LA SCOLARISATION
e NFANTS PORTEURS DU
e OME WILLIAMS BEUREN

Nora Ramdani, assistante sociale Réseau de
santé « Vivre avec une Anomalie du
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CADRE JURIDIQUE

® La loi du 11 février 2005 est une « loi pour
’egalite des droits et des chances, la
participation a la citoyennete des personnes
handicapees ». Ce texte repose sur la non
discrimination et l’égalite

@ Il reconnait le droit a l’école. On ne parle
plus d’intégration mais de scolarisation
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Code de ’éducation dans son art L. 131-1 et L. 113-1

« Les enfants et adolescents handicapés sont tenus de
satisfaire a l’obligation scolaire entre 6 et 16 ans.
L’Etat est dans ’obligation d’accueillir tout enfant des
l’age de 3 ans dans une école maternelle des lors que
la famille en fait la demande »




000

@ La loi de 2005, reaffirme la volonté de
privilégier la scolarisation en milieu
ordinaire, sans toutefois en faire un droit
absolu

@ Elle prend une disposition innovante : le
principe de ’ecole de reférence : « tout
enfant présentant un handicap ou un troubl
invalidant de la sante est inscrit dans ’écol
ou ’établissement scolaire le plus proche d
son domicile, qui constitue un établissemen
de reférence; » art. 19-1ll de la loi du
11/02/2005

® @D D

—




SCOLARISATION DANS LES
ETABLISSEMENTS DE L’EDUCATION
NATIONALE

Individuelle dans des classes ordinaires

Sans soutien specialisé dans une classe ordinaire (la
situation de ’enfant présentant un handicap ne nécessite
pas d’aménagement particulier )

Avec le soutien spécialise de structures exterieures
CAMSP (centre d’action medico-sociale precoce), SESSAD
(service d’éducation specialisée et de soins a dom1c1le)
CMPP (centre meédico-psycho- pedagog1que), CMP(centre
medico-psychologique), la présence d’une AVS, de
matériel pedagogique...

Collective

CLIS (Classe d’Inclusion Scolaire) pour les enfants
scolarise en primaire, ULIS (Unité localisée pour
l’Inclusion Scolaire) pour les adolescents agés de 11 a 20
ans




LA SCOLARISATION EN MILIEU
SPECIALISE

® IME : Institut Medico-Educatif
® Imp/ Impro : Institut Médico pédagogique ou
nstitut Médico professionnelle

Possibilité de passerelle entre la
scolarisation en milieu ordinaire et spécialisé




CONSEILS PRATIQUES :
LES PREMIERES DEMARCHES

@ Les parents doivent inscrire leur enfant dans
|’établissement de quartier. L’école a pour
obligation d’accueillir dans un premier temps
’enfant ( Circulaire du 31/08/2006)

® Se mettre en relation avec le directeur de
’Etablissement qui contactera ’enseignant
reférent

® L’enseignant reférent contactera la famille
et déterminera une date pour organiser une
équipe educative afin de rediger un PPS
(Projet Personnalise de Scolarisation)




L’EQUIPE EDUCATIVE

@ Elle est orgamsee par ’enseignant référent qui a pour mission
essentielle d’assurer la meilleure mise en place du PPS. Il réunit
et anime les équipes de suivi de la scolarisation

® Sont présents : les parents, le directeur, Uenseignant,
l’enseignant référent, le CAMPS ou le SESSAD (leur présence est
primordiale), le médecin scolaire, tous les intervenants qui
connaissent U’ enfant , si la prise en charge rééducative est
effectuée en libéral : la presence des réeducateurs est fortement
recommandée

© Les objectifs de UEE: les parents font remonter les besoins de
’enfant, les rééducateurs la spécificité du syndrome et les
partlcularltes chez 'enfant afin de déterminer les

ameénagements a prévoir et de rédiger le PPS pour le soumettre a
la CDAPH de la MDPH




QUELS SONT LES BESUINS
SPECIFIQUES CHEZ L"ENFANT
PORTEUR D"UN WILLIAMS BEUREN 7

Troubles de la coordination et de la motricité fine qui entrainent une
maladresse dans l’exécution des gestes (puzzle, jeux de construction,
graphisme...)

Un déficit des fonctions de perception, notamment repére dans
’espace

Difficultés de concentration, d'abstraction et de raisonnement

Grande sensibilité auditive (bruits courants, porte qui claque, un stylo
qui tombe...)

Anxiété

Sensibilité aux changements

Port de verres correcteurs

Ils sont variables d’un enfant a ’autre et sont pris en charge par un suivi
médical regulier, une prise en charge rééducative et éducative
individualisée. Les professionnels évaluent et réajustent la prise en
charge des que les besoins évoluent. Elle s’effectue par divers
professionnels (médecins, orthophoniste, psychomotricien,
éducateur...)




LES OBJECTIFS DE LA PREMIERE
cQUIPE EDUCATIVE

© Déterminer la planning de l’enfant en lien avec
sa prise en charge reéducative et educative

@ Informer l’enseignant des répercussions du
syndrome
Rassurer U’enfant quand il y a des changements

Besoin d’étre encourage, valoriser les capacites et les
reussites de [’enfant

S’appuyer sur ses grandes capacités de memorisation
auditive et son gout frequent pour la musique

Mise en place d’un repere doigt

Port des lunettes, qu’il soit placé de fagon judicieuse
par rapport au tableau ou [’activite

Ne pas le priver des sorties scolaires. De part leur
anxiete, il est necessaire de les preparer avec les
parents




LE PROJET PERSONNALISE DE
SCOLARISATION

® Le rédiger de maniere detaillee

® Faire remonter les besoins de ’enfant
(definis par les parents et la prise en charge
rééducative et educative individualisee)

® Prévoir ’intervention d’une AVS (déterminer
le nombre d’heures)

@ Joindre le PPS au dossier MDPH pour que la
CDAPH puisse evaluer les besoins et notifier
les aménagements prevus




APRES LA MATERNELLE

En fonction des besoins de |’enfant, soit il:
continue en CP ordinaire avec AVS

est orienté en CLIS (pour une majorité) puisque
cadre rassurant (petite classe, moins de bruit,
plus facile de privilégier la prise en charge
rééducative)

Pour la continuité de coordination et de prise en
charge reeducative et educative préevoir une
orientation en SESSAD

Soit il est oriente en IME

’orientation sera abordée avec les parents,
’enseignant, les equipes de prise en charge et
tous les interlocuteurs connaissant l’enfant




LES AMENAGEMENTS A PREVOIR EN
PRIMAIRE /7 CLIS

® Les enfants porteurs du syndrome Williams
Beuren sont frequemment atteints de dyspraxie
visuo-spatiale. Ils sont susceptibles par exemple
de confondre les lettres dans leur forme (h/n/r),
dans leur orientation (p/q, d/b)

® Présentation de document claire, aérée,
structuree, régulier

® Présenter un exercice par page, inciter l’éleve a
suivre chaque ligne avec le doigt, utiliser des
reperes colorés en debut et fin de ligne...

® Donner le désir de lire en utilisant des textes
courts centreés sur les intéréts des éleves




POUR L’ECRITURE ET L’EXPRESSION
ORALE

@ L'utilisation d’une ardoise permet de
dédramatiser les erreurs en les effacant

@ Mise en place de |’ordinateur

@ Développer le vocabulaire par des activités
variees en utilisant des mots nouveaux en
situation reelle

@ Il existe souvent une discordance entre le niveau
de langage utilisé et sa comprehension reelle.
S’assurer par des demandes de reformulation ce
que ’enfant a vraiment compris (I’apprentissage
de poésie, d’un carnet de vocabulaire
personnalisé)




ET APRES ?

@ Les jeunes peuvent continuer en ULIS avec une
structure de prise en charge

® Intégrer une SEGPA (section d’enseignement genéral
et professionnel adapte ). Elles sont integrées au
college et prépare a une formation qualifiante

© EREA (etablissements régionaux d’enseignement
adapte). Enseignement general, technologique ou
professionnel adapté. Objectif : insertion sociale et
professionnelle. Préparer en BEP ou un BAC pro

@ Etre orientés en Impro

A l’adolescence, il faut concilier la poursuite des
apprentissages scolaires avec |’acquisition d’une
relative autonomie dans leur vie quotidienne et
sociale tout en les préparant a ’insertion
professionnelle.




POURQUOI UN DOSSIER MDIPH ¢

® Pour une reconnaissance du handicap afin
d’obtenir une compensation du handicap

AEEH, financer la psychomotricite si effectuée en
libéral, une compensation financiere si reduction
activité professionnelle...

Obtenir U’AVS...

|’orientation SESSAD et/ou CLIS, ULIS, IME,
Impro...

Prévoir le transport...




CONSEILS POUR COMPLETER LE
DOSSIER MDPH

@ Le GEVA (guide d’évaluation) permet de déterminer la
compensation a mettre en place dans tous les aspects de la
vie quotidienne

» Remarque : Le GEVA se compose de 40 pages, le dossier MDPH
de 12, ce qui implique que les familles et professionnels
doivent détailler de facon tres précise tous les eéléments
concernant l’autonomie, les retentissements des troubles

® Dossier médical

Faire remplir le certificat par un médecin pédiatre ou traitant qui
connait bien le patient, ou par un spécialiste qui connait bien les
troubles

Si le médecin n’a pas vu le patient depuis longtemps, une consultation
sera nécessaire , votre présence sera également importante pour le
remplissage

Bien préciser au médecin qui compléte le CERFA ’objet du dossier
MDPH : orientation (SESSAD) et/ou demande d’AVS et/ou allocation
cela lui permettra d’insister sur les points importants

Joindre tous les comptes rendus récents (médicaux, rééducatifs, etc)
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\

MNom de naissance

Nom d'épouse

Prénom Date de naissance
Adresse

N dimmatriculation sécurité sociale

N* de dossier auprés de la MDPH (si connu) /

= Vous avez déja rempli un certificat médical pour ce patient lors d'une pmcedenA
demande auprés de la MDPH (ou des dispositifs antérieurs, COTOREP ou CDES)

et
Il iy a pas de modification significative dans I'état de santé, I'état fonctionnel ou le
handicap™ de votre patient depuis le dernier certificat que vous avez établi :

Vous pouvez remplir le certificat médical simplifié ci-dessous :

Je certifie que depuis mon précédent certificat médical endatedu ... il n'y a pas de modification
significative dans 'état de santé, I'état fonctionnel ou le handicapde M. ..

A le Cachet

C‘mture du médecin /

i < Dans les autres cas : Veuillez compléter le certificat médical suivant )
Si des examens compiémentaires, valuations ou hospitalisations en lien avec le handicap ont &té réalisés :
Joindre les rendus et les plus significatifs.

\ Vous pouvez alors simplement faire référence a ces dang les & P,

Ce cerificat médical et les documents communiqués sont & remettre & vofre patient. pour guiils les
joignent, sous pli confidentiel, & son dossier de demande auprés de la MDPH.

Il est destiné au médecin :le requpe phndlsﬂphalre de la MDFH qui a besoin que vous lui apportiez

des i ions sur les & q e de vofre patient, en apportant un

sain iculier au i i Ce médecin reste & vofre disposition pour des

informations complémentaires.
* sConstitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitaric ivité ou iction de icipation & la vie
en société subie dhnssnnemlmnmpa(um persmnemmmd‘umammusllbsﬁnm m.n'ahl'em
définitive d'une ou i 'un

polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant.s fAnneJeL‘!ﬂducndedehmmsmleerdesﬁmM :rudun‘
par Ia Loi n® 2005-102 du 11 février 2005)

E FORMULAIRE MEDICAL MDPH

Pathologie principale 3 I'origine du handicap [ Gad= CiM
Pathologies autres
o _/
ﬂ_lslmm de la (des) p ie(s) invali oué ion depuis la derniére demande auprés de la MDI“
Date de début des troubles - & en rapport avec le

ongine, crcanstance
handicap - poids de naissance pour les enfants - bilan initial, faebardegzl*_emhmme

O Accident du travall [0 Maladie prafessiannelie [ compie(s) renduls) joints) (precisar)

N

/

scription clinigue actuelle, préciser le cas échéand, |a fréquence des crises, douleur, asthenie, Taligablibe, lenteur

-] compte(s) randu(s) joint(s) m\

Perspective d"évolution
[ stabmte [ Aggravatian [m] éciser, si

B 2a:

\ [ Risque vital

[ Ameloration preciser i3 duree prévisible des Amtanons fonctionnalies) [non detnie

/" En cas de déficience auditive avec un i ignificatif - Joindre un

s et zang appareillage etun )

audiogramme vocal
Cbservations -

En cas de déficience visuelle avec un retentissement significatif - Joindre le compte rendu type rempli par un ophtalmologiste

Chservations :

A

24




Traitements, prises en charges thérapeutiques

Mature et durée des traitements en cours (oont regime), preciser les

I2EE Jux

26 effets

[ sompte(s) rendus) joint(s) jpreciseq)

Prises en charge réguliéres éatre h
[] Hospitali=ations Hérmives ou programmeées
[ Autres co ounon | Fréquence
[] sutres prizes en marges paramedicales reguiisras
[ autre (precisen A

Soins ou traitements nocturnes

[CInon [oui {preciser)

Projet thérapeutique (ie cas dchéant) :

Prigi
pE'SCII'EE

Appareillages
Apparell audllt [ wniiatéral [ bilsteral

Fautewl roulant ] manue! [ sectrique
[Jortness, prathése (précisar)

[J5ende urnaire ] Stomie urnalre

[ Stomie digessive daimination

[ '=astro ou pjunastomie dalimentation

Trachectomie
[ #pparell ge ventilation orécisar) [ Oy
[]Autre{) appareiiage(s) (practsar)

adaptation, circonstances dutblisation, autocnomie de |
iFser. compliance __ . \1

j

Retentissement fonctionnel etiou relationnel A compléter en tant que de besoin, en fonction de ce que vous savez

ou percevez de la situation de la personne

Maohilité, manten postural, r
rt Canmhie ce rens

Communication orale, dcnte, gestuede ow autre,
relafion awec auta. ..
Compte rendu de bilan du langage oral et &crit joint : [

Conduite émotionnelle, reiatonnere

Cognition, amantion, mémalre, a0prenissage,
praxie, rafsocanement, Wiesse dideation
COMpOMEmEnt, oNenfation dans i2 femps o Mespace....

L'apprec aLI-'1 uenl x-rple des 2
(& préciser
1— pas de dim
3— difcute gra

Marchar

placer  Nnieneur
eplacer 3 Mextérieur
Prenenzion maln dominante

Preéhension maln non dominane

Motricite fing

Ut

Crlentation dan e temps
Crientation dans l'e6pace

er 026 apparelis et teenigues [
e communication (tEepnone, (Eealarme, ardingteur. )

hniques hablueles

oooooo-
oooooaoe
ooooogw

Retentissement sur la securité - gestion des siuations & risque,

Capacité de tiscemer les dangers, mise en danger...

exteneurs

Entretien personnel : foiete, habilage, confinence, atmentsdon...

Vie quotidienne et vie domestique : fravaux menagers, course,

5ans AMmiculie

Falre 53 tolistte
S'habllier, s& deshabilier

Manger et boire des almenis prapards

Couper 526 aimenis
assurer hygléne de
reimination urinalre et fécale

PYEparer Un repas, GErer son butget, fave des tAMmarches. .

Retentissement sur la vie sociale et familiale (s pasain)

surla

Retentissement sur Femploi (s/ basoin)
Si travaille actueliement, refenfissement sur 'aptitude au poste etiou le maintien dans Femploi ©

Si ne tranailh acty

& (s1en dge Scofaie) o

Dians k6 0eux Cas précisez kes resirictions

erlaredu!’[hed'amhxwlestilidehmdnn

Besaln d"accompagnement pour kes déplacements
mL

on

¥ B : dificliement ou awec alde technigue
C : alde humaine partiele 0 : alde humalne totalie

Cnen  [[Joui (arcisen

[ A= du medesin g travall jaint

Cnon [CJoui précisar)

Cnon  [Joui foreciser)
H0U -

OIJ (précisez)

ap de poste etioy

Préconigations  Prise en charge médico-sociale, aide humaine, aide technigue, aménagements... (Si besoin)

3/4

Observations  [Tous aufres &léments utiles pour la prise en compie des besoins de la personne)
Certificat meédical établi par :
B o e Cachet (obligatoire)
Signature du médecin




LE PROJET DE V

[ Page 3/8 [ Nom : 2 Prénom : [ Page 4/8 I Nom : = Prénom :

Vous Votre conjoint(e) B - Expression des attentes et besoins de la personne concernée - (Projet de vie)

O staglaire de la formation professionnelle Ce peragraphe « Projet de vie » wous invite & vous exprimer libremant sur vos attentes et vos besoins en relation avec votre
depuis le : I O O O O 0| N O 0 O O O | situation. Il est facultatif et vous pourrez le medifier 3 tout moment.
Il donne un éclairage a I'équipe pluridisciplinaire d'éaluation ponv ire votre Plan de
Le stage est-Il rémunéré ? QO Oul O Non|O Oui O Non Précisez, si vous le scuhaitez, vos attentes et besoins en termes de communication, santé, scolarits, formation, travail,
§ s ent, vie quotidienne, vie affective, vie familiale, loisirs ..
Nom de votre W‘PW " mnenhmqsmm,veuillez indiquervmchoixousonchoix, di deds) d ication dans le domaine de I'édi
o8 crgpime s fxpedios et da I'enseignement :
Adresse de votre employeur : N°et Rue : Langue frangaise awec cu sans LPC (Langue frangaise Parlée Complétée) OU Bilinguisme (LSF : Langue des Signes Frangaise
ou arganisme de formation ¢ d'adresse : + langue frangaise)
Code postal : (Si vous manquez de place, n’hésitez pas & poursuivre sur papier libre)

Teléphone de votre employeur : L T A I N Y
ou arganisme de formation
O Non salarié(e) depuistef L | 1 1 11 1L L]

y compris exploitant agricole, prof. Libérale
Précisez & quel régime vous cotisez :
O Inscrit(e) comme demandeur d’emploi

depuistes|L L | 1 | 1 11 Lol o111
o 1o P T T
Recevez-vous |'Allocation Solidarité Spécifique 7| O Oul O Non|O Oui O Non
O Retraité(e) depuistes|L L L 1 L1t b bl
Recevez-vous I'Allocation
Supplémentaire Personne Agée ? QO Oui O Non| O Oui O Non
Avez-vous demandé une pension de retraite 7 |O Oui O Non|O Oui O Non
O Bénéficlaire d'une pension  depuiste: | [ | | | [ | [ J|[ 0 [ [ 1]
Catégorle de la pension d'invalidité : O1 02 0301 02 03
Rente accident du travall : O Oul O Non|O Oui O Non
Recevez-vous I'Allocation
Supplémentaire d'Invalidité 7 O Oul O Non|O Oui O Non
O Autre depuiste: L1 [ 1+ [ v o C L L o114t
(At maladie, maternité, Gtudiant, bénéficiaira RMI, AAH ..)
Précisez :
| AB - Autre situation de la personne concernée
O Vous &tes hébergé(e) ou accuelllife) en établissement médico-social
O Vous tes hospitalisé(e)
O Autres cas, préclsu
Nom de I
Adresse de I' ébblisment N°: Rue:
( d'adresse :
\ Code postal O » i 7 (O Je souhaite &tre aidé(e) par un professionnel de la MDPH pour exprimer mes attentes
Z X et mes besoins
A9 - Logement de la personne concemée ou de la personne ayant l'enfant a charge O Je e souhalte pas m'exprimer
O Locataire, sous-locataire ou co-locataire O Hébergé(e) chez un particuller (famille, ami...) Vous pouvez préciser le nom et la fonction de la personne qui vous a éventuellement
O Propriétaire ou accédant & la propriété O Autres, précisez : o) cane:cette for :
Espace réservé Espace réservé
P 11106016 RH1106016




QUELQUES CONSEILS POUR
REDIGER LE PROJET DE VIE

= Le projet de vie est le support par lequel la commission va
vous connaitre:
o votre emploi du temps journalier et hebdomadaire,

o Le temps que vous consacrez a la toilette, aux apprentissages de votre
enfant, aux accompagnements, etc...

o Vos attentes : vous auriez aimé étre accompagné par un SESSAD mais
il n’y a pas de place
o Vos besoins : les adaptations, les aides humaines

o Argumenter votre demande: de concentration, l’anxiété, le
graphisme, la psychomotricité fine ( en attente de SESSAD), I’AVS

o Et tous les retentissements que le médecin n’ a pas pu décrire (faute
de place, de connaissance précise du patient)

= Joindre un petit mot disant si vous souhaitez participer a la
commission

= Le projet de vie peut étre modifié a tout moment




VOUS FAIRE AIDER...

@ Soulager

@ Ne pas rester seul lorsqu’il s’agit de faire
remonter a l’école les besoins, pour les
demarches, pour réfléchir a l’orientation

® Pour les demarches, vous informer et vous
faire aider aupres de ’assistante sociale du

CAMPS, du SESSAD ou du réseau qui va
évaluer la situation dans sa globalite

® Les associations de malades




LES REFERENCES

®
®
®
® www.scolaritepartenariat.chez-alice.fr
®

® Le numeéro Azur « Aides-Handicap-Ecole » de
|’Education Nationale 0 810 55 55 00



http://www.orphanet.fr/
http://www.education.gouv.fr/
http://www.integrascol.fr/
http://www.magazine-declic.com/
http://www.magazine-declic.com/
http://www.magazine-declic.com/

