
FAIRE CONNAITRE LES DISPOSITIFS D’ADAPTATION 
SCOLAIRE 

Dr Sylvie Larnaudie et Dr Monique Saba, Médecins conseillers techniques du 
rectorat de Clermont-Ferrand et de la DSDEN 63 (Puy-de-Dôme)  
 
Agnès Blache, Directrice de l’Ecole spécialisée des enfants malades de Lyon, 
Education Nationale 
 
Pr Guillaume Jondeau, Coordinateur du Centre de référence Marfan et 
apparentés (CH Bichat-Paris) : présentation d’un cas pratique sur le Syndrome de 
Marfan 
 
Discussion 

 



Les difficultés de l’élève peuvent être de différents ordres… 
 
Répercussions de la maladie sur les capacités cognitives et adaptatives de l’enfant 
 Difficulté à s’insérer ou être admis dans un groupe pour un enfant avec déficience 

intellectuelle 
 Rejet que peuvent produire certaines maladies (ex : maladies de peau, la peur de la 

contagion etc..) 
 

Répercussions de la maladie sur les capacités fonctionnelles de l’enfant 
 Difficultés à accéder à certains supports d’enseignement pour un élève déficient 

visuel 
 Difficultés à maintenir une position assise ou limitations fonctionnelles réduisant la 

participation de l’élève (pratique du sport) 
 

Handicap visible ou invisible  
 Difficultés dans la compréhension, la vigilance et l’acceptation des difficultés par  

l’enseignant 
 Difficultés dans la capacité à communiquer et dire ces difficultés (problème du tabou 

de l’incontinence par ex.) 



Quelques dispositifs 
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Quelques ressources 

• www.orpha.net : fiches « Focus handicap » (cf livret) 

 

• www.eduscol.education.fr : méthodes d’aménagement, films ludiques, 
témoignages d’enfants… 

 

• www.tousalecole.fr : portail d’information (fiches maladies) 

 

• www.ecolepourtous.education.fr :ressources numériques pour accompagner et 
contourner les difficultés générées par la maladie 

 

• Sites internet des inspections académiques pour avoir les coordonnées des 
équipes de santé scolaire 
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L’ÉDUCATION NATIONALE ET LA 

SCOLARISATION DES ENFANTS 

MALADES 
Dr Larnaudie 

Dr Saba 

Médecins de l’éducation nationale-département 63 



LE  SERVICE DE PROMOTION DE LA SANTÉ 

 Des professionnels de la santé au service des 

élèves au sein de l’éducation nationale 

 

 Il comprend des médecins, des infirmières et des 

assistantes sociales 

 

 Ces personnels interviennent au sein des 

établissements scolaires de la maternelle au lycée 



LES MISSIONS DES MÉDECINS 

CIRCULAIRE DU 10 NOVEMBRE 2015 

 Médecin du « travail » des élèves, dépend du DASEN 

 Rôle de conseil et d’expertise médicale auprès des 
inspecteurs et des chefs d’établissement. 

 Suivi individualisé des élèves (bilan de 6 ans, visite 
médicale des mineurs pour les travaux réglementés en 
lycée professionnel) 

 Suivi des élèves à besoin particulier (troubles de santé, 
handicap, troubles d’apprentissages, …) 

 Protection de l’enfance 

 Education à la santé 

 Surveillance de l’environnement scolaire 

 Formation des personnels 

 Gestion des évènements traumatisants et maladies 
transmissibles 

 



LES MISSIONS DES INFIRMIERS 

CIRCULAIRE DU 10 NOVEMBRE 2015 

 Rattaché à un établissement  

 Suivi individualisé des élèves 

 Dépistage et suivi infirmier 

 Suivi des élèves signalés par l’équipe éducative 

 Protection de l’enfance 

 Promotion de la santé: éducation à la santé et 

formation 

 Organisation des soins d’urgence 

 Gestion des évènements traumatisants et des 

maladies transmissibles 



LES LIENS ENTRE LES DIFFERENTS 

PROFESSIONNELS 

- au sein de l’établissement scolaire: 

Concertation entre les enseignants, les infirmières et 
les médecins, les familles.(ESS et autres réunions) 

(Difficultés de liaison entre collège et lycée) 

 

-avec l’extérieur: contact avec les médecins 
généralistes, spécialistes, les associations. 

(Encore quelques difficultés de communication) 

 

 

La famille et l’enfant sont toujours, avec leur accord, 
au centre de ces concertations. 



QUI CONTACTER? 

- si l’enfant à un dossier MDPH, la famille contactera 

directement l’enseignant référent. 

 Les numéros de téléphone sont sur le site des 

Académies dans la rubrique ASH(adaptation et 

scolarisation des élèves en situation de handicap) 

 

- si l’enfant n’a pas de reconnaissance de handicap 

mais nécessite un aménagement en classe: la famille 

contactera le médecin scolaire, les numéros sont 

également sur le site des Académies dans la rubrique 

« parents-élèves », et « santé social » ou à demander 

à l’enseignant. 



DISPOSITIFS DE SCOLARISATION 

 L’enfant peut être scolarisé: il pourra bénéficier d’un 

des aménagements présentés sur la diapo 

suivante. 

 L’enfant ne peut pas être scolarisé de façon 

temporaire et sur une courte période: il bénéficiera 

du SAPAD (service d’aide pédagogique à domicile) 

 L’enfant ne peut pas être scolarisé: 

-soit il est à la maison , il peut être inscrit au CNED 

-soit il est hospitalisé , il bénéficie de l’aide des 

enseignements éducation nationale de l’hôpital.  



SCOLARISATION DES ÉLÈVES À BESOIN 

PARTICULIER 

CIRCULAIRE DU 8 AOÛT 2016 

 4 dispositifs 

 PPRE: programme de réussite éducative, élaboré par 
l’équipe éducative pour répondre aux besoins 
pédagogiques de l’élève 

 PAI : projet d’accueil individualisé (circulaire du 8 
septembre 2003), permet la scolarisation d’élève atteint 
de trouble de la santé et l’administration de traitements 
médicaux, rédigé en concertation avec le médecin 
scolaire 

 PAP: plan d’accompagnement personnalisé (circulaire 
du 22 janvier 2015), proposé par l’équipe pédagogique 
et permet des aménagements pour les élèves 
présentant des troubles d’apprentissages 

 PPS: établit par la MDPH pour les élèves en situation 
de handicap 





Ecole à l’hôpital: 

rôle et place de 

l’enseignant à 

l’hôpital 
dans la prise en charge scolaire des élèves 
atteints d’une maladie rare 

30.09.16 



Qui sont les enseignants à 

l’hôpital ?  Dans les services de pédiatrie, qui en ont 

fait la demande, et après étude des 

besoins par les services départementaux 

de l’Education Nationale, des enseignants 

peuvent intervenir, sous convention avec 

l’établissement hospitalier. 

Ce sont des enseignants spécialisés: 

professeurs des écoles ayant suivi une 

formation complémentaire, validée par 

un certificat de spécialisation (CAPA-SH) 

de l’option C ou D. 

 Ils exercent dans une Unité 

d’Enseignement ou au sein d’une école 

spécialisée, par exemple à Lyon, l’Ecole 

Spécialisée des Enfants Malades 



Ecole Spécialisée des Enfants 

Malades 

ESEM  

  à Lyon  

 Ecole publique élémentaire 

 15 enseignants spécialisés qui 

interviennent, de façon permanente, 

dans 16 services pédiatriques, jusqu’à 21, 

à la demande. 



 

Les Massues, Lyon 05 
Centre de Rééducation 

La Maisonnée, Francheville 
Soins de suite pédiatriques IHOP, Lyon 08 

Hématologie et Oncologie pédiatriques 

SMAEC, Miribel 
Suivi lésions cérébrales acquises 

H.E.H. 
Grands brûlés 

Groupement Hospitalier Est, Bron 
Hôpital Mère-Enfant, Hôp.  Cardio, Hôp. 
Neuro St Luc 

Grands brûlés 

Agglomération 

lyonnaise 

Rhône 

S
a

ô
n
e

 

Centre Hospitalier le Vinatier 
Bron 
Hôpital psychiatrique Unité 6-13 ans 



Qui scolarisons-nous? 

 Nous scolarisons les élèves de la Grande 

Section d’école maternelle, au CM2, 

qu’ils soient en milieu ordinaire, adapté 

ou spécialisé. 

 

 Pour les collégiens et lycéens, le relais est 

ensuite pris par les professeurs de la Cité 

Scolaire Elie VIGNAL. 

http://www.elie-vignal.fr 
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Notre école est là où sont les enfants 

malades… 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

Assurer la scolarisation 

durant les temps 

d’hospitalisation, 

 

OUI! 

Mais pas seulement… 

 



Etre enseignant à l’hôpital: à 

la  croisée de deux mondes 
 L’enseignant spécialisé, à l’hôpital travaille en lien 

avec l’équipe médical, dans le cadre du secret 

partagé. 

 Il peut participer à identifier les besoins spécifiques 

du jeune patient/élève. 

 Il peut ainsi participer être une personne ressource 

afin de proposer des aménagements et 

adaptations pédagogiques 

 Il peut rencontrer l’élève, et sa famille, en dehors 

de l’école mais aussi, si nécessaire, se déplacer 

dans l’école pour participer à une rencontre 

institutionnelle: PAI, réunion d’équipe de suivi de la 
scolarisation. 

 Il peut informer la famille et l’équipe des dispositifs 

existants, et des procédures à respecter. 



L’enseignant spécialisé doit 

être capable:  Il doit être capable : 

 d'apporter son concours 
à l'analyse et au 
traitement des situations 
scolaires qui peuvent 
faire obstacle au bon 
déroulement des 
apprentissages, 

 de contribuer à 
l'identification des 
besoins éducatifs 
particuliers, 

 de favoriser et de 
contribuer à la mise en 
œuvre d'actions 
pédagogiques 
différenciées et 
adaptées. 

 



Circulaire n° 2016-117 du 08-08-

2016 

Parcours de scolarisation des 

élèves en situation de handicap 

dans les établissements scolaires 
 Remplace et abroge la circulaire du 17-08-

2006 

 

 Introduction: « Le droit à l’éducation pour 
tous les enfants, qu’ils soient ou non, en 
situation de handicap, est un droit 
fondamental. Ce droit impose au système 
éducatif de s’adapter aux besoins éducatifs 
particuliers des élèves. » 

 



Le parcours de scolarisation: 

trois étapes 

 Analyser les besoins 

 Equipe éducative: renseigne le GEVA-sco 

 

 Etablir le Projet Personnalisé de 
Scolarisation (PPS)  

CDA-PH 

 

 Suivre et ajuster ce projet 

 Equipe de suivi de la scolarisation 

 



Le parcours de Paul 
9 ans  

3ème enfant d’une fratrie de 4 



Paul 
suite 

 Paul présente une situation de polyhandicap:  

 Malformation de l’hémicorps droit 

 Très sensible aux infections 

 Alimentation entérale 

 Handicap moteur 

 Langage oral difficile 

 Malaises  

 Douleurs 



Paul 
suite 

 Suivi dans 10 spécialités pédiatriques 

 Syndrome identifié à l’âge de 6 ans ½ (maladie 

rare, autosomique, moins de 20 cas dans la 

littérature) 

 

 La prise en charge à domicile a été organisé 

avec l’aide d’une équipe qui s’occupe des soins 
palliatifs à domicile. 

 

Rééducation: orthophonie 



Paul 
suite 

Et la scolarité?? 

 

2012-13: inscrit en GSM mais aucune 

fréquentation 

2013-14: GSM très peu fréquentée (26 

jours) 

2014-15: ? Sans solution… 



Parcours scolaire 

Evaluer les besoins et limitations de Paul: 

 Rencontre avec Paul et sa maman 

 Rencontre avec plusieurs des médecins qui le 
suivent 

 Information à l’IEN ASH 

 Echange avec l’orthophoniste 

 Echange avec l’enseignant référent 

 Contact avec l’école de secteur 

 

Un bilan neuropsychologique est programmé 

Une première rencontre parents, enseignants, 
enseignant référent est organisée 



Paul 
suite 

Les points d’appui 

 Un enfant qui a envie 

d’apprendre 

 Un  potentiel intellectuel 

préservé 

 Un enfant qui aime 

rencontrer d’autres 

enfants. 

 

Les difficultés 

 Une situation de handicap 
moteur 

 Un enfant qui présente une 
très grande fatigabilité. 

 Un enfant qui a de nombreux 
rendez-vous médicaux 

 Un enfant qui n’a pas 
l’habitude de se séparer de 
sa maman 

 Un enfant qui n’est pas 
élève… 

 Les structures spécialisées 
sont trop éloignées du 
domicile familial. 

 La famille ne souhaite pas 
d’accueil en internat. 

 



Paul 
suite 

 

 Projet à construire au plus près du domicile de 

Paul. 

 Equipe de suivi de la scolarisation afin de 
demander un accompagnement par un AE-SH. 

 La scolarisation dans l’école n’excèdera pas 5 

heures par semaine. 

 L’Assistance Pédagogique à Domicile, APAD, 

sera  mise en place, en complément, à raison de 
3 heures par semaine. 



Paul 
suite 

 

 

 Paul est scolarisé tous les matins, 45 mn dans 

l ’école de son quartier, accompagné par une 

AE-SH. 

 La maman reste à domicile, joignable par 

téléphone, en cas de malaise. 

 Une enseignante vient à domicile trois heures par 

semaine. 



Merci de votre 

attention 
Agnès BLACHE 

Directrice de l’Ecole Spécialisée des Enfants 
Malades 

Hôpital Femme Mère Enfant 

59 boulevard Pinel 

69677 Bron cedex 

agnes.blache01@chu-lyon.fr 
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SYNDROME DE MARFAN 

CAS PRATIQUE ADAPTATION SCOLAIRE 
Rencontre régionale maladies rares 

Conseil régional Auvergne Rhône Alpes 

Lyon – 30 septembre 2016 



CONTEXTE 

 Elève diagnostiquée à 7 ans, suivie au CRMR Marfan (Hôpital Bichat) 

 

 Agée aujourd’hui de 14 ans, en classe de 3ème 

 

 Parcours santé 

 Sur le plan cardiovasculaire, traitement + contrôle annuel 

 Sur le plan pédiatrique, entorses à répétition (semelles) 

 Suivi orthodontique (appareil) 

 Suivi gastroentéro, douleurs abdominales 

 Opérée des végétations, opérée des yeux tous les 2 ans, opérée d’une 

hernie crurale en 2009 et opérée des dents en 2015.  

35 



Cyphose Scoliose > 20° 



Spondylolisthésis 

Glissement d'une 

vertèbre en avant de la 

vertèbre située en 

dessous d'elle. 

 

Les vertèbres les plus 

souvent concernées 

sont la quatrième et la 

cinquième vertèbre 

lombaire 



Atteinte squelettique 

Pieds plats (platypodie),  

 

pieds volontiers longs et fins,  

affaissement de l’arche de la voûte plantaire 

 

 

 

 

 



DIFFICULTES RENCONTREES 

 Parcours en primaire sans difficulté du fait de classes de petits effectifs 

 

 En 6ème, passage au collège. Difficultés liées à l’évolution de la maladie 
et au changement de niveau scolaire : bcp de déplacements dans 
l’établissement (3 étages), cartable lourd, asthénie, troubles de la vision, 
migraines occasionnelles, nécessité d’être assise devant….  

 De la 6ème à la 4ème, difficultés à mettre en place un PAI 

 

 Des arrangements oraux avec la CPE….mais qui sont supprimés quand 
celle-ci s’en va et est remplacée 

 

 L’équipe éducative connaît peu la maladie de Marfan et les 
complications pratiques qu’elle engendre chez l’enfant 

 

 Les professeurs ne comprennent pas l’absentéisme de S. et les devoirs 
non faits 39 



RESOLUTION 

 Au terme de 2 ans, une réunion d’équipe éducative avec, élève et 

famille a pu être tenue 

 

 La diffusion du livret « Enfants Marfan à l’école » a permis de 

sensibiliser l’équipe éducative aux difficultés pratiques 

 

 Aménagements logistiques (horaires réduites, déplacements limités, 

cours de sport dispensé) dans le cadre d’un PAI 

40 



LEVIERS 

 

 Le manque de connaissance de la maladie rare = obstacle important. 

 

 Communication directe entre médecin spécialiste et médecin/infirmier 

scolaire pourrait être un levier d’action 

 

 Famille est un pivot pour faire le lien en transmettant les coordonnées 

du Centre de prise en charge 

 

 Création d’outils d’aide à la décision (type fiches d’autorisation aux 

activités sportives; focus handicap Orphanet > faire focus sur Education 

nationale?) 

 

 Quels outils? 
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