a 'emploi, la ques-
tion des formations qualifiantes reste en suspens et, plus encore, celle de
Paccessibilité de la société entiere et du milieu de travail (Velche, 2010,

p- 289 ; Ebersold et coll., 2011).

Quelles sont néanmoins les évolutions ? Certo et Luecking (2011) portent
un regard sur I'évolution des pratiques aux Etats-Unis durant les 40 derniéres
années en ce qui concerne les transitions école-monde adulte et emploi pour
des personnes avec déficience intellectuelle modérée a sévere. Ils notent a
la fois que des progres ont été accomplis mais que beaucoup reste a faire. Il
faudrait que I'intégration a temps plein dans un systéme scolaire évolue vers
un systeme intégré peu a peu dans la vie communautaire et ce, des I'age de
16 ans. Les personnes avec déficience devraient se constituer une sorte de
portfolio, regroupant les données sur leurs compétences acquises dans divers
lieux de stages. Les écoles doivent avoir la possibilité de négocier des contrats
avec des employeurs potentiels & 'approche du terme de la scolarité obliga-
toire. Enfin, il s’agirait de créer un service d’aide a long terme pour la tran-
sition vers 'age adulte. Toujours aux Etats-Unis, Flyod et collaborateurs
(2009) ont mené une étude longitudinale aupres de 171 familles avec un
enfant avec déficience intellectuelle légere 2 modérée en faisant des évalua-
tions en ce qui concerne les relations entre membres de la famille, le stress
vécu et les capacités de coping. Le fonctionnement individuel de chaque
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membre de la famille a été également observé. Les mesures ont été prises a
quatre reprises, a cinq ans d’intervalle. Sans surprise, le niveau de sévérité
de la déficience a un impact sur la capacité d’accéder a une vie indépendante
et de quitter le milieu familial. Les personnes avec déficience intellectuelle
modérée restent plus longtemps dans le systéme scolaire et utilisent plus
souvent des services occupationnels de jour. La fréquence et la qualité des
contacts au sein des familles avec la personne avec déficience ne sont pas
associées 2 la sévérité de la déficience. Les personnes sont en bonne santé
de maniére générale. La présence de troubles du comportement durant
I’enfance ne semble pas prédire la possibilité d’accéder a une indépendance
a P'age adulte.

Pour les personnes avec déficience intellectuelle sévere, les constats mon-
trent qu'elles quittent ’école sans posséder les compétences nécessaires et
les ressources indispensables qui pourraient les conduire 2 une occupation
dans le monde du travail (Carter et coll., 2012). Cependant, plusieurs fac-
teurs y contribuent favorablement : étre indépendant pour ses soins journa-
liers, avoir eu des responsabilités a la maison lors de I'adolescence, avoir des
parents qui ont des attentes fortes quant a I'acces au marché du travail, étre
un homme sont des facteurs corrélés 2 une probabilité plus forte d’aller vers
des occupations professionnelles a 'Age adulte. De plus et de maniére simi-
laire aux résultats de Certo et Luecking (2011), faire des stages actifs durant
la période de scolarité secondaire, voire de connaitre des expériences de
travail rémunéré, constitue un atout important pour aller ensuite a I'Age
adulte vers le monde du travail.

Dans une étude longitudinale en Belgique francophone portant sur la tran-
sition postscolaire de jeunes avec une déficience intellectuelle modérée a
sévere et issus de Penseignement spécialisé de type 22!, Tremblay (2011)
montre également que les objectifs de cet enseignement ne sont que partiel-
lement atteints surtout en ce qui concerne l'aspect professionnel contenu
dans cette filiere socio-professionnelle. L’auteur s’'intéresse non seulement 2
I’employabilité mais aussi au degré de satisfaction des personnes quant 2
Iefficacité percue des systémes de formation. Il releve, sur la base d’une
centaine de jeunes ayant quitté 'école, que 90 % d’entre eux n’ont pas vu
leur situation se modifier en I'espace de 3 ou 7 ans apres cette sortie. Les
adultes issus de la forme 1 (non professionnalisante) sont pour moitié en
centre de jour et pour moitié a la maison. Les adultes issus de la forme 2
(professionnalisante) sont a peine 20 % en milieu de travail adapté. Les

211. En Belgique, I’enseignement spécialisé secondaire de type 2 est destiné a des éleves ayant
une DI modérée a sévere avec deux objectifs : une intégration soit dans un milieu de vie (forme 1
non professionnalisante) soit dans une entreprise de travail adapté (forme 2 professionnalisante).
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orientations a I'dge adulte semblent reposer non sur le critere de genre mais
plutdt sur le niveau socioprofessionnel des parents ainsi que sur leur parcours
scolaire en tant que jeunes (nombre d’entre eux ont été finalement orientés
vers un enseignement spécialisé pour éleves avec déficience intellectuelle
modérée a sévere, comme leurs propres enfants).

Ainsi, la période de transition vers I"dge adulte représente un réel défi, a la
fois pour les familles et pour les systémes de formation. Au cours des dix
derniéres années, la littérature s’est surtout intéressée aux obstacles que ren-
contrent les jeunes avec déficience intellectuelle lorsqu’ils quittent le sys-
téme scolaire (Stewart et coll., 2010). Les travaux se focalisent sur la maniére
dont les services peuvent ou veulent rencontrer les besoins des jeunes. Et les
auteurs de montrer que dans la littérature plus récente, les chercheurs optent
pour une approche holistique, prenant en considération le parcours de vie
des familles. Les domaines concernés par la transition vers I'Age adulte
concernent non seulement l'acceés 4 I'emploi mais aussi la formation,
I’habitat, la vie sociale et communautaire et les recherches commencent 2
examiner les interactions entre ces divers domaines.

En France : ruptures et diversité de dispositifs

Les parcours scolaires offrent-ils des transitions favorables vers la vie adulte
et vers 'emploi pour des jeunes avec DI en France ? La plupart des constats
mettent plutot en évidence les ruptures et les difficultés pour passer d’une
vie d’éléve en établissement scolaire ou en établissement médico-social, a
une vie impliquant d’autres relations sociales, par exemple en milieu de tra-
vail. Pourtant, différents dispositifs devraient en principe permettre des tran-
sitions moins douloureuses.

Dans le cadre de 'Education nationale, les Ulis-Pro sont prévus pour pro-
longer les actions éducatives des Unités localisées pour l'inclusion scolaire
(Ulis, situées dans un établissement du second degré, ex-Unités pédagogiques
d’intégration - UPI) vers les perspectives d’insertion professionnelle (Philip,
2010). Elles sont généralement situées dans un lycée professionnel avec la
visée d’accompagner les jeunes avec DI dans un projet de formation et
d’insertion, par exemple en utilisant les stages en entreprises. Un « projet
personnalisé d’orientation » est requis au sein du « projet personnalisé de
scolarisation » et, comme tout éleve de lycée professionnel, un jeune avec
DI doit pouvoir disposer d’un livret personnalisé de compétences. Ces dis-
positifs peuvent étre analysés en termes de modifications des représentations
de soi par les adolescents vers la construction d’'une nouvelle identité pro-

N

fessionnelle. Pour des adolescents qui éprouvent des difficultés a se situer

835

PARTIEIII



Déficiences intellectuelles

836

dans un projet professionnel qui engage une vision d’avenir plus ou moins
proche, leur accompagnement d’insertion, par exemple avec la place des
stages en entreprise, leur permet de découvrir le monde professionnel et de
commencer a choisir une orientation. Mais ce qui apparait plus profondé-
ment, ce sont des processus d’élaboration de nouvelles représentations, y
compris de soi-méme (Grégor, 2013). Parmi les « ressources transition-
nelles », peuvent figurer des ressources extérieures a la personne, mais la
transition éleve-travailleur est d’autant plus satisfaisante que des ressources
permettant l'anticipation de soi, c’est-a-dire sa propre projection vers
'avenir, sont mises en ceuvre (Jacques, 2013).

Dans le cadre des dispositifs médico-sociaux, les IMpro (Instituts Médico Pro-
fessionnels) accueillent des jeunes avec DI dont les difficultés sont générale-
ment plus importantes et qui ont été orientés antérieurement vers des dispositifs
hors scolaires dits « adaptés ». Ces dispositifs sont eux aussi destinés a orienter
professionnellement les jeunes, le plus souvent vers des structures dites « pro-
tégées ». Nous ne disposons pas de travaux comparatifs entre ces deux types
d’accueil (IMpro et Ulis). Une seule analyse de type clinique compare les
perceptions différenciées des jeunes eux-mémes et constate que I'IlMpro entre-
tient un type de relation des jeunes avec les adultes qui rend plus difficile leur
émancipation par rapport a ceux qui se trouvent en UPIL Le cadre scolaire
serait ici considéré plus favorable au devenir des adolescents (Picon, 2009).

Des dispositifs d’aide par des équipes pluridisciplinaires sont fournis jusqu’a
I'age de 20 ans par les Services d’éducation spécialisée et de soins a domicile
(Sessad). Certains de ces services sont orientés vers l'insertion profession-
nelle (Sessad-pro), par exemple pour les 4ges de 16 a 20 ans. Il est a noter
la limite institutionnelle de 1'age de 20 ans qui est posée pour I’habilitation
de ces services. C’est une rupture institutionnelle qui fait obstacle a la tran-
sition souhaitable, comme si le mode de vie des jeunes avait une frontiere
invisible 2 20 ans. Ainsi, d’aprés les analyses et les expérimentations de ter-
rain, des aides diverses, comme les rééducations orthophoniques ou psycho-
motrices, qui peuvent étre mises en ceuvre au moment de I'adolescence, se
poursuivent au bénéfice des jeunes au-dela de ces Ages, précisément dans les
moments de rupture. Le passage a 'emploi ne devrait donc pas signifier I’arrét
brutal de ces types d’aide et constituer un des volets de I'accompagnement.

Dispositifs innovants

Des dispositifs expérimentaux d’acces a 'emploi sont mis en place en France
pour des jeunes trisomiques agés de 16 a 26 ans dans leur parcours d’insertion
professionnelle et dans une perspective d’ouverture aux dispositifs d’emploi
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ordinaire. Il s’agit de concevoir cette insertion comme une « suite logique »
dans un parcours, et d’assurer des accompagnements a tous niveaux, c’est-
a-dire pour tous les acteurs impliqués et non seulement pour les jeunes
concernés. A titre d’exemple, le « Dispositif jeune insertion handicap
(DJINH) », développé dans le département de la Mayenne, dispose d’une
équipe pluridisciplinaire qui agit en direction 2 la fois du jeune, de la famille
et de 'entreprise (Leblanc, 2013). La démarche est originale et enrichissante,
car le dispositif repose sur ’hypothése que I'environnement lui-méme doit
étre accompagné : soutien aux familles, confrontées a leur propre transition
dans leur perception de leur enfant ; soutien aux acteurs de formation, qui
doivent envisager le long terme ; soutien aux entreprises, qui doivent penser
a « batir un emploi » et non plus a conformer la personne & un poste existant.
Il s’agit de répondre par « une créativité en matiere d’adaptation des outils
de droit commun au service de la particularité des situations rencontrées. »

(Leblanc, 2013, p. 143).

Elargissement de la notion de transition

Au-dela de ses aspects descriptifs, la notion de transition peut devenir un
instrument d’analyse du devenir des éléves en termes de nouvelles affiliations
et de reconnaissance sociale et ne plus se limiter 4 'acquisition d’un emploi.
Cela implique de concevoir le jeune comme une personne en devenir, avec
ses possibilités d’évolution (Ebersold, 2013). Dans le méme ordre d’idées, des
propositions diverses et des démarches expérimentales sont appliquées a des
jeunes avec DI pour les sensibiliser 2 des nouveaux espaces de vie et a un
nouveau rapport avec des partenaires de travail (Jacques, 2013).

Les convergences entre les résultats des travaux menés dans divers pays sur
les phénomenes de transition pour les jeunes avec DI sont frappantes. D’un
coté, ils déplorent I'insuffisance des préparations scolaires 2 un devenir pro-
fessionnel, d’'un autre coté, ils signalent des programmes ou des expérimen-
tations qui inscrivent les adolescents et jeunes adultes avec DI dans un
devenir a la fois professionnel et personnel. IIs incitent a renforcer des orien-
tations qui mettent en valeur le role essentiel des facteurs environnementaux
impliquant une diversité d’acteurs en collaboration (Foley et coll., 2012,
pour un bilan aux Etats-Unis) et l'importance a accorder aux transitions
identitaires et aux niveaux d’aspiration des jeunes : « la transition d’un pro-
gramme spécial secondaire supérieur 2 la vie active semble se caractériser
par une recherche de stratégies visant a s’adapter a différentes sortes d’appar-
tenances. » (Molin et Gustavsson, 2010, prenant I'exemple suédois des sys-
temes d’aide sociale pour personnes avec DI).
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De nouveaux concepts sont alors valorisés :

e concernant les personnes : la démarche émancipatoire « d’empowerment »,
la démarche constructiviste d’auto-détermination, les processus de recon-
naissance et de mise en capacité ;

e concernant le contexte : le niveau local d’action impliquant I'ensemble
des acteurs, formulé en anglais comme « community based rehabilitation ».

En conclusion, les orientations actuelles de I'’éducation des enfants en situa-
tion de handicap privilégient I'inclusion scolaire. La littérature scientifique
internationale fait état des oppositions historiques entre 1’éducation spéciale
et les formes modernes de l'intégration et de I'inclusion scolaires. L’analyse
des effets comparés entre ces types d’éducation fait partie des themes souvent
traités, sans qu’elle puisse apporter des réponses péremptoires et définitives
au bénéfice de I'une ou de l'autre. Plutdt que de jouer sur 'opposition qui
peut étre artificielle entre le spécial et I'inclusif, il conviendrait d’évaluer les
conditions précises d’apprentissage, leur qualité et leurs effets. Or, c’est la
place des enfants et adolescents avec DI dans les structures d’éducation spé-
ciale qui a largement requis I'attention, soulevant la question de leur avenir
et de leur contribution aux évolutions en cours, au bénéfice des personnes
avec DI. Ici encore, la littérature internationale montre la persistance de ces
structures mais aussi la possibilité de nouveaux roles : comme des centres de
ressources, des centres d’expertise a l'appui des politiques inclusives
(D’Alessio et Donnelly, 2013). En France, les Instituts médico-éducatifs sont
majoritairement fréquentés par des enfants avec DI et relevent du secteur
médico-social, et ils sont dans une phase de mutation et de diversification
des modes d’accompagnement. Les redéploiements en services du type Sessad,
la constitution de plateformes de services, 'implantation d’Unités d’ensei-
gnement en écoles ordinaires sont les signes de ces réorganisations dans des
dynamiques plus inclusives. Cependant, comme il est souvent souligné, de
tels changements impliquent les acteurs de ces institutions aussi bien que
ceux des écoles. Ils nécessitent 1'élaboration de formes de collaboration qui
doivent elles-mémes étre sous-tendues par des formations professionnelles
renouvelées. Dans tous les cas, ces formations devraient utiliser toutes les
ressources disponibles en termes de savoir-faire et reposer sur la nécessité
impérieuse de mettre en place des programmes d’apprentissage ambitieux
pour les éleves avec DI.

De son coté, la notion de transition révele les ruptures de parcours, d’une
part, dans la progression scolaire au fur et & mesure des niveaux considérés
et, d’autre part, dans le passage a la vie adulte et a 'emploi. Elle peut étre
aussi et plus fondamentalement un instrument d’analyse du devenir des
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jeunes. Les constats internationaux sont unanimes: la présence des per-
sonnes avec DI dans le milieu ordinaire se raréfie si 'on passe d’'un niveau
scolaire primaire 2 un niveau secondaire et les systémes éducatifs peinent
encore 2 assurer une continuité des parcours en attribuant les accompagne-
ments nécessaires. La persistance des modalités spéciales d’accueil au-dela
d’un certain Age, en général a partir des 10-15 ans, est commune a nombre
de pays qui affichent néanmoins une volonté de politique inclusive. Le
deuxieme défi est celui du passage a 'emploi. Sont alors soulevées non seu-
lement les questions de formation professionnelle mais aussi celles qui ont
trait aux modalités efficaces de transition de Iéleve au travailleur. Les don-
nées internationales font état de nombreuses expérimentations enrichissantes
pour les pratiques mais qui ne donnent que rarement lieu a des vérifications
et a des évaluations qui restent partielles. On y fait souvent le point sur des
descriptions de programmes plus que sur des évaluations objectivées, comme
aux Etats-Unis, ol les programmes PSE sont décrits en termes de types d’acti-
vités ou de types de présence, conjointe ou non, entre jeunes adultes avec
DI et autres pairs. En France, une variété de dispositifs existe soit en milieu
scolaire (Ulis-Pro, Segpa), soit en milieu spécialisé (IMpro), soit en services
d’accompagnement (Sessad-pro). Les publications existantes ne procurent
pas d’enquétes comparatives systématiques et mettent surtout 'accent sur les
expériences innovantes qui situent le jeune dans un processus de transfor-
mation personnelle, voire identitaire, lui donnant mieux accés au monde
professionnel. Dans de telles approches, ce qui est encore fortement souhaité
ce sont des mesures d’accompagnement impliquant la collaboration de divers
professionnels et visant a la fois le jeune, la famille et le milieu de travail.
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