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FILIERE SANTE MALADIES RARES



« [En maternnelle] elle est entrée en
établissement normal. Mais a/gal/w que je
me balle, /wWMWMWW%’d/@
metloil encore des couches. Jls me disaient

“(fous comphenes, 5Lonaccef712]€enwn£/auw

ses couches / matebliyéo&’acwpl‘mla .

aulres”. ﬂw%/cwétaw calme, je leur ai

e/xpl' ; q,u&ga/rv’d‘(ultpa/s de lo, mawraise velonte [...],
elle éloit malade; etq,twlas couches d@ibutmﬁaww
elle ait 2 ans etdemx&ewq,w’el/@mcu'fﬁ elle en aurail

Z::f&u/w »

Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)

< [Elle est entrée en] école normale >

Maman de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

« Jai été scolarisée normalement a 8 ans avec des difficultés
a l'époque parce qu’il y avait encore les couches... donc ¢a

a été compliqué pour mes parents de trouver une école qui
accepte »

Anne, 35 ans (Exstrophie vésicale)

L école a la mission d’ accueillir tous
les éléves, quelle que soit leur condition.
{a loi établit que la propreté n’est pas
un critére nécessaire pour permelire
Uinacription d’un enfant en maternelle,
en tout cas a partir de ses trois ans.

Or; nous savons que souvent ce crilére
est évoqué par certains établissements
comme condition obligaloire. 7lu dela
de la non légitimité d’un potentiel refus,
il est important de bien faire la part des
choses.

Souvent les parents d’enfants en
situation de handicap parlent de leur
enfant en disant simplement

“iln’est pas propre” ou “il porte des
couches” . Ces formulations se prétent

a des malentendus regrettables, car

un trouble de la continence d’origine
neurologique ou malformative

peut étre pris a tort pour une forme
d’'immaturité, voire de mauvaise
volonté chez Uenfant, ou pour un défaut
d’éducation parentale. Bien expliquer
la situation déa la premiére rencontre
est tréa important afin que Uenfant tout
commne lea parenis ne se retrouvent pas
en difficulté !

<l n’y a eu aucun
probléme pour intégrer
) école maternelle,
méme avec ses
problémes de santé.

A Pépogue il y avait
encore la poche >

Maman de Frangois, 17 ans (Séquelles d’un
rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie
intestinale et mitrofanoff)

« [Aprés binscription] o
directrice de lécole, une
dame adsrable, ma dit :
“Vetre fille je laccepte
tout netre pessible pour
que son indertion se pasde
correcterment et quelle

se sente bien dans netre
a ew4 ans de maternelle -
pratiguement rion & redine »

Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)

< Il a été inscrit a I'école
le plus normalement
possible. |l est rentré a
Iécole avec une poche. Une
poche sortie du ventre : la
colostomie >

Papa de Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)



.. Une ngamsam@n
A mettre en place

«< Les toilettes étaient des
toilettes communes, [..] a
la récré ils emménent les

enfants aux toilettes et la
ils avaient vraiment pris le

coup, ’était devenu naturel, Lo dinectrice m'a donné un
méme les autres enfants ne  lureaw chan?e/z/ men
s’inquiétaient pas que Léna s en cas de/ /@
ne vienne pas avec eux. lls D MW [Tavais] une
ne se sont posés aucune fwtdfe salle exprés »

guestion [..]. lls avaient . v

. . 9 Maman d'Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)
bien compris gu’elle ne
pouvait pas aller aux toilettes
comme tout le monde et ¢a

s’est hyper bien passé >

« A lécole, on lui avait
fait un vanity que j'avais
acheté exprés. A lintérieur
il y avait tout le matériel
[nécessaire aux soins] »
Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)

Maman de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

<« Cyprien a porté des couches jusqu’a S ans, donc a I'école ¢a
n’a pas été simple parce ¢u’il y a guand méme le regard des
copains, il ne passait pas aux toilettes avec tout le monde
enfin voila... mais bon j avais une ATSEM super qui a bien joué
le jeu donc il n’y avait pas de souci >

Maman de Cyprien, 14 ans (Syndrome de Cat Eye — Malformation ano-rectale)

« Quand elle avail vraiment ‘

bwf»nw/awuefdhe&w?uaw
e//@aua,étdw adértu,tm
/u},w,de/s en/m/afsz/
venais lo chercher »

Maman de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

« Au début, c’est moi

qui devait intervenir. Jls
m’appelaient s’il y avait un
probléme, s'il y avait des
fuites. Parce que c’était une
poche avee de la colle, done
parfois elle se décollait et je

devais [venir] la changer »
Papa de Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

<

L école peut metire a disposition
d’un éléve en situation de handicap
des ressources en fonction de ses
possibilités. 1Ln’y a pas de mesure
banale ou insignifiante ! Un liew
adapté pour réaliser un soin, une
poubelle a Uintérieur des loilettes,
un simple verrow sur une porte,
Uaccés awx WC des enseignants, un
pelit placard... ce sonl des exemples
de mesures qui peuvenl changer
radicalement la qualité de vie a
Uécole, favoriser Uadhésion de
Uenfant a un protocole thérapeutique
contraignant, réduire le risque

de moqueries ainsi que le niveau

d’ anxiété et favoriser au final les
apprenlissages.

« s avaient mis un pelil local & ma. dispssilison pour que je

puisse en cas de besoin inlerwenin

FMW%M{»W

deqmmsmlwmm%m’aﬁdm5mm
W/dhmlw/@c&gzwuw/wpm Comme cétail des portes
avece des vilnes la mailresse m/afze/wwauf elle m/erwof/(wt
Remane; les éleves ne me voyaient pas. Remane sortait; je lui

&wscw.s Iasenda?o/@lwc}mw ca/v/w/alufw/z,tdwtem,lw elle

avail ew une fule; et elle rentrail dans sa closse... £ aucun

mement le cours navail élé (

de mon neg &l maithesse et Cétait bon... »

Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)

.. Je menlrais le boul



« A chaque fois
on essayait de
trouver des écoles
qui étaient le plus adaptées
pour moi. £t du coup le CP, la
primaire, ce n’était pas dans
mon secteur »

Romane, 27 ans (Spina Bifida)

« ffzﬁgcw [ de secteun ] w'était
pmadapte &wgavmtpow

da&wmw(rapcﬂwmmmm
ﬂ%cwqueﬁtpa&&mmuppm
loin mais voild... wa’étaitpa&
m@wﬁgceedesectem (’fewappa&

Lily, 28 ans (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide)

« €n primaire, on a eu
énormément de mal pour obtenir
un endroit ou elle puisse faire
ses soins. ) y a eu aussi Uhistoire
de la poubelle... au mois de
septembre j'ai demandé une
poubelle, elle n’arrivait toujours
pas... au mois de décembre j'ai
apporté la mienne... »

Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)

«L‘femédwémq,w)sw@nwn&dﬁ]n@’waﬁ/ditw
nermalement Elias devroil aveir des Toiletles avec
ses besoins. Qamut/e

un&pewbel/e/dxcé&fwwzx

suts allée o l'école, mm’wd@q,w’i/ n/’t/ cwaJIfmA Ia&ssbbddfe/ de/W

ca. Jly o Tellement deffectifs denfanls quen ne peul pas laisser
des Todletles spécialement pour Elias »

Maman d’Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

« Jallais dans les Toilelles des

fz/wé—a»

Romane, 27 ans (Spina Bifida)

«;f@éei/z/?uwldé//wuiaztd/w
maisen, é/me//zacenlbpa/z,gm
U narrive pas & aller aux
Totleltes o l'école, car soi il
z/a/de%i/q,ue/q,w’wu socl les
mailhesses Iw'/cti/wth,u@ca
UC la sont interdits... Partet
iltewuwlmgtemp/sdam/’écel&
SCWIM W)C sent sales en
ws, d ne Denc d
Pt 1 e et
gbafma cest laceident.
E le soir il o des ploies
[brilures aux fesses]..
Je ne sais plus WW))

Maman d’Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

« [gew’ai/pa&detedeﬁwd
pant.] Elles sonb pouw tout le
>

Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

« La CP€ est au courant...
done elle lui a donné une clef
des toilettes [séparées] mais
elle n’ose pas... elle ne veut
pas y aller »

Papa de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

«J’aime pas y aller parce

&) 2

gue ¢a fait comme si j étais
différente »
Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

« Genem!kmwnt(;em [aux
toilettes | pmdantfk&wm&,

Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)



« Aprés son opération [elle
était donc en fauteuil et/ il
fallait qu'elle ait la jambe en
extension tout le temps. Elle
avait un repose jambe. Qui
dit repose jambe dit : pupitre
pas adapté... Done je me suis
tournée vers l'école pour
demander comment faire ?...
[On m’a dit] “Oh bah je sais
pas... faudrait éventuellement
trouver une petite table”...
Normalement c’était a
I’€ducation Nationale de faire
des aménagements... Bref du
coup c’est moi qui ai acheté
une table de camping »

Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)

TLn’est pas rare que des longs mois

4’ écoulent avant que U école puisse
meltre en place des mesures aussi
aimples que peu couleuses pour rendre
possible ou améliorer Uaccueil d’un
éléve en situation de handicap. Cette
attente est une source de frustration

el de colére, elle accroil le sentiment
d’injustice chez U enfant et ses parents.
Parfois les parents devancent ce
probléme en financant eux-mémes
Uachat d’un petit meuble, d’une
poubelle, elc. 1L s’ agit d’une démarche
qui a pour objectif de contourner la
lenteur administrative pour permettre a
Uenfant de retrouver le plus rapidement
poasible les conditions optimales pour
aon accueil acolaire. Pour une question
de principe cette dépense incomberait

a Uécole ou a la mairie, mais sur les
dewx plateaw de la balance il y a une
pelite dépense d’une part, et d’ autre
part le bien-étre de lenfant ... difficile
de choisir ...

« )l a toujours deux changes dans son cartable et il n’a
pas besoin de demander la permission a sa maitresse pour
aller aux WC. €lle a connaissance de son probléme »

Maman de Enzo, 8 ans (Malformation ano-rectale)

« Lo dinechice m'av dit de

accident. (’,f’aj/djtd&wdbwchm
qawwmmpmwaitpaywt%
dans sen bureaw cav il est aw
vex~de-chaussée eb Elias sav
w’mbwmeum/mmmcﬁqw.
Qws’wtdanodi)bw’wﬁa%jﬂe
pa&cwuﬂe&auhe&aﬂaientw
denmndmdqubappw»temit

ce $ac. Jﬂw’agwmai&wum.
Denc ils se sont entendus avec
&wmaﬁb»empmwﬂehi&mm
Wdebda&w,nm@em..w
w encove duw mal o soutiv awec
femdwantMmMm{jm
qumwbiﬂwmaccident»

Maman d'Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

«<Au collége a Iinscription,
on nous a dit qu’un lavabo
allait étre installé dans

une petite salle a coté de

I infirmerie pour faire ses
sondages. Il va toujours
dans cette petite salle
ayjourd’hui - collége et lycée
sont dans les mémes locaux
- et tout se passe bien >

Maman de Frangois, 17 ans (Séquelles d'un
rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale
et mitrofanoff)

« [Quand jai besoin de me
fe demande dobord.
ZLe sac avec les couches est
che/}/a/di/wd?ulwdam la
fz/z,eméé/z,ea/‘mwi/w»

Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)



Et les

0y

A Ka ot Pam.

« J'ai dii arréter de travailler,
car je ne voulais pas que

ma fille aille dans un centre
[spécialisé] »

Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)

« flvant je ne psuvais pas
Travailler, école
m’afzpelaitt&ut/e/wnfml. Je ne
' m dans
ps gy
peu/z/w&ébwd&&pwu’ble,
/zafowﬁId//w sante d'€lias »

Maman d’Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

e —

{e handicap d’un enfant peut avoir un
impact important sur la vie familiale
el professionnelle de aes parents.
Souvent c’est U'un des deux qui
renonce temporairement a travailler;
tandis que Uautre doit mainfenir une
activité pour assumer financiérement
les besoins familiawx. Celle situation
a des conséquences qui ne sont pas
uniquement financiéres. Souvent

le parent qui a cessé de travailler
éprouve une souffrance et un sentiment
d’enfermement dans une situation
qui semble sans issue. 1L est important
de prendre en compte cette souffrance
dana U accompagnement paycho-
aocial des familles. T autonomisation
progressive de Uenfant est souvent
altendue avec impalience car elle
permet une évolution souhaitable
pour chacun.

«Je me suis dit que je ne pouvais pas continuer (je travaillais
en maison de retraite) et c’est pour ¢a que je me suis orientée
pour étre assistante maternelle : travailler 4 la maison pour étre
disponible pour ma fille au cas oi. Ca n’est pas un sacrifice, il
fallait que je trouve quelgue chose pour étre disponible >

Maman de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

Les

« A %ﬁﬁmt j awais de&ﬁmte& Ca
m’e&td@dwwwémpwnmbw
d'éhe completement tempée et g
me mettaib mab & Vaise. Un jous,
cav venaib de sonnev [les éléses]
voulaient tous faire la course
pmaﬂ%lﬁde@md&mj)&w
angev. g’abdétaﬂédmvitm&..
Jemi&wwh&éexh/léw,pa)uwm
jétais empée. Mais je nvétais

Romane, 27 ans (Spina Bifida)

Limplication des adultes dans

la prévention et le repérage des
incidents a U école est fondamentale.
‘Parfois les enseignants estiment

que cela ne reléve pas de leur role,
tandis que leur vigilance est capilale
pour soutenir et aider les enfants qui
aubissent des moqueries ou sonl en
situation de harcélement, ou dont
le handicap nécessite une attention
particuliére en collectivité.

les inci

« Parce W’g/m son probléme
o’%tqw’é/n&uwtpw&/wl’e/v
les couns. Denoq,uandd a
enwrie daller, aux Todlelles, d se
nelient; d insiste. EC des ﬁm le

tem,fw de serlin, d ya d%a/ des
dégﬂ?& »
Maman d’Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

« Des 6ew joublie [d'allev aux
toilettes ] & cause du tvavail »

Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

< Un jour il y a eu un incident
a Pécole et je pense gue les
institutrices, ¢a les a encore
plus rendues vigilantes. Il y a
un enfant [..] qui I’a attrapé
par le cou gui I'a serré un peu
fort. Sur un enfant gui n’est
pas malade ¢a v’ aurait rien fait,
sauf que lui il a fait un malaise.
Aprés il ne voyait plus, v’ arrivait
plus @ marcher... enfin bon voila.
Donc du coup c’est vrai que ¢a
leur a fait quand méme réaliser
gue son probléme de santé était
asse2 important >

Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)



« ﬂﬁaﬂkﬁt ‘on installe un
PAI. @wwﬁaﬁ;mPA/ »

Maman d'Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

«J’ai fait un PAl »

Maman de Khalil, 7 ans
(Malformation d’Armold Chiari)

Qu’est-ce qu’un PAI?
« [Lemploi dw temps

aménagé] Ca o été supev
%ﬂgdxwmebbw/mphw.

@wa/cemmeméxdzmpwdkw

en JGM/U‘[UI// 6&9‘!&(’}% ca v
commencé enw asil »
Papa de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

Effectuer des dén
ministratives

<« Depuis son intervention pour
enlever la poche, il ne garde
pas les selles, maintenant
c’est la fuite. A la rentrée
scolaire [suivant I opération],
Je me suis retrouvé blogué.

T’ ai expligué la situation,
Jai expligué qu’il avait
besoin de porter une couche.
Uinstitutrice a dit qu’on ne
pouvait pas le laisser entrer
a Pécole comme ¢a, gu’il lui
fallait un intervenant. lls
m’ont dit de voir avec

la MDPH, j’ai fait un dossier.
Aprés ils m’ont dit gu’il
faudrait avoir une AVS. I’ai
fait la demande aussi avec le
directeur, ils ont envoyé une
AVS et ils ont accepté que
Yanis rentre a I’école. C’est
allé vite. [Toute] I année
derniére il a eu une AVS.
Cette année il y en a une qui
a été désignée aussi, mais elle
n’est toyjours pas arrivée... »
Papa de Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

L $
s «
- 5525
) 4
Yy 4
- Yy
AVS / AESH?

«< |l y avait des cours ou

elle [ AVS] était avec moi.

Il y en avait d’autres ou je
n’avais pas envie gu’elle soit
la car ¢’était pas évident non
plus, on était quand méme
en plein dans I’ adolescence,
¢a va gu’elle avait un esprit
trés jeune, elle était facile a
intégrer avec mes camarades.
Mais on se sent trés vite
oppressé et puis on ne se
sent pas indépendant en
fait... »

Romane, 27 ans (Spina Bifida)

«[LAYS] me rappelle qucmd/
je dois pantin aux Toilettes ow
me dwn?e/z; avant lo, canline,
le matin ow le soir. [Pendant les
couns elle n'est pas avec moif
elle heste juste dans un endroil
mas je sais pas ot »

Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

«Ca a été une galére monumentale
pour obtenir une AVS »
Romane, 27 ans (Spina Bifida)



« J’(waiﬁ un ADS aw college
Gui maidaib parce que

‘ascensewv tombait tout le temps
en panne. Denc duw coup &
chaque 6ew ﬁaﬂmf/ pertev mot

il de 20kg... Le probléme
l&’A/US weétaib pas toub

fb temps—lfw mwewb absent,
cetaient mes de c&me
Gui me po’-tawnt le
de 20kg. & apm fes pw»enby
appefaww les miens le soiv e
disant que leun enﬁant avait mal
aw dos »
Lily, 28 ans (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide)

«< Au lycée, j ai pu passer
mon bac en 2 ans, ¢a m’a
aidé a prendre mon temps
et 4 m’occuper de ma

santé en paralléle aussi »
Lily, 28 ans (Spina bifida- Polyarthrite rhumatoide)

22 ol N
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‘Une demande d’ aménagement
des conditions d’ examen peut étre
adressée a la Commission des Droils
el de U flutonomie des Personnes
‘Handicapées (CDAPH) avant la date
limite d’inacription a U'examen. Ce
dispositif est valable pour le brevet,

le bac, les concours efc). Parmi les
aménagementis possibles, on peut
demander le temps majoré (tiers-
temps) ou encore U élalement des
(pour le bac uniquement).

memu&aide/pa&d/m
Wmmwwb&cﬁm@
nobwe état de sante

Romane, 27 ans (Spina Bifida)



ard Pam

< Les profs savent gu’elle

a un probléme de santé

mais ils ne savent pas ce
) ) [ )
gu'elle a. LUinfirmiére m’a

dit gu’il v’y avait pas de
souci. Elle a un probléme
de santé oui, mais elle
n’est pas tenue d’en

informer tous les profs »

Maman de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

Tes parenis craignent socuvent que

le fait de faire part aux enseignanis
d’un probléme de santé chez leur

ou une sligmatisation de leur part.

L eat toutefois important que les
difficultés spécifiques qu'un enfant
renconlre soienl correclement
expliquées afin qu’il ne soit pas
pénalisé a tort. Tes enfanis eux-
mémes, a partir du collége, expriment
un souhait de confidentialité au sujet
de leur handicap.

flttention : dana ces situations il est
possible d’expliquer a Uécole quelles
aont les conséquences fonctionnelles
d’une pathologie médicale, sana pour
autant évoquer un diagnoatic précis
qui, lui, reléve du secret médical.

« [P&w‘owfd
ala mamasd oL hamené

une F/W //a,o prise

sur le site [de lasseciation

en lien avec lo maladie]. Elle

moa dit c;w’ell@ étoil allée
se /wwu?rm/ sur internel.
Je me suis dil que cétail
vraiment bien, elle n'étail

e
S

Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)
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« flvee les mailresses je noi
pas ew de souci »

Maman d’Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

« J'ai expliqué au
directeur la maladie... »
Papa de Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)
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«O'l/l/ al an/.s//’auaw wn
pos que je sonle de couns
powr aller aux Todlelles. JJy
allois quand méme. Jai
éte en wnﬁ/d? avee lut Teute
l'année »

Frangois, 17 ans (Séquelles d'un thabdomyosarcome
0péré avec néo-vessie intestinale et mitrofanoff)

Malheureusement il y a

aouvent des incidents liés a un
défaut de communication. Un
professeur absent a une réunion
d’information, un suppléant lora
d’un arrét maladie, un turn-over
important dana les effectifs d’un
élablissement... Parfois c’est un
aimple probléme de mauwaise
compréhension d’ une situation.
le résultat peut étre grave pour
Uenfant, qui est < pris en grippe >
par un enseignani el se relrouve
dans Uincapacité d’inverser

ce cercle viciewx. Te secret est
d’encourager les enfants a
communiquer a la maison an
aujet de ces situations, afin que
les parents puissent reprendre les
choses avant qu’un trop grand
malaise ne 8’ installe.

< En maternelle il a été
absent 2 mois aprés sa
grosse opération. Quand je

P ai remis a I'école le premier
Jour il y avait une évaluation
de prévue et la maftresse
m’a dit gu’il arrivait un peu
“comme un cheveu sur la
soupe”. Elle ne Ia pas dit
méchamment mais faisait
quand méme comprendre que
¢a ne I'arrangeait pas. Je

P avais assez mal pris >

Maman de Frangois, 17 ans (Séquelles d’un
rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale
et mitrofanoff)

<« Jempmeepa/ulémuwup de

Smteutpazuwppmt
dxﬂmwmpwﬂlwwwdehpm
dwpwﬁemxm gepmebw/pﬂm
Whmdw&h&pmmm
J@pmavewdwd@uﬂeww
etdwcewppemdwbmmm
mgwupex,peumdwwmhwde/
dex}emo’étai/twnwﬁquém
niveaw des absences, aw niveaw
de tout ¢ca... »

Lily, 28 ans (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide)

« &lle a eu du mal avee certains profs notamment
a cause de ses nombreuses absences »

Papa de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

« ... ik sui ma

de/.s&m e//e/d'mtunfwat/aew

ér/waie
&WW /a/fmog'd@nwﬂw W/ewm des

Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)
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« Malheurewsement les couches débordaient; Ul/
pos aller me env inlercours. Des fois ca fuyad; el
i y avail laurésle sur /efwnl‘almq,wbse/ veyail: Plus dune
fots ca s'estvu... Done lo honle »

Anne, 35 ans (Exstrophie vésicale)

«Ma,/mum;e‘/w seconde jai
w(zeaxw&ufw//’whenc% el o [0

mW/wM@SWwM
L
O'

devant Teule lo classe alons
q,w/'.e/rv’d'cw.s pas lo: que o

m’MpaAneﬂnle/@
ne vienne en couns.
(est les aulres q,u,dnw/’wd}
dil: o movail vraiment
Afa,étdwma/»

Frangois, 17 ans (Séquelles d'un rhabdomyosarcome
0péré avec néo-vessie intestinale et mitrofanoff)

< Jai intégré le lycée en internat. L’infirmiére scolaire
[au départ], ne voulait pas que je sois interne car elle
estimait que les sondes que j avais sur moi pouvaient
inciter les éléves a s’en senvir... Pour quoi faire ?

Je ne lai jamais compris. Mes parents soutenus par
les CPE et guelgues professeurs sont intervenus et J ai
pu rester a I'internat, m’intégrer et me faire des amies
gue J'ai encore aujourd hui >

Luna, 30 ans (Exstrophie vésicale)

-

« Les profs voulaient que je redouble a chaque fois,

ce sont mes parents qui poussaient pour que je passe »
Lily, 28 ans (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide)

9288

« Un jour il y avait une sortie scolaire, ils allaient voir
une piéce de théatre. ]’avais bien dit a la maitresse,
puisqu’ils ne voulaient pas m’emmener, “attention,
c’est 4h [maximum/] entre 2 sondages”. Je l'ai sondée
juste avant de monter dans le car en me disant qu’a
18h ils devraient étre rentrés. Sauf que ce jour-la

ils sont rentrés a 20h80 a cause des bouchons sur

la route. Le lendemain ma fille avait 38,5 et le jour
d’aprés 40 [de fiévre] : direction Uhdpital »

Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)
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« C'est vrai qu'au niveau

de l’école ils ont été trés
compréhensifs... s se sont
impliqués »

Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)

« Jls sausent que si Léna o besoin
d’allev aux teilettes, si elle leve
ﬂwmaiwetqw’eaeditj’m}mal}aw
ventre, elle soub »
Papa de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)
Uoublie. Te soutien empathique a
U éléve dans sa globalité, au-deld
« Un de ses profs l'a vraiment de ses performances scolaires et
pris sous son aile. £’'année de ses résultats, est une clé pour
suivante il a méme demandé a Uamélioration de U eslime de soi
étre son professeur principal » S D S 2
handicap.

Maman de Frangois, 17 ans (Séquelles d’un
rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale
et mitrofanoff)

« On a un code avec ma mailresse - en cours, elle me met so, main
swe [epaule; ca veul dire “pense & aller aux Toilelles’. Des fots jry vais,
d%&mie/ﬁau/wf&/ “nen” awvec lo téte »

Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

- -
0

g "
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« &n maternelle, il fallait toujours des mamans pour accompagner
les sorties scolaires et moi, j'y étais systématiquement pour que
Romane participe vraiment a tout.

Je me souviens de la fois ou elle a fait sa pyélonéphrite alors qu'il y
avait une sortie au cirque de prévue. Romane était a l'hopital et tout
les jours, la maitresse me téléphonait pour savoir si elle serait sortie
a temps. La date approchant, elle a carrément appelé Uhdpital, elle
voulait absolument qu’elle soit la. On est sorties la veille ! Le jeudi
elle est sortie de Uhdpital et le vendredi on était au cirque »

Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)

« Jai parlé [de la maladie a la maitresse] un peu avant la remise du livret
du Jer trimestre et du coup elle en a pris vraiment compte. Elle a mis
Rhalil sur le Ter rang dans la classe. Elle m’a dit qu'effectivement elle avait
remarqué qu’il était trés déconcentré et qu’elle allait faire attention a ¢a.
Franchement c’est une super maitresse. Elle a vraiment pris le temps avec
lui de lui expliquer, réexpliquer plusieurs fois »

Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)

23
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b 4
b i il e o o

< J?hpbm/cepamqm
W@u@m@mmﬂw

pwﬁﬂwmebtentmﬁgne»

Frangois, 17 ans (Séquelles d‘un rhabdomyosarcome
0péré avec néo-vessie intestinale et mitrofanoff)

« QMUM@MMO’M/@WU:/W/M
évaluations d@ém/damwe/ Denc lo maitresse m'a, dit
q/wd/@/wWmew ser les évaluations o
son relour. gwdamnentz/ o plein de thucs quil n'a pas
swear co o e vw quand, d nétait pos la. Elle lui o foil
WWW le principe. Denc elle m'a dit
/e/rvax/lna/.snm%dne/swmtfw/s /@W(//wvm q,wbl
navold pas éle évalué. EU voild, comme g il nest pas
penalise. o’l/neée/zwpaA mwmlaam%bdaxétespmé.
Ce/n/’at d@st

S/I@Iwoa/nws de bonnes d@é&vo&’mnée/:
cétail une bonne année scelaire, nw/g/zés%pdi’bs
soucts datllention »

Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)

« J'ai été tout du long de
ma scolarité absente trés
trés réquliérement parce
que j avais des interventions
compliquées qui duraient
dans le temps. Ca a été
trés compliqué. Toute la
primaire j'ai eu des profs
hyper compréhensifs qui
m’ont suivie, j'avais méme
une maitresse de CM) qui
était carrément venue me
voir a U'hopital... Vraiment
des gens supers ! »

Anne, 35 ans (Exstrophie vésicale)

« Dan@éanneeun}&u/b

jai été absente pendant 3
semaines et duw coup javais
pewr dy retourner. Parce que

Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

<« Maintenant je trouve
gue ¢a va mieux mais

il y a quelgues années,
avec les fuites, I'école
m’ appelait tout le temps
pour gue je vienne le
récupérer. Quand je le
récupérais, il pleurait. 1l
ne voulait pas, il disait
gu’il ne voulait pas rater
les cours >

Maman d’Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

< De la 6¢ a la S¢ niveau
notes c’était niguel. Par
contre la G°... Je m’en
sortais bien jusqu’a ce
gue je sois hospitalisée.
On essayait de me faire
parvenir les cours mais
c’était compligué [...]. Du
coup Jai commencé a me
sentir partir au niveau des
cours... I arrivais pas a
rattraper mes camarades >
Romane, 27 ans (Spina Bifida)
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« C'est plus la crainte d’étre
jugée par les profs, par

les éléves. La crainte de la
moquerie. Dés qu’elle sent
qu'elle a mal au ventre,

elle ne cherche méme pas

a comprendre, elle va a
Uinfirmerie et elle veut
rentrer. Mais le probléme
c'est que dés qu’elle casse le
rythme, elle a beaucoup de
mal a retourner a l'école »
Papa de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

< [Pour son opération] Il a
été absent un mois et demi
a peu prés. On a repris en
demi-journée d abord pour
voir comment ¢a se passait.
Ca a été mais c’était un
peu difficile la I*¢ semaine,
il avait du mal a supporter
le bruit. Les camarades
faisaient trop de bruit et
en plus mangue de chance
le jour oa on I'a remis a
I'école c’était le jour de la
chorale ! >»

Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Armold Chiari)

Dana les situations d’ absentéisme
Jréquent, méme en U absence d’une
véritable phobie acolaire, souvent la
plus grande difficulté pour U éléve
réside dans le fait de retourner a
Uécole. Plua Uabsence a été longue,
plus le retour d’un éléve est remarqué
el attire les questionnemenis des
camarades. Celles-ci sont parfois
bienweillantes mais touchent Uenfant
dans son intimité, le metient en
contact avec des émotions difficiles.
leretour a lécole doit donc étre
correctement accompagné dans
tous ces volets, qui vont au-dela des
aspects purement pédagogiques.

{e paychologue acolaire et lea
instituteurs peuvent étre mobilisés
pour accompagner U éléve et faciliter
aon relour: Par ailleurs, une reprise
des cours a mi-tempa peut parfois étre

«J’ai longuement été
hospitalisée suite au
traitement chirurgical,
J ai pu suivre les cours
aussi bien en primaire
qu’au collége a I hapital
grace au lien fait entre
le service viscéral de

I hépital et I’ égquipe
d’enseignants

des établissements
scolaires »

Luna, 30 ans (Exstrophie vésicale)

« Yavait un éléve a
chaque fois que j’étais
absente... Bon je sais
qu'il faisait pas ¢a
méchamment, moi je le
prenais a la rigolade mais
a chaque fois quand je
revenais il m’appelait

“la revenante” et puis un
jour quand on rentrait
du sport il se moquait
d’autres personnes,

je lui ai dit d’arréter

de se moquer et puis
apres il m’a dit : “Toi
tais-toi parce que t'es
pratiquement tout le
temps absente”. Céline,
ma meilleure amie, lui a
dit “de toutes fagons tu
sais méme pas pourquoi
elle est absente, c’est pas
ton probléme donce laisse-

la tranquille” »
Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)
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<« Moi j’arrive pas, enfin
J aime pas, je sais pas
comment... j’ arrive pas
a expliguer. Je trouve
pas les mots... lls savent
que J ai une maladie
mais ils cherchent pas
les conségquences. lls
m’ont déja demandé
comment elle s’appelait
[ma maladie] mais
quand je leur dit le

nowm ils trouvent ¢a un
peu bizarre parce gu’ils
en ont jamais entendu
parler... >

Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

D

-

Expliquer la maladie  ses
camarades esl souvent un désir vécu
avec une grande ambivalence par
les enfants, notamment a partir du
collége. 1Ly a des enfants qui ne
veulent pas, d’autres qui veulent
mais 'y arrivent pas, d’ autres
encore qui ne savenk pas comment
Jaire... parfois les trois cas de figure
asont présents en méme temps !
Laccompagnement psychologique
de lenfant en situation de handicap
peut permeltire d’aborder ces
queslions qui onl un impact sur
Uimage de soi et sur la socialisation.

« wmtd%pﬂ&“m%wantd%meq,um , dans lo
c&u/u(,/Dem’/ lo. mailnesse o parlé avec toul le monde

[les éleves] /e pense... »

Papa de Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

« [wmmgam] Vont appris [ma maladie] parce quun
pwf}weﬁmyémpewde Sbriefen... Joub le monde se demandait
“Mais ponquoi elle wa pas le droit: de faire de sport...
etpew»qawbnmchinetpewmwbmw? »

Anne, 35 ans (Exstrophie vésicale)

« Quelquefois je rate des cours pendant quelques minutes.

Comme la derniére fois quand on était rentrés dans la
classe, quelques minutes aprés j'ai eu mal au ventre done
je suis parti aux toilettes, apreés j'ai dii attendre parce
que ¢a sortait beaucoup. Aprés ¢a a sonné et apres la
réeré ¢a me faisait toujours mal, tout le monde se posait
des questions : “Oi t'étais passé ?”, tout ¢a... A chaque
fois des questions. Méme par exemple demain quand je
vais retourner a l'école tout le monde va me demander
“Qu’est-ce qu'il y a ? T'étais parti ou ?”. Je réponds juste
que j'étais a U'hopital, c’est tout »

Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)
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<« Avant j’ avais... Dans
mon ancienne école

J avais ma meilleure
amie qui savait tout et
puis elle a tout répété
aux autres. C’est pour
¢a, aprés j ai eu des
mogueries. Avant qu’elle
raconte personne n’était
au courant, aprés je ne
sais pas s’ils sentaient
[les odeurs des fuites].
lls me disaient pas >
Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

« [Mes copains] ils
savent mais ils se
moquent pas de moi.
C’est dans les autres
classes en fait [qu'ils

se moquent]... »
Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

<« Mes amies elles posent
Jamais de guestions »
Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

30
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« [Avant qu’on leur explique/
ils étaient au courant qu’il
était malade, par rapport

au sport par exemple, il ne
pouvait pas tout faire. La
maitresse leur avait dit qu’il
avait des petits soucis de
santé mais elle n’était pas
rentrée dans les détails »
Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)

«< Jai pas trop le souvenir
de comment ¢a s’est
passé pour mon intégration
au début, il me semble
pas gu’on avait vraiment
expliqué les choses »

Lily, 28 ans (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide)

« Je sais quinais elle a du mal avec sa cicatrice. Toutes ses
copines ne sent pas aw courant de teut, iy a une sw dewx
capines qui sont aw courant. Je pense que plus. tard elle
labordera. La, petite, cest plus difficite. Bon elle ne racentera
pas ca aw premier venw non plus. Autant les enfants pewvent
étre mequeunrs sun des choses, mais je les trouve assey tolbrants
suk ces problemes—la »

Maman d’Anais, 13 ans (MAR-VACTERL)

« L’école de mes enfants est labélisée “éco-école”. Donc
chaque année les éléves travaillent pendant une semaine
banalisée sur un théme particulier lié au développement
durable. Cette année, il se trouve que pour les CP c’était le
théme du handicap. Pendant une semaine les enfants voient
des intervenants, des films, font des sorties... Alors [quand j'ai
su ¢af j'ai sauté sur le directeur, j’ai dit “Ecoutez, j'ai tout ce
qu'il vous faut ! Est-ce qu’il serait possible d’organiser quelque
chose ?”. On m’a répondu qu’il n’y avait pas de souci [...]
avec une autre maman on a fait une matinée dans les deux
classes de CP [...]. On a essayé de leur expliquer un peu ce
qu'était le handicap, en essayant de se mettre a leur niveau.
On en a profité pour diffuser le dessin animé “Rare, Invisible,
mais Vraie, la Maladie de Léo”. C’était trés bien on était super
contentes parce qu'on a vu qu'ils avaient bien assimilé le
message, c'était chouette. On en a profité pour dire que Khalil
allait se faire opérer de cette malformation. Done ils ont bien
compris ce que c¢’était et du coup ils lui ont posé des questions,
ils ont parlé un petit peu avec lui. Lui il était tout content de
pouvoir en parler avec ses camarades de fagon libérée »

Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)
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« gu&te mes copaing. Faijuste < Les questions de ses copains
liqué CZEW qgmd/ c’étaient : Est-ce que ¢a fait
exp que

mal [l'opération] ? ; Est-ce

Jj éhais né javais un huc wuge ” ; oatrice ?
u’il va avoir une cicatrice ? ;
suv le ventre [l colostomie, i ” . ’
s ile L o J Est-ce qu'il va revenir et
apves ils onb un pew ugsfe. quand est-ce qu'il va revenir ? ;

LS S . “« A,
A’PWJ ai juste dit “Avéle cavse  comment il allait étre quand
4 ” 4 AL 2 . . . Je
60417 pas eb ils ont avéte » il allait revenir ? ; Est-ce qu'il
Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale) a[[al' t etre diﬁ'érent 2>
Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)

< En derniére année de maternelle, il y avait toujours

ces mogueries, ces petites différences avec les autres
enfants. Un jour jai dit é la maitresse “si vous voulez gue
ca s’arréte et si Romane est d’accord il faudrait qu’elle
expligue aux éléves sa maladie”. Parce que finalement les
enfants sont méchants avec elle parce qu’ils ne savent pas.
Et donc la maitresse au moment de la collation du matin
a demandé a Romane dexpliguer pourguoi elle marchait
sur le talon, pourguoi quand la classe va aux WC, elle se
lave juste les mains et ne fait jamais pipi. Les enfants
avaient repéré ca... Et donc elle a expliqgué sa maladie aux
enfants, et comme par miracle, y a eu un déclic, aprés
elle a eu des copains, des copines... »

Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)

<

Déa Uentrée a l école maternelle,
beaucoup de parenis redoutent les
moqueries des camarades vis-a-

vis de leur enfant en pointant la
méchanceté dont certaina peuvent
Jaire prewve. Maia il faut aussi
pouveir comprendre ce phénomene
autrement afin de Uexpliquer
correctement a Uenfant. Tes pelits
asont avant loul trés observateurs

el remarquent rapidement ce qui

est différent chez les autres. Teur
premiére réaction vient d’une simple
curiosité, parfois d’une crainte

de cetie différence. la capacité a
ressentir de U empathie et a se melire
a la place des autres est encore
[ragile a cel dige, et lea remarques
pewvent donc étre blessantes sans
qu’'il y ait une volonlé de nuire.
D’une part, il est important

d’ aborder tous ces aspecls au
préalable avec Uenfant en situation
de handicap, afin qu’il ne soit pas
aurpris des éventuelles remarques
des aulres et puisse y réagir sans
agressivité lorsque celles-ci ne sont
pas malveillantes. D’ autre part, U'un
des roles de Uécole est d’ éduquer tous
les enfants au respect des autres,
indépendamment de leur situation

« Quand elle a eu des
problémes en CMJ je lui ai

2 )
proposé d’aller dans sa classe
expliquer comme quoi elle
avait un souci... Ca a été un
refus. Je pense la peur d’en
remettre une couche... »

Maman de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

<« Surtout les gar¢ons

en fait ils me posaient
plus de guestions gue les
filles. Et je répondais que
¢’était pas leurs histoires
mais pas méchamment.
Je le disais pas
méchamment, je voulais
Juste pas leur expliguer >
Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

« geﬂ’al}dii}(jmtedummfb

[fille] et elle a juré de pas
le dire s

Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)
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Romane, 27 ans (Spina Bifida)

« A lécole, g se passe bien »

Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

<« Au final j’ai eu beaucoup de
difficultés méme en termes
de relations parce qu’en
fait I'école ne voulait pas
du tout gque je sorte dans la
cour, pour eux ¢’était trop
dangereux. lls voulaient pas
gue je me fasse bousculer,
donc j’étais tout le temps
a Pintérieur. Forcément mes
copines elles avaient envie
d’aller a I extérieur comme
tout le monde... Donc voila
J étais tout le temps en
décalage avec les gens >

Lily, 28 ans (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide)

Parfois les enseignants qui
accueillent dans leur classe un
enfant avec un handicap ne
connaissent pas suffisamment les
risques associés ou ses besoina
apécifiques. 1L en découle une crainte
confuse d’un danger indéterminé
qui induit une surprotection non
nécessaire, source d’isolement el de
discrimination, bien qu’elle vienne
d’un bon sentiment. éncore une fois,
expliquer correctement la situalion
el comununiquer clairement autour
des besoins de Uenfant permet
d’éviter ces situations regretiables

.

A

« Comme elle wanmivait pas
o 9’m/teg»m' copen elle asait puis

Uexcuse ‘Zr’ow mal aw centrve”

[pemdmandmdevm&m
chevchen]. Un moment denné

prmw’eﬂemw(jmw

Quandeﬁequweﬂb(wmt
ma,ﬂmwenm(ppmexwe“@

wavmtpa&ﬁmwmntmaﬂm
venbwe »

Maman de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

« Pas de probleme
dwdzgmhm

Frangois, 17 ans (Séquelles d'un rhabdomyosarcome opéré
avec néo-vessie intestinale et mitrofanoff)

« Avant j'avais pas le droit
de sortir parce que tout le
monde se bousculait dans

les escaliers. Done moi je
devais rester dans une classe
pendant la récréation. Ca me
dérangeait pas parce qu’en
plus la cour elle était toute
petite »

Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

« ) est trés apprécié
par tout le monde.

) est toujours élu
déléqué depuis la Ge.
Tout le monde l'aime
bien. Parfois méme les
professeurs se plaignent
parce qu'il fait rire les
autres »

Maman de Frangois, 17 ans (Séquelles d'un
rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale
et mitrofanoff)
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« Dans la cour [de maternelle/
J'étais confrontée a certaines
violences d’enfants. Des
violences physiques. ]’avais pas
beaucoup de moqueries a part
2 gamins, des vraies teignes.
[...] Je boitillais un peu du pied
gauche, ¢a se voyait, c’est pour
¢a, ces 2 gamins-la quand ils
passaient a coté de moi ils
m’imitaient, il y avait de la
moquerie [...] Quand j’allais en
réecréation, ils venaient et me
tapaient dans les jambes. Quand
Jje les croise aujourd’hui ils me
font des grands sourires...»
Romane, 27 ans (Spina Bifida)

E{’a'vétéuicthqwdehwwéﬂerww

pwuﬂe&mﬁantfdwpummetdw
qmwmequawwtdemmw

cause des couches. Les enfants s
éemhaielwwnewmpa&mtpm
demebwnmes'vjesentai&ﬂ’wm.
Eb [aussiy] MWdemdénmche
camfwmmdehamhement@w
W pwm/’appe&)}u “canand boiteux” ...
G’l&wd&»pefu&éuémnwdem
parents eb des enseignants, les
oh;ﬁﬁmwtwentetemp(denwnt
constatées eb des sanctions
pwmmcéw»

Luna, 30 ans (Exstrophie vésicale)

«Le collége ¢a a été les 4 pires
années de ma vie parce gue j’ai
subi énormément de mogueries.
Un jour il y en a gui se sont
amusés a fouiller dans mon sac
parce gu’ils avaient des doutes,
et donc du coup ils ont balancé
en plein hall du collége les
couches. Mon surnom pendant
4 ans a ensuite été “Pampers”.
Ca a été super difficile, je me
suis faite taper, je n’ai pas eu
de copines pendant 4 ans... Ca
a été une horreur. Je n’en ai
pas parlé a mes parents »

Anne, 35 ans (Exstrophie vésicale)

« On a vu qu'il y avait eu un
changement de comportement
quand elle a dit “je ne veux plus
manger a la cantine”. On s’est dit
que c’était bizarre... Puis elle a
commencé a se renfermer sur elle-
méme... £t elle a avoué a son papa
qu'ils étaient 8 apreés elle, ils ont
commencé a lisoler, puis aprés il
y a eu les insultes. Elle s’est quand
méme fait traiter de sac a merde...
&t il y a quelques mois elle nous a
fait une lettre en nous avouant qu’il
n’y avait pas eu que des insultes, il
y avait eu des coups »

Maman de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

<

Tla vigilance des adultes est
pour prévenir les situations de
harcélement. Parfois un éléve
adopte des comportements agressifs
en réponse aux sollicitations des
aultres car cela lui semble la seule
aolution possible, lorsqu’il se sent
seul face a son probléme. Une

el leurs parenls, el enire ces derniers

et Uécole est bien siir trés importante.
Mais méme avant d’étre informés
d’une situation de harcélement, les
enseignants se doivent d’étre attentifs
el d’observer les interactions entre

les enfants. &n outre, il est utile qu’ils
questionnent directement des éléves
dont ils connaissent la fragilité car les
moqueries ont lieu souvent a U abri des
regards.

« Au collége, je me suis rebellée

en étant violente envers mes
harceleurs, ce qui a remis les choses
en place. Je ne dis pas que c’est a
faire... je ne sais pas »

Luna, 30 ans (Exstrophie vésicale)
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« Les conséquences de ce
harcélement font que c’est
plus compliqué aujourd’hui
de la mettre a l’école.
Apreés, on a décidé de
déménager »

Papa de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

< lls m’ont appelée, ils
m’ont crié dans les oreilles,
ils se sont mogués de moi,
ils m’ont dit des insultes...
ils se moguaient de ma
maladie, ils disaient des fois
n’importe quoi... >

Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

« Ifﬂ%azpwwdmda&met
dequlwse de moi
[..] je veuxs pa&mpmlwv »

Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung]

« /Qummwan,we/de/
R e e
“Ces bele” »

Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

s
« Moi au départ j'avais envie de

choper les gamins. [Quand j'en
ai parlé a l'équipe enseignante,

<4 A

on m’a réponduf “Oui mais vous

comprenez Madame, la c’est

pas aux enfants qu’on doit faire

U’éducation, c’est aux parents”.

Ce qui nous a aidé c’est quand

j'ai appelé le numéro vert, quand

J'ai expliqué la situation de Léna
) . . ({53 . »

et que j'ai dit “je suis perdue” »

Maman de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

«ﬂfz/ws ﬂopmatwn/clét/

de le reltrouver donce ca
s'est bien passé »

Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)

«lls m’ont fait une lettre »
Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)

< Quand je fais mes soins,
mes amis m’attendent avant
d’aller au sel

Frangois, 17 ans (Séquelles d’un rhabdomyosarcome
0péré avec néo-vessie intestinale et mitrofanoff)

« Quand/i!}a/étéﬁmpitaﬂ&é
wmépendwmd’aiffeww,
mwﬁabtmpeﬁbwwmm.&
pukpendawbmabmwy
demandaient & la maitresse
eyb-wqw’waﬂkzitwomt}'u,
qwrﬂaﬂmt@m

Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Amold Chiari)

« Cest elles qui

m /"aj/
besoin daller, aux Totlelles sw
senlin un F,etct pew ma/whe/z/

« Elle a une copine qui lui avait
dit “moi je m’en moque de ta
maladie t'es ma copine” »

Papa de Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

« fmtp&ﬁlhnf/ cest surloul de
bien savetr choisin ses amis »
Nicolas, 10 ans (Maladie de Hirschsprung)
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Plusieurs enfants qui ont connut
des situations d’isolement et des
difficultés de socialisation au cours
de leur pelite enfance décrivent un
changement positif a partir du
collége ou du lycée. On se focalise
aowent a tort sur les difficultés
apécifiques liées a U adolescence
lorsqu’on a une différence. Malgré
celles-ci, a cet dge les liens amicaux
sont indéniablement plus profonds.
On n’est plus amis juste parce
qu’on aime jouer ensemble, mais
parce qu’on &’ intéresse davantage
a lautre, au-dela de son apparence
physique. Tes jeunes développent
leur capacité d’ empathie et
apprennent a faire corps ensemble.
Ce sentiment d’appartenance
groupale et d’ acceplation est un
soutien fondamental dans la
conslruction de a0i.

L L

< En primaire, ma meilleure
amie me faisait vraiment
me sentir normale, en plus
de ¢a elle a fini par partager
avec moi gue la nuit elle
avait encore des fuites. Au
final elle se sentait aussi
handicapée que moi >

Romane, 27 ans (Spina Bifida)

« Le/lycée g v été les meillewres
années de ma seolanité. Ca
a/étéawtep,j’awwm}édw
copines, j'ai vussi un pew pM
m’accepte/v, etpw'&wddxm%
wuche&j’wwh&ai&dﬂwdi&sﬂmuﬂ@u
omwpﬁwﬁauhm%cwfe&

mieux »

Anne, 35 ans (Exstrophie vésicale) ’

<« Urwﬁebyga/umﬁmbdeﬂ’éwk

Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

Les cours

< ge le pratique bien »

Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

« Quand J’e/tau‘r e primaire
[...] les élewes ne comprenaient
pas pamqum jew ‘allais pa&
en 9pe’ut. epeque nwasais

CGWWI/ >
Lily, 28 ans (Spina Bifida — Polyarthrite rhumatoide)

« Aw niveaw du
5peﬁ17 JM/MGVM
de/s dwzzbso//wd'e/leaznuq,w

de choses. £}
a/cle/ole/s la maithesse me
demandail 5’ avail le dreil sw
pos deﬁm/w Pa/z/e/wnlee/, le

. Elle ma, dit * ‘estree que

e lexclus etement dans
une aulre classe avec une aulre
mailhesse ow estce /@/ULCIUAP’
Je//w}ax}d&?q,ubsve//e/fzwmw
I'inclure dans leglwufwet/wo
denner une aulne tache co serail
bien... flors dwceupdkwsaﬂ?
arbilne. Y élail content »

Maman de Khalil, 7 ans (Malformation d’Arnold Chiari)

«<En 6° : on arrive avec le dossier médical et le certificat médical
pour la dispense de sport et le professeur nous dit “chez nous

il ’y a pas de dispense pour inaptitude au sport. Moi j’ai été
éducateur sportif dans un centre pour handicapés, votre fille je

sais ce qu’elle pourra faire ou ne pas faire”... [...] Elle a fait UNE
séance de sport et le professeur a dit “Bon les prochaines séances

de gym, vous pourrez garder Romane chez vous...” >

Maman de Romane, 27 ans (Spina Bifida)

« Jomvafait faire duw chesal diargon. fe me suis cassé le dos en 2 »

Romane, 27 ans (Spina Bifida)
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Le mot de la prof de sport adapté !

« &z/F/wwcpa Wé&b&v’%éM%@u@d/MmWW
uxvhamiwapdedﬁd?wmnmmdeshdapte/vwmwuxaux
5pw$eata de//’ulgnnt. C’%t/wméfmchwafwwv/e/ sporl &

I’écola I’WM@ZM inclus aulhzvtque/pmsébladam les

des cafuwd’e/s w/amﬁada/ute/s de l'éléve.

Ces spécificités doivent Toujouns élne précisées dans le
cadre diun PAI.

Les instituleuns elles professeurs de sport ne sent pas
2 les activilés spentives

. I existe dailleurs une Telle
) «;w’é/ est Lm,fzmsé()lo de Tous les
adaf;hw/’acﬁu%d//’uw s peuvent se
du médecin scelaire ow de I'infinmié
scolairne 8'ds le souhaident, Mais la c/e&de/twt/w‘ste/potw
met la, nduMéenaueo/aW/& (In dwlegtw instouré
dés le débul, stmsébl&want/a//md)zé@ enlhe
/’en/seégzwnt el la W/@ est ésndanwnfal exfz/é(;ue/z/ le
contexte; les aptiludes, inaplitudes el bien appréihender les
cours despentpmle//w.st@dexlhmw

muﬂ/wwmwni}pa/s wfmepmwﬂ?fza/zle/z/awéwvd%

étoblissements scolairnes. Leur réle consisle a
/%paMdamlwcenﬂzmd’é, /a/nu'/wwlala,wew/a/
w—décewehhdaln,ow»tialm p&u/z//a/f;/mﬁq,u&d/’ww

un réle d'intermédiaine entre l'école et/wérami//e/mcm de
némswéwdewﬂbmwnwni}s fzmijw el nassurer
/mecgnmisu@/awpaa’t&d&/é/éwet/awzdﬂemdm
mwmewldmdeﬁmw/@dneibd’a//wmd&
leaw plus 5menf/cfu&/e/.s auf/a%ewqwdfwutcwmbum
de s'absenter, aux ([)C. gncmunexém une benne discussion
est sounvent la necelle duw succés.

gném c/n&ﬁaut/anm WMW/'MFIWM(],WM
ibaf&u/w /Le/stwu/vplm}si/z/!»

Déborah Fuchs, Enseignante en Activité Physique Adaptée

Déborah Fuchs propose des séances d’aoﬁk%phqs@wadaﬂh@fw
SWM@M/@W@WAMWIMW de 13 & 25 ans.
g//owoda séances personnalisées mcw%smmtéauwla, santé et
lewrs potentialités.

Rendez-vous sur www.la-suite-necker.aphp.fr
pour plus d’infos |
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< Avant la rentrée j avais
dit a papa et maman que
Je voulais pas [aller a la
piscine]... Je voulais pas me
changer devant les autres
parce gue ¢a fuit et gue je
le sens pas. Donc quand
Je me mets en maillot de
bain je suis toujours obligée
daller dans les toilettes...
Puis je suis toujours en
retard. Et du coup jaime pas
trop »

Léna, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

« L’épisode de la piscine,
sacrée étape ! Elias

ne voulait pas rester
torse nu. A l’école on

m’a dit “Madame c’est
obligatoire, votre enfant
doit aller a la piscine”.
J’ai dit “d’accord, ok’.
Au retour mon fils m’a dit
qu avec sa cicatrice tout
le monde lui demandait ce
qu'il avait eu au ventre »

Maman d’Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

« oJe devais cacher men venlne

é/qu,ue/ﬁof'/s »

Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

«&En Cg/f’auaj/.s Arw,tcaca/
dans la/fu'/smsmw )
expres, WM/@W

a commencé a dire “Elias Tw

pues... Joul ga..” »

Elias, 10 ans (Malformation ano-rectale)

«J’ai cherché et j’ai trouvé
des couches spéciales pour
la piscine. Mais c’est pour
les petits entre 2 et 4 ans.
Maintenant [il va devenir
plus grand] c’est difficile de
trouver >

Papa de Yanis, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)
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Du point de vue
des instituteurs

« fo/qu,tw “Franceis est arnivé dans mclwsmeSZ,/ecenmusm
/wpﬂeb{érnaté(z,wlééedsmlwndécafa Je n'ai ew aucune néticence ni

chension & l'accuedlin car mes cel/é?m (;ub/’auaéentwmcla/sse/
les années précédentes mauawntdg@(nm/wms b, (en néunions

dlenseignants ow discussions W/u) Suwr le plan privé; je suis

m—nmw/amdumsmhalldmpw/@wmum denc bien les

%wulbysa#e}w%msd&mﬁemphgsw F/sz/clm;m seciales et
569/Wp9u/z//%fze/z/.sm% en siuation de /wndwafp

/\fe»ws élions infsnmés que lo Wlade?mng&w MWWW
el nous enlrelenions de bons

dmlawmwgmwwmwmwde

I'€ducalion [folienale.

J ny a pas Wwd’eﬂgamaﬂswpaﬁﬁw/mfww Francets,
erbweawol@/’écal@%wdam la classe oiv d étail un élément
fmd% sa 5celamtmmtdefwulwconmwmunfmfe%d éleve. I
5’%1?WM WWMWéW F/wb!enwnwdwa/

culier. Je noi pas 5mﬁd@decalag&en}bw/woetée/s camanrades
(en nécréation, mspeﬁii en classe), odwvwniipwt-d?wde

WWW&MW@W’% éleves el les WW se
connaissatent Tous.

Damwdamd’mw/@pm Wdam le cas déléves
msdhaﬁmd&handwaf» /wbmmmwéwnw/a/cwnf/whmwn

2 eni?w/a/ganu//eet/e/.s WW est un Wde/(rwv-me/
el de conditions W%Wlwbmsdbdalw fen/.sewdf
évidemment; wmwemepmmwwmm éventuelles
Wtwm des aulrnes éléves. Yl deil veiller awssi atlentivement et
MMMWAW d@éraﬂ?ueetdama/—ébwdol’é/éwew
5W@WM%/MWWWW@M
cadre rassuront.

dJe creis que celle année scelaine el les 4 aulnes que Frangeis o
passées a,/'ewlwwm,mmmwm, les mugmanf/s el la

famille »

L’instituteur de CE2 de Francois @

~

|



point de vue
des instituteurs

« ,foMq,th}’ax} appris q,zw/{hali/ 591#/:0410!& lo, malé—efmmhm de
Chiari, //a,o accuedli lo neuvelle avec sérénide. Cw m’d'a,wfw/s lo
fmwwe/wésu W/}’acmd/m dans nwc/w.swmenﬁantaqant

des preblemes olasanfi/ Lo maman de fhald et moi nous sommes
rencenlrées assey W q,u/e//e m/e/xpjtq,u& les symptemes

dwhandwaf»etqudlu répencussions cela pouvail aveir swr son
Travail. Je me suis éya/amentdemmcétéd&aunentéaémlas%'dz

/{ha/dm%wﬁumutsewmtéaﬁ?uémdmwet

de concentralion. c]’a,dueéllédxbimlm}/bé—wleéq,um
individuellement les mwm@mwa et/'o/e
sellicilois particuliérement & l'sral aémq,wd mtmmam,.t% J
m’atégalementmwzibm gm de réduire son thavail peur
qw’e/,mwgammla temfz/) wmsanplmt/elwma
plus ole/temfz/s WI%MMW.
Pour ce qui est des nelations avec les autres, i s'avére que fhald
MWIIFMFMW/DW les spents, WWWIMW
wsentud'@mte/m@gm el ont souhadé comprendre peurgust; Mows
avens ew l'occasion de Thavailler en classe sur le théme du 3
et/{halé/a/a,ml}pwa(le' le sien a Tous les éléves. Sa maman

dumamdammteya/amaz}bfmdwelopfzmwéw

lons dune inlervention.

fmh&w&q,wlaa%m&bs ma/g/w/eu/v a?oamw,n}bbz,a
bien compris et se sonl monlrés particuliérement bienveillonts o
5on/éga/wt. s luic ont écnill une letlre lons de sen absence psur son

spéralion pour prendre de ses nouvelles.
HWU@WWWW@CPWMWMF/W&W
f@WwWﬂmeM%mWat i
atunfmlhntdebmwﬂmwmq,umauwlwﬁamd/@etwwlw
concenné. Je/perwe/awssb qutl peut élre bon dexpliquer aux autres
anéram/@handéwfu
Demwdomd’mﬁﬁzﬁw&/’a@m«t’mw”mm
@W%ﬁmWWW&WWWwwd
nelre thavad. Jai WMW&R@/@MMM
Mm%mmdemW»

¢

Linstitutrice de CP de Khalil




Le mot du psy !

L Education [falisnale est /&Mumte/w o le plus Tavadlé sur
l’mtegnahm/uwlwswnolm persennes erusdiwﬂowd@hmzdwaf»q,u@
cela, 56l en Termes delu/wuunfwn F/wpomf,wm el selutions, prises en
cha/b?e, pmefumlwatomdufme],eu individuels, mmdamm
d’acmzpa?/wm ow encere liens entre les fmaﬁwswmwls aulour de
/’é/éuehandécafzé.

o'l/mt&(n'mmtmdwbwuwuf»d@ch&sa dW persennaliser les
porcours scolaines des éléves quwtcwfm mt/adéébda/’éoel&

Mern conseil principal serail diinciler les FMW(AM ddéalaguwo
aw maxumum, gm%dz 50 des d%cwl&ys senl nencenlnées, d ne
WFM hé/sti'e/oé/édwn?e/z/auw/% persennes donl lo, mission
estd les éleves & bessins particuliers : fensei

le dinecteur d'établissement; le RASED (Réseaw diffide des Eleves

& Besoins Particuliers), le fz/.sz/ch&lw de I'Education [fotionale
mais aussi le médecin scolaire, IW scolaire. ,fmln,ecteu/o
d@lwcmmépﬁmpeutlwmsuuﬂwm

auprés de//’é?wlprédaW@. En oulre; lo, cellule

ASH Malaf;&zﬁm el Scelarisation des éléves porteurs de HanotwafzJ,
lenseignant néférent; sans sublier les associalions de panents déleves
et/alws Wenwzt/a assecialions ole/lae/monn% en scluation

de handicap sonl aulant dacleurs ressounces q,wésentdzm,ém@
d'interwenin en cas dobstacles a inclusion dun éléve. [fe pos rester
wull{rawdwwd%ml‘témsm dun élablissement scolaire est
impsrtant; lo. liste nen~exhaustive des perssnnes cilées o I'instant

démentre bien lo, diversité des acteurs sur /aWs d e/stfmséble/
de s'appuyer. Les inlerloculeuns peuvent ene choisis en '

de//a/f;/w(r/énwﬁ?ueetdw liens W/'dmwmswdmm son
établissement

Les W/M pore oilleurs demander lo, mise en place
dun&weducaﬂu&(so/dmm%tw hecenm comme
wwwd&smd&scﬂm&te(&vlu@@dﬂma
dun dessier aupnrés de lo, MIDPH). Lensemble des professionnels
Wwwt/dmwmmwwu‘&umn(
/wF/wsenihnT/s dapa/zavibs erz/sa?/wnt directeur, fw,clwl&?zw
médecin personnel de lo. mainie; enthopheniste, psychomstricien....).
lIn prtocole de parnceuns scolairne perssnnalisé sera olons étobli en
concertalion. (elle néunion ez.sturvléewd’échan?ewse/wiwd@/'élm

Dans les cas extrhémes d@%wcdta mafeures wrmne//e//wgm de
5cala/w.sahw1/fm/z/ e/wnfz/a/@comed/&aux[fmndl% d@n&fm/s hésiter
a/de/e?umeta/wlfm/w ente/vowacwmfa?/w/voq/paztm

Christian Vintras i

Psychologue scolaire




Le mot du meédecin !

Jncentinence el scelorite

Lo premiéne rentrée i l'école malernelle est toujouns mg/wndsbms
pow les W mais dl’atmmMWFewlaM
lorsque lewr enfont wa pos acquis lo, proprete le jour . Certaines
écoles (/ont/w.sq,w'a//u%wxefz/ d/'accua//i/z/unw,gnnté'i/ n/'%tfuw prsphe.

(Malgzw’/ lo, benne velonte de lo pluparl des éloblissements scolaines, et
un@g/wnol@bimw/d/amdu instituteuns et des ATSEM, /wq,uald‘éde
l'insertion 5celmde/mpe'lﬂ}.s resle encere varialle dune école a
laulre, &wwﬁm%smﬁdlmm meyens et du Temps hunmmq,cw
l'en mel & lewr dispssiion psur les aider dans celle démanche.
Jnvernsement; WW&’MMMMM/M mise en
auanibfm/z//'éwla, st elle est seunvent vécue comme une mise a l'écarl
Wmmdammmmnmla W/%, peul aussi viser &

contre les mequenies, votre les humidiations de la
porl de ses camarades. J n@stnopaA hativement el par dépi;
«/u%'ete/z//e 5(/5ténwmb1’eo».

f%wﬁanuolcmtnmnmecaw epe/wsdam/a/fwﬁteu%am
@Mﬁwmwmm}ammwam

cwnlee/m olwfzeﬁ,uuw denWado@d@HmchAM suwde
d&/wmadl&efwumentdam la/ma/lmd‘éda cas, un
dwmsaﬁvdwbumwut@/mmw et souvent un
dqéﬁoncﬁemmwﬁdam lo, « dqnanuq,u&deéwam» ellow dans lo,

' d@/mmswﬂéde/vmu%n/w%u;m’w/w/s de ressenti du
besoin est un vrai chall wlwmsa?@dolwmepmw
les selles wle(:l’enﬁenctwwpﬂofz/wte/« conlréléie » wntdenoche/dz
eux plus lh/w%rs Lo nécessite de mellne en place des cathélénismes

whinaiies dhw/wsgaws, alors méan,u/’éls n&sm‘(}fw/s encere

aulonemes, est un aulre obslacle a leur inserlion seciale.

Pew déceles primaines, eb encere meins cte/cel/é?e/s, onl les meyens de

déles»t/e/wlwpemwfme/fmx/vawwla W aux Toilelles, les

c/w,ngm/ou/cé leurs sanitoires maduwdeuaadafi‘u/s
Japonaises.. )fwu/m//e/s , lingettes...

/]/9/2/5 csfmwztwcde/z/mpm Wnauen‘(}fw/s spenlanément
demander, & rester propres sur leur Temps scolaine ?

H 'y o pas de négle. PAS. a/z/zaW auw/'en/.seingnL avec
handicap, i o MDPH (AEEH) pou. obtenin une AYSHESH,

mais d/elle /wgwse/z/olechan?ew/mévant car dfelle est dédié.e
a//a,wl@(wzc 1,'0.5 CLAVWWWW Wc% 9@5‘6’%
(mp/mhq,ue/ la ()wfwu//ance/fvwrw nwlg/wtsut ) et dfelle rve/.stfw/s
W@p&maéalwe/vd% soins inki ow médicaux. Daplw.s, les
damwmwu@mmw@(i meis enviren, Izza/%wsla/ws ce
W%t%éa/@dmeﬂhemplmda /&/md&/waaﬂé&scslm

gmaﬂ'e,ndantplws d@m&t/mpeu/z/abde/zzm WWM/%
écoles, WM%M médecin deil donc étre de Toul
memmwd«wmm,m splimale psssible
WCLMW wﬁmi}s FWGGM/MWM@
swe leur Temps décole. (est aw prix dinjenclisns et le plus ssuvent
dmm%w&dw,n/sdaag/zwlzla mi?wxs%rs cwd?w/vgmani}s mais
/'humdwﬁswdm&mibvmdm« accidenl » devanl Toule une
classe l'esUtoul aulant. Pour les urines, JWW/M W/e/s a
W!’WW%@W@W&W!’W?W
35&&:@@/&%,{%,%@%% de seins el les stomathérapeutes
des hépitaux peuvent aider, car ils onl des confacts infirmiens en



Que l'on soit bien clair - /'WM(( 5’/m,6dlw»fw/5 a ces Thailements
(aw contraire, élre propre; cest élre « comme les aulnes » el cest une
ngmawmw/mammsa
sotns,
Touiz%m les solulions alternalives a l'enlrée en pelile section de
mamd/oot’unu%alztwmatfw/s encere propre; fwwmtma
muwa?m /enwml'w,rvaw/alzdwataw ow bien une scolorité o
mirTemps par exemple. Mais cela nest bien ssuvent pas IszoHe/a/
mdfbwen/fdaw lafm/wnfx.s
prmmnw/mmbied@/wduwdwpwb{md@/u%amf
powr [« o#wwlwe/v» atpa/zgm néolisée por cerlains sz avec
/’en/.seéyrwnt. deMdhanW ame/’sta
porents. f@/@umpaﬁultnfw/wut—m&m enwrie de parler de ses
problemes de santé o Tous ses camarades, el encore moins de ses
W de selles ow durines.

PmmM/&émFJaﬁtW@wW@d/’mW
vetre & lo rédaction dun PAY si l'école le demande. ([n é
télélewn@wauwledwectawdo/’écol@pwtmsd c/a/b%éew les cheses.
Pa/%m wvmedecmsce/mmfz/whaw%fwutémbwwwp
WW@W%@IW@«W» el ses parents «
diincapalles dewzdwlma%antppr/w ». Dw/wwedefmww
? de senties scolaires ?(,’atwuewawcwspa/om mais
Tout faire pour que l'enfonl porticipe i Toules les activilés avec ses
cama/zadmwnelaws q,w’élwwsté?mat'wé
wa&d’W@/’Wam/’WW/wmm
de proprelé; que ce soit psur les selles, ow psun les unines. Plus
/'Wsma@mmdebemwhemm&wﬂaméﬂdamn&nt
limpression de subir les ssins, eb miewx U saura, se défendre foce aux
a?/wsséam de ses « camarades ».

o’l/wstmsdwweni;notémag/mmﬁi'édelw/w/ztdom

wis & vis des aulres: lo, meilleure olélfwme/ serait-elle /’W?gm
W Us’aﬁﬂu@td’w%ﬂmbﬁn&m%s’aﬁn@%a
netamment liée aw sentimenl d’mwasmlgm aux symplemes.
Dans ce cas aussi dWc&nw%@d’mnéaMW@m
haﬁ,cé/enwd}nenauet@pa/v/’u%a@ qm}whsnte/.

A mesure que lenfant %, il va de meins en meins parler de son
probleme a ses ami/.s el rnefusera: le PAS aw college con celo, implique
/eF/wﬁeMm df/e/P/wmw/z/ él/ne/ueutfm/s que « cel se
sache ». Ehe normal, comme les autres.

WMMWMW oL'mlumle/p au»cfz/wtasewz/s dans le
Wifwnnem,entadaleéd//'énémmpmwwswm 5@c/um?e/v9w
bien un Tiers Temps pour le brevel su le baccalouréal: J/lgaumm
Wlwdmmdalwwﬂéod’maméadmm

jwwmmsamatsmmwpmm
, el denc pour lewrs parents. Lécole sccupe lo. moddié. de lewr
temps. MWW@@WW%MW ouglwnf/sd&wentdhe/
dewmmmm Wune/plwf/wte/wcmlm
acceploble. flvec une bonne alliance une confiance
muluelle, mWWWVW@/&W’&F/M souvenl aw prix
hebdemadaires ow sw qustidiens.

de seins

Dr Célia Crétolle
Chirurgien pédiatre et coordinatrice
du centre de référence MAREP




Qu'est-ce qu'unl

i’e/P/bg}'etdﬂcmél Individualisé (PA) est un decument écnit
mem,.td@ww/a adaplalisns & appenter & la vie de l'éléve
fz/w()lemas de santé dans le cadre de son accued d l'écele.
f@PA/ est éloboré a lo demande de lo famille ow por le dinecleur de
/'élhblmanmt(wwawmotetpmﬁa’fwﬁwvdelwé—anﬂle). J/Wémw
/@Wmatmmddwécel& f&clwﬁd’éwbv’mm
est respensable de sa rédaction et de son application. J/Feutd/wm@
5d/wé&m/’é%¢opéda9&?@u¢etéd¢waﬁw Les besoins de |’
Mmpﬁémapa/pl@médww 5M/Wdam le cadre de sa
fmﬂwl@?w J atmumsé?némla WWM convequés aw
fz/walalzla Mdeon%M@wsmdo/wcemm
eolucameetaufz/ws de Tous les partenaires concernés.

fePAIWW@W@mM%WMAMI@ 2
alunenlhmd&/uﬁant /MaanmW& dheraires, les
dwfwrwe/s de certoines aclivilés...

Le PAI est valable pendant une année scolaine aw maximum. JI peul étne
elabli pour une périsde ollant de quelgues jours a toule lannée. H peut

s élne necondwil dune année sur l'oulre; mFa/zle/alsM de ré-
actualisalion. En cas d@voqag&écdammd@smﬁ@fwdaww le PAI

Des modificalions peuvent elre en cours dannée selon 'évelulion
de lo santé de l'éleve, d/wdmwMed@/wW/owd@/'Wéduwﬁm

Pour en savoir plus :

https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F21392

Pour certains cas, d’autres dispositifs existent comme le Projet Personnalisé de
Scolaristion (PPS), le Plan d’Accompagnement Personnalisé (PAP) ou encore le
Programme Personnalisé de Réussite Educative (PPRE).

Qu'est-ce qu'un(e) AE

ou un(e) AVS ?

Um@ﬂccemfwglwnta dleve en Sluation de Nandicap (HESH) est
un@pmemwdmﬁywdmde/vldmpmdun/wmiwapdww son

idien o ['école. flvant; celle personne s'appelail unce fluxilioine de
(fie Scolaine (AI/S). Les deux termes s emploient encone mais lo. neuvelle
appellation eﬁgww,/ elle est AESH. Cetle personne nest pas gmmw powy
Wda 564ns.
-ﬂcwmpa?wmmtd%/ewwsdam/@sadud&/wquﬁwhdmw
-ﬂccmnfza?wmmtd&s/zwmdam/(wws aux activilés oLafzfz/wnﬁA
(wullemwdant/uc&m
'ﬂwmnfw?/wmmtda/auwsdamlaadwmysd@lwué@wdaleet

fw/aﬂomw//e/(awempa?/wnmlefu de serlies, dans la cours de
nécréaltion...)

Comment l'obtenir ?
ZLes demandes OLWLFAWWM&HSSH se fonl auprés de lo,
Maisen Défza/zi‘enwdh/@ pow les Personnes Ha/uiwafzm (MDPR) dw

; dons lequel néside lo. famille. Le dessier de demande est
cmmd’mgmdam ct'uxvfz/zgjd'dové@, dmcmﬁﬁwatnwdwald}
de dscuments adnwwsvwl%é Lo MDPH wcha/zgaen/.swd'e/ dévaluer
les bessins d@/btéalutet/wfze/dilwwe/dw(ramd/
Lo décision est ensuile fm/z/la/ Commission des Droils etdo
(fous pwe}umlfnmaidwmmmmmwdale/wum
assecialisn de malodes poun nemplin aw mieux le dessier psur lo MDPH-



Harcelement scolaire
l"dentifier et agir

Qu'est-ce que c'est ?
f@MMMéMWé@WWWMWW@W
fwute“bw verbale, physique ewp/s({chole?u;u& Elle %t/e/ﬁw,td/wvwd@
fz/ leuns éleves w/encenheo&un&uuﬂmq,ubrwpaﬁw
Lorsquun enfonl est insulté; moqué, menacé; batly, bmmwl@ew/wgodbda

messages u%.meuxa/ufzwhen on/lzwlzlodeha/we/enwﬁ
Les 3 coracténistiques du harcélement en miliew scolaire sont :
Lo vislence : o’%tmde&Wetd&d&m&wmmmw
lewséw/w éleves d;unawplwséw/w viclimes.

/zefzm d wgﬂ?c[/a?/wsswm Wsonepetentaegulmmaztduwzt
un@len?u@pmwde
Liselement de lo, victime - lo, victime est souvent isolée, fz/w.slzwtd’e W@
ic,séq,uanerd; et dans /’élwapaod‘éd@w 2 .
fehamdmwﬁse&wmsw/@mgldd@/w%éaumwsw/w
/cden?&i’@ le sexe, le uzvl?md;/od&/wcemlmuuwm

/appa/@wmwmgwaf/ewcwlwsmtflmm%enwmdewm

Que faire ?

grvfw/z/e/z/!

Questionner, 5mmérant5u/bwqw’il vil et s ce quil seuhaite. ZLe rassurer
m/@&cp]&wantq,w/e/s adulles AM/dW/WdWMAM/M

ences.

’mx .« o

Les parents peuvent prendne nendez-vous avec lo direction de
I'établissement el les ensei pmewwmddw/wq,u&w[rét
/'end—nnt. JIMWFM hésier o 8'appuyer sur les WWW
oblenir des informations el les rendne allentifs i lo ssuffrance

del’enéa:dl Létablissement scolaire deit meltre en sewre, avec les

fw/wni}s, les selulions adaﬁua fwu/z/q,tw/'u%antn& 5u1n'/siju/s

de vislences. JI est important de 5’%Wne/p/aég¢dié/bma¢5ufulo
5wlubdelwsi11mﬁe¢vaxlmbw5wv/% acliens menées aw sein de
I’Mmanmtpmluﬂ“e/vcanml@ha/wélenwzt J atéyalemenf/

F,Mééble/deconlmi'e/v/e/dé/' 2 dalaawdz déleves ow encore

conlocter le numéns vert 30 Opou/z/&b&m'fz/umécoufeetd&s consells.

Retrouvez toutes les ressources et les informations sur
https://www.nonauharcelement.education.gouv.fr



Tous a l‘école, le site internet Pour approfondir le sujet
dedie a l'intégration scolaire e
des enfants maiades des chances, la participation et la citoyenneté des personnes

handicapées https://Ic.cx/maQ5
» Code de I'éducation : https:/Ic.cx/maQSs

e Education.gouv.fr : De la maternelle au baccalauréat :
La scolarisation des éleves en situation de handicap
https://lc.cx/maQi

* Guide pour la scolarisation des enfants et adolescents
en situation de handicap https://Ic.cx/maMe

wwwrlousalecsle. 677/

» Glossaire des sigles relatifs aux besoins éducatifs particuliers :
https://lc.cx/maMr

e Projet d’accueil individualisé (PAI), projet personnalisé de
scolarisation (PPS), plan d’accompagnement personnalisé (PAP),
programme personnalisé de réussite éducative (PPRE) :
quel plan pour qui ? https://lc.cx/maMH

» Laccessibilite -
¢ Annuaire des services de ’Education Nationale pour la santé en
milieu scolaire https://Ic.cx/maMV
i,,. . * PODCAST : On se dit tout - Enfants handicapés, quotidien
5 chamboulé (France bleu) https:/Ic.cx/maMQ
* Infographie animée « Parcours de santé et de vie » :
'.f&fwmtolamda personnes concernees : www.maladiesraresinfo.org

+ Lo « havailler ensemble » :

MALADIES RARES




Pour approfondir le sujet

Livres pour les adultes Livres pour les enfants

L’école inclusive : o= = Tous a I’école ! : Le handicap, pourquoi ¢a me concerne ? :
un défi pour I’école Tous  I'école ! Bonheurs, Et toutes les questions que tu te poses pour accepter
https://Ic.cx/maMA mem s Nalentendus et les différences... - a partir de 3 ans
i paradoxes de https://lc.cx/maMA
I’éducation inclusive
e https://lc.cx/maMW

Intégrer
I'entant
handicapé
a l'école

Intégrer I’enfant

handicapé a I’école
https://Ic.cx/maMP

Droit du handicap et
procédures : Guide
juridique et pratique
pour connaitre

et défendre ses droits
https://Ic.cx/maMs

On n’est pas si
différents !

a partir de 6 ans
https://lc.cx/maM7

] L’école face aux Enfants handicapés La petite casserole Mon copain
lf% handicaps a I’école : des d’Anatole Bogueugueu
munxips!x https://Ic.cx/maMd instituteurs parlent a partir de 3 ans a partir de 6 ans
it de leurs pratiques http://urlz.fr/7dtB https://lc.cx/maMh
T https://lc.cx/maMm
_—

Le petit livre pour
parler du handicap
a partir de 7 ans

https://lc.cx/maM8



MERCI a toutes les personnes qui ont accepté
de témoigner sur cette thématique.

NB : Afin de respecter 'anonymat, tous les prénoms ont été modifiés.

Vous étes patient? proche? professionnel?
Vous avez apprécié cette rubrique?
Vous souhaitez que NeuroSphinx aborde

d’autres thématiques?

Contactez-nous!

=
NeuroSphinx

FILIERE SANTE MALADIES RARES

Contacts NeuroSphinx

contact@neurosphinx.fr
Filiere NeuroSphinx
Hopital Necker, Batiment Kirmisson
149 rue de Sévres 75015 Paris
www.neurosphinx.fr

Réalisation : Florine Bourgeois et Giulia Disnan
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