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tous a l'école

Qui sommes-nous ? Rendre I'école S'informer sur les Connaitre le point de Travailler ensemble
accessible maladies et leurs vue des personnes
conséquences concernées

Rechercher Q

Informer pour mieux

scolariser |les éleves malades



http://www.tousalecole.fr

v

tous a l'ecole

Historique

Loi 2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité
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la citoyenneté des personnes handicapées

FONDATION

Lamainalapate

S ; 7
o intégrascol %

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS

K J www.aphp.fr
] -
Dr Anne Postel-Vinay, /("‘x
a Necker, dans le service du Pr |
. Necker
Arnold Munnich, | s wALADE s




6

tous a l'ecole HIStOrlque

1¢" partenaire
INS HEA Cnefei

JEUNES
| -
| DIRBETIQUE

CNEFEI




b

tous a l'ecole

M

INS <PHEA

Institut d'enseignement supérieur et de rechenche
Handicap et besoins &ducatifs particulisrs

Fondation
de Y &
France W A S

FONDATION
HENRIETTE-ANNE DOLL

Les partenaires

« fondateurs »

IMETITIIT MEC bdAl ARIFEC CFEMPTIOIFC
NS | S MAL AL =% [N &
NalllUl UES> MALALUIEDY LENE IYULC O

)

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS

fR

www.aphp.fr

Necker

ENFANTS MALADES




¢ Les partenaires
tous a |'ecole « de droit » et « associés »

E/l

Liberté « Egalité « Fraternité
REPUBLIQUE FRANCAISE et

i
E ]

Liberté Egaliré * Fraternité
REPUBLIQUE FRANCAISE

DGS

OO uLMOU

MINISTERE
DE L'EDUCATION
NATIONALE, DE \ D G CS
L’ENSEIGNEMENT MINISTERE
SUPERIEUR ET DE DES AFFAIRES SOCL/}LES
LA RECHERCHE ET DE LA SANTE

m CNSA

Caisse nationale de
solidarité pour |'autonomie

academif
Paflg

assureur militant|




Plus de 800.000 consultations par an

Plus de 120 de rédacteurs, associés a des
Centres de référence maladies rares a travers

toute la France: Lille, Lyon, Montpellier,
Marseille, Paris, Poitiers, Rennes, St Etienne ...

Plus de 200 de thématiques (prés de 530 fiches)
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Le projet

- Le projet Tous a I'école : informer pour mieux
scolariser les éleves malades.

- Fournir un ensemble de ressources informatives,
pratiques et vérifiées s’adressant a tous les acteurs
de la scolarisation (enseignants et autres
professionnels de I'Education nationale,
professionnels du champ de la santé, eleves, parents
et associations du secteur de la santé, etc.)




y Le contenu

tous a l'ecole

Un ensemble de fiches qui se répartissent en quatre
grandes rubriques :

- Rendre I'école accessible

- S’informer sur les maladies et leurs conséquences

- Connaitre le point de vue des personnes
concernées

- Travailler ensemble
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"~ architecture d’une fiche

Titre de la fiche

Mise en garde

Le Conseil de l'ordre

1. Qu'est-ce que le diabéte sucre ?

des médecins

rappelle que 2. Pourquoi ?

nfermation surls 3. Quels symptémes et quelles
nature de la maladie :

dont souffre I'enfant CGHSE{*UEHEES ?

reste a la seule 4. Quelques chiffres

discrétion des parents 5. Traitement

et de I'enfant. Aucune ' ; i :
pression ne peut 6. Consequences sur la vie scolaire
S'exercer sur eux 3 ce 7. Quand faire attention ?

sujet. 8. Comment améliorer la vie scolaire des
il est important que enfants malades 7

l'enseignant puisse 9 LIE]"U"'EI"Iir

connaitre et
comprendre les
conséquences de la
maladie ou du
handicap sur les

Autres fiches
sur ce sujet

liens

Documents
téléchargeables




Valorisation des éléves

Mise en garde

Le Conseil de 'ordre des médecins
rappelle que linformation sur la nature
de |2 maladie dont souffra l'enfant
reste 3 la seule discrétion des parents
et de I'enfant. Aucune pression ne peut
S'eXercer sur euy a ce sujet.

Sl est important que l'enseignant
puisse connaitre et comprendre les
conséquences de la maladie ou du
handicap sur les apprentissages, cela
ne passe pas forcément pas l'exposé
du diagnostic en tant que tel,

Cette information doit Atre adaptée par
chacun, dans le respect de lindividu en
particulier, enfant et adulte, et prendre
en compte la variabilité d'une méme
maladie ou handicap selon chaque
enfant.

La consultation dinformations sur un
site web n'exonére personne de ses
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1. Introduction

2. BEP (Besoins Educatifs Particuliers)

3. Pourquoi valoriser les éléves

4. Comment valoriser les éléves

5. Quelques ecueils a éviter

6. Démarches pédagogiques valorisant les éléves
7. Deux exemples d'activités en classe

8. Récapitulatif des points principaux

Introduction

La valorisation des éléves est pour tous un vecteur essentiel de réussite scolaire et
d'épanouissement personnel. Or le retentissement des pathologies chroniques
peut perturber les apprentissages, induire un absentéisme empéchant les jeunes
concernés de participer pleinement a tous les temps scolaires, mettre a mal leur
confiance en eux. C'est pourquoi se poser la question de la valorisation des éléves
malades est important et conduit a se demander quels peuvent &tre leurs besoins

éducatifs narticuliers dans ce domaine. Ces auestinns concernent les enseignants et

P =
S'informer sur les maladies
et leurs conséquences

Maladies rares : aspects

médicaux, BEP

Rendre |'école accessible

Besoins Educatifs

Particuliers : Identification

Besoins Educatifs

particuliers : Réponses

BIBLIOGRAPHIE :
Scolarisation des éléves

malades

Aspects visibles de la

RN P |
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Douleurs

Mise en garde

Le Conseil de l'ordre des
medecins rappelle que
linformation sur la nature de
la maladie dont souffre I'enfant
reste a la seule discrétion des
parents et de I'enfant. Aucune
pression ne peut s'exercer sur
eux a ce sujet.

S'il est important que
I'enseignant puisse connaitre
et comprendre les
conséquences de la maladie ou
du handicap sur les
apprentissages, cela ne passe
pas forcément pas l'exposé du
diagnostic en tant gue tel.

Cette information doit étre
adaptée par chacun, dans le
respect de l'individu en

r

1. Introduction

2. A propos des douleurs chez I'enfant et chez l'adolescent
3. Comment repérer la douleur de I'enfant et de
'adolescent

4. Comment communigquer sur la douleur

5. Comment ameénager la vie quotidienne a l'école et
adapter les situations d'apprentissage

6. Recapitulatif des points a retenir

Introduction

Dés le plus jeune age, les enfants ressentent les douleurs comme
les adultes. Mais selon leur age, leur niveau de développement et
leur histoire personnelle, leur comportement et leur
compréhension de la douleur sont différents. A I'école, les douleurs
peuvent entraver les apprentissages et étre une cause
d'absentéisme.

B =2 s
S'informer sur les
maladies et leurs
conséquences

Douleur

Douleurs abdominales
: I'enfant qui a mal au
ventre

Drépanocytose

Fragilité osseuse :
I'ostéogenése
imparfaite

Neuromusculaires
(Maladies)




Achondroplasie ou petite taille

Mise en garde

Le Conseil de l'ordre
des médecins
rappelle que
linformation sur la
nature de la maladie
dont souffre I'enfant
reste a la seule
discrétion des parents
et de I'enfant. Aucune
pression ne peut
S'eXErcer sur eux a ce
sujet.

5l est important que
lenseignant puisse
connaitre et
comprendre les
conséquences de la
maladie ou du
handicap sur les
apprentissages, cela
ne passe pas
forcément pas
lexposé du diagnostic

i, i gy |

<)

1. Qu'est-ce que I'achondroplasie ?
2. Pourquoi ?

3. Quels symptémes et quelles
consequences ?

4. Quelques chiffres

5. Traitement

6. Consequences sur la vie scolaire
7. Quand faire attention ?

8. Comment ameéliorer la vie scolaire de
ces enfants ?

9. L'avenir

Qu'est-ce que I'achondroplasie ?

La petite taille peut avoir des causes multiples : elle
peut étre primitive ou secondaire, génétique ou
faisant suite a un traitement ou une autre maladie.
Les consequences de la petite taille peuvent
néanmoins étre analysées indépendamment de la
cause. Dans cette thématique nous avons mis

I'srrent cir ' arbhandronlacie i sct 1ing  rec
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S'informer sur
les maladies et
leurs
conséquences

Achondroplasie
ou petite taille :
BEP

Douleur

Maladies rares :
aspects
médicaux, BEP

Rendre |'école
accessible

Aspects visibles
de la maladie
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Achondroplasie ou petite taillef: BEP V<
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Mise en garde _
o S'informer sur

Le Conseil de l'ordre :

oo . _ les maladies et
des médecins 1. Présentation
rappelle que 2. BEP (Besoins Educatifs Particuliers) leurs
finformation sur la 3. Conséquences de 'achondroplasie sur conséquences
nature de la maladie la vie quotidienne et la vie scolaire
dont souffre 'enfant 4. Aménagements spécifiques Achondroplasie
reste a la seule 5. Eléments favorisant le projet scolaire -
discrétion des parents 6. Récapitulatif des mesures a privilégier P
et de I'enfant. Aucune P

: Obeésit
pression ne peut # .
S'eXercer sur eux a ce Presentation commune : BEP
sujet. Il existe de nombreuses causes et de nombreuses
Sil estimportant que formes de nanisme. La plus connue est N T ]

fenseignant puisse aspects

médicaux, BEP

: I'achondroplasie qui est un trouble de la croissance
connaltre et

comprendre les en longueur des os, lié au dysfonctionnement des

conséquences de la cartilages de conjugaison (cf. fiche médicale). C'est
maladie ou du

une maladie génétique qui apparait le plus souvent '6
haﬂdic&p Sur |E‘5 g q q pp p REﬂdrE I ECDIE

apprentissages, cela par mutation « de novo », alors qu'il n'y a pas accessible
he passe pas d'antécédents dans la famille, les deux parents sont _
forcément pas Projet

alors de taille normale. Dans les autres cas, c'est
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Association des personnes de petite taille (APPT)
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e Lonsell ae fordre L'Association des personnes de petite taille (APPT) agit en faveur de la

des médecins
rappelle que reconnaissance et de l'integration des personnes de petite taille. Elle

linformation sur la rassemble des personnes de petite taille et leur famille de tous ages et

nature de la maladie

de toutes régions de France. Elle assure des missions précises sur les
dont souffre I'enfant

ekt Sla sile plans médical, psychologique, administratif et social. Elle a également

discrétion des parents mis dans ses priorités |'information du public, pour contribuer a une

et de I'enfant. Aucune

cression ne peut meilleure intégration des personnes de petite taille dans la sociéte.

s‘exercer sur eux i ce L'APPT est membre fondateur de |'Alliance des maladies rares.
sujet.
Adresse
Sil est important que
lenseignant puisse 35 avenue d'Alfortville
ComiaRie ek 94600 Choisy-le-Roi

comprendre les
conséquences de la
maladie ou du

France

handicap sur les TEIEDhOnE
apprentissages, cela 01 48 52 33 94

ne passe pas

rcementpas  Adresse électronique, site web
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Service d'Assistance Pédagogique a Domicile (Sapad)

Mise en garde

Le Conseil de l'ordre
des médecins
rappelle que
linformation sur la
nature de la maladie
dont souffre 'enfant
reste a la seule
discrétion des parents
et de I'enfant. Aucune
pression ne peut
SeXercer sur eux a ce
sujet.

5l est important que
lenseignant puisse
connaitre et
comprendre les
conséquences de la
maladie ou du
handicap sur les
apprentissages, cela
ne passe pas
forcément pas
lexposé du diagnostic

<)

1. Présentation

2. Origine des Sapad

3. Organisation des Sapad

4. Public concerné et objectifs visés

5. Acces au dispositif et modalités de l'aide
pédagogique

6. Developpement actuel de ces dispositifs

Présentation

Les Services d'assistance pédagogique a domicile
(Sapad) sont des dispositifs départementaux de
I'Education nationale destinés a fournir aux enfants
et adolescents atteints de troubles de |la santeé ou
accidentés une prise en charge pédagogique au
domicile. Il s'agit ainsi d'assurer la continuité de
leur scolarité. Ces dispositifs s'inscrivent dans la
compléementarité du service public qui garantit le
droit a I'éducation de tout éléve malade ou

B =2 =
S'informer sur
les maladies et
leurs
conséquences

Cancers de
I'enfant et de
I'adolescent : BEP

Fragilité osseuse :
ostéogenése
imparfaite : BEP

Mucoviscidose :
BEP

Neuromusculaires
(Maladies) : BEP

Dépressions de

. ;5 g - - I'enfant et de
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Qui sommes-nous ? Rendre I'école S'informer sur les Connaitre le point de Travailler ensemble
accessible maladies et leurs vue des personnes
conséquences concernées

Rechercher Q
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