maladie des os de verre
« ostéogenese imparfaite »

Fractures (faciles, frequentes, a tout mome
Douleurs (méme en dehors des fractures)
Déformations

Deéficit auditif (s0%)

fauteuil, cannes




une histoire naturelle souvent
chargee préecocément

risque de fracture maximal dans les premieres annees
nombreux épisodes inoppinés

sejours hospitaliers (traitement médicaux et
intervention)

douleurs nocturnes
craintes parentales

mode de garde <3 ans délicat



Inclusion scolaire et fragilité osseuse / Ol

inscription a I’école, explications dés 2 ans,
importance de la phase préparatoire
organisation

— temps d’apprentissage

— trajets

— le midi et ateliers

— activités peériscolaires et sorties

— et sifracture.....

école ordinaire +++++ / IEM
Centres de rééducation en postop

communiquer, expliquer, échanger,........
nombreux outils a ce jour



Mon enfant rentre a I'école, comment faire

Vademecum démarches administratives

E) |

SCOLARISER
UN ENFANT PORTEUR
D'UN HANDICAP

Aak

L

Espace Neckor
maladies rares & chraniques

- Informer, expliquer, rassurer

- Directeur et enseignants

- Lien avec I'équipe pédagogique et si
besoin avec I’équipe éducative

www.tous a |I'école

S A TR
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tous a l'ecole

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

Travailler ensemble

Rechercher Q

Mise en garde

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

Sl estimportant gue l'enseignant
puisse connaitre et comprendre les
conségquences de la maladie ou du
handicap sur les apprentissages, cela ne
passe pas forcément pas l'exposé du
diagnostic en tant gque tel.

Cette information doit &tre 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 chague
enfant.

La consultation d'informations sur un
site web n'exonére personne de ses
responsabilités professionnelles, civiles
et pénales. Les personnes gui
s'inspireront des éléments publiés sur le

)

1. Présentation

2. BEP (Besoins éducatifs Particuliers)

3. Conséquences dans la vie quotidienne et |a vie scolaire
4. Aménagements spécifiques

I

5. Eléments favorisant le projet scolaire

6. Récapitulatif des mesures a privilégier

Présentation

L'ostéogenése imparfaite ou maladie des os de verreest caractérisée par une trés
grande fragilité osseuse. Elle se traduit par de multiples fractures spontanées
survenant a I'occasion de traumatismes minimes de la vie quotidienne. C'est une
maladie génétique affectant la production d'une protéine de 'organisme, le
collagéne, qui est un constituant important de I'os et qui lui confére avec le
calcium sa solidité.

BEP (Besoins éducatifs Particuliers)

Les répercussions des maladies sur la scolarisation peuvent entrainer des besaoins
éducatifs particuliers (BEP). Pour I'école, il s'agit en premier lieu de favoriser au

.- . . . '

HN = o
S'informer sur les maladies
et leurs conséquences

Fragilité osseuse:

I'ostéogenése imparfaite
Douleur

Maladies rares
(informations générales,

Ministére de la Santé)

Rendre I'école accessible
Elédve en fauteuil
Récréations

Danse

Sorties scolaires : la

préparation
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tous a l'école

Mise en garde

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

Sil 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 'exposé du
diagnostic en tant que tel.

Cette information doit &tre 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
responsabilités professionnelles, civiles
et pénales. Les personnes qui
s'inspireront des éléments publiés sur le

S'informer sur les
maladies et leurs
conségquences

Rendre I'école
accessible

Qui sommes-nous ?

concernées

Connaitre le point de
vue des personnes

) A A A

Travailler ensemble

Rechercher Q

édagogique a Domicile (Sapad)

o)

1. Présentation

2. Origine des Sapad

3. Organisation des Sapad

4. Public concerné et objectifs visés

5. Accés au dispositif et modalités de I'aide pédagogique
6. Développement actuel de ces dispositifs

Présentation

Les Services d'assistance pédagogique a domicile (Sapad) sont des dispositifs
départementaux de I'Education nationale destinés & fournir aux enfants et
adolescents afteints de troubles de la santé ou accidentés une prise en charge
pédagogique au domicile. Il sagit ainsi d'assurer la continuité de leur scolarité. Ces
dispositifs s'inscrivent dans la complémentarité du service public qui garantit le
droit a I'éducation de tout éléve malade ou accidenté. lls ont été mis en place par
la circulaire n® 98-151 du 17-7-1998.

Origine des Sapad

Les orientations du systéme éducatif francais depuis plus de dix ans favorisent la

rralavicatinm Adac Aamfrmts Ak adAlacrcamdes adbaindes Aa frmaihklas Aa ln masrA Avaliomess

Liens
Service d'assistance

pédagogique a domicile

(Sapad)

Service d'assistance
pédagogique a domicile, permet
d'aider tout &léve dont la
scolarité est interrompue
momentanément pour une
période supérieure a 2
semaines.

Pour connaftre les coordonnées
du service de votre
département, utiliser le lien

Sapad ci-dessus.

Convention-Cadre entre le
Ministére de la jeunesse, de

I'Education nationale et de la



MDPH.fr = mm=

Le portail dédié aux Maisons Départemenra!es des Personnes Hand.fmpées

Un site proposé par @rréd%

>

Actualités  MDPH, mode d'emploi Que ditla loi ? Boite a outils L'espace pro  Mediathéque

I Accueil

Dossier Mdph

@ download. peonverter. com

Daossier Mdph

* download downspeediest.com

Aide Personne Handicapee

& paramedica-association.org

Téléchargement instantané gratuit!
Téléchargement PConverter

Dossier Mdph! Téléchargement
DownSpeedTest

Aide personne handicapee 25 Ans
d'expérience a Votre Senice

L'actualité des mdph

Accueil

o Les MDPH s'adaptent
pour faire face a la
croissance continue de
la demande

o La Maison
départementale du
handicap féte ses dix
ans

o Handicap : la MDPH31
célebre 10 ans de
service public

L'actu du handicap

Bienvenue sur MDPH.fr

¢ Lancement du 1er
portail d’emploi orienté
100% handicap

o Handicap : la CNSA
lance l'expérimentation
du "dispositif
d'orientation
permanent”

o Chercher Fillon : les
normes logement
handicap, une "
absurdite " !

Créées par la loi pour I'egalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées du 11 février 2005, les Maisons
Départementales des Personnes Handicapées (MOPH) sont chargées de 'accueil et
de l'accompagnement des personnes handicapées et de leurs proches. Il existe une
MDPH dans chaque déepartement, fonctionnant comme un guichet unique pour
toutes les démarches liges aux diverses situations de handicap.

La personne handicapée est au cceur de ce dispositif de service public, grace une
réelle prise en compte de son projet de vie et une évaluation fine de ses besoins par
une équipe pluridisciplinaire, afin de reconnaitre ses droits 4 la compensation par
la commission des droits et de I'autonomie (CDAPH).

-u_fi:onsulter la liste et
'; les coordonnees des
9 100 MDPH de France

Chiffres clés

100 mdph en France

12 millions de Francais
porteurs d'un handicap

5,5 millions de Francais
se déclarent en situation de
handicap

850 000 Francais ont une

maobilité réduite

1‘5 millions souffrent
dune déficience visuelle

- >4
Dossier ©

Mdph
download pconverter.com

Téléchargement
instantané gratuit!
Telechargement
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@SCAR

Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS)

OSTEOGENESE IMPARFAITE
Texte du PNDS

Centre de Référence
Maladies Osseuses Constitutionnelles

Filiere OSCAR

février 2017

OSCAR

Protocole MNational de Diagnostic et de Soins (PNDS)
Ostéogenése imparfaite

Argumentaire

Centre de référence Maladies osseuses constitutionnelles

Filiere OSCAR

Décembre 2016

Centre de RéfEnenoe L= Caorestih Flltre OBEAR — Décembre XS

www.filiere-oscar.org




Education parentale
Kit- fracture
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