Fiche pratique
Vie quotidienne et maladie rare

La scolarité
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Filiere de santé des maladies auto-immunes et auto-inflammatoires rares




Le droit a I'éducation

Le droit a I'éducation pour tous les enfants, quel que soit leur handicap,
est un droit fondamental. Chaque école a vocation a accueillir tous les

enfants, quels que soient leurs besoins,

mais entreprendre ou

poursuivre sa scolarité lorsqu'on est atteint d'une maladie rare
nécessite des aménagements. Pour cela il existe des dispositifs d’aides.

Définir les besoins de mon enfant dans sa scolarité

Le

est un acte écrit qui sert a définir les
besoins particuliers d'un enfant en situation de han-
dicap au cours de sa scolarité. Il permet d’aménager
la scolarité : aménagement du temps scolaire, amé-
nagements pédagogiques, accompagnement des
éléves en situation de handicap (

), matériel pédagogique adapté, préco-
nisations de suivi ou de prise en charge...

Pour I'élaboration du PPS, il y a 2 hypothéses :

Soit, vous avez déja remarqué des difficultés chez
votre enfant, et déja saisi la maison départementale
des personnes handicapées (MDPH), vous devez
donc faire part de ces difficultés au directeur de
I'école lors de l'inscription de votre enfant. Des
mesures seront alors prises pour assurer la scolarisa-
tion dans les meilleures conditions et élaborer un
PPS avec la MDPH.

Soit, c'est I'école qui vous alerte et vous invite a
saisir la MDPH afin d'élaborer un PPS.

Unités locales pour
I'Inclusion Scolaire (ULIS)

Dispositifs collectifs au sein d'un établissement du
second degré, les ULIS (https://urlz.fr/cRtv)
constituent une des modalités de mise en ceuvre de
I'accessibilité pédagogique pour les éléves handica-
pés. Elles proposent, en milieu ordinaire, des moda-
lités d'apprentissage et des enseignements adaptés.

nérale et professionnelle.

Instituts Médico-Educatifs (IME)

Les IME (https://urlz.fr/cSNO) assurent une éducation adaptée et un accompagnement médico-social
aux enfants handicapés. Les équipes de ces établissements y mettent donc en ceuvre un accompagne-
ment global tendant a favoriser l'intégration dans les différents domaines de la vie, de la formation gé-

est un document écrit qui per-
met de préciser les adaptations a apporter a la
vie de I'enfant ou de I'adolescent en collectivi-
té (créche, école, college, lycée, centre de loi-
sirs). Il met en place un cadre réglementaire
permettant de faciliter la scolarisation de ces
enfants, de poursuivre leur traitement ou leur
régime alimentaire pendant le temps scolaire
et d'assurer leur sécurité, y compris dans les
situations d’urgence. Le PAI est élaboré :

a la demande de la famille,

ou, par le directeur d'école ou le chef d'éta-
blissement, avec son accord et sa participa-
tion.

Au college,

accueillent des éléves présentant des difficul-
tés scolaires graves et persistantes auxquelles
n'ont pu remédier les actions de prévention,
d'aide et de soutien. Des enseignements
adaptés sont dispensés en effectifs réduits.



https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F33865
https://www.education.gouv.fr/devenir-accompagnant-des-eleves-en-situation-de-handicap-12188
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F32752
https://eduscol.education.fr/cid53163/les-unites-localisees-pour-l-inclusion-scolaire-ulis.html
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F21392
https://drive.google.com/file/d/17dcWIvLFJ96M2N5awG8ioT6aDt6X2eeF/view?usp=sharing
https://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/institut-medico-educatif--i-m-e---183.html

s'adressent
aux éleves entrant dans le champ du handicap.
C'est un soutien spécialisé qui propose des
actions de soins et de rééducation dans les lieux
de vie de I'éléve.

Auxiliaire de Vie scolaire (AVS)
et Accompagnant des éléves en
situation de handicap (AESH)

Les AESH et les AVS aident les éléves en situation
de handicap a vivre leur scolarité au mieux. Leurs
fonctions sont les mémes : ils interviennent dans
une classe, ou ils aident I'éléve handicapé a se
déplacer, & manipuler le matériel, 3 communiquer
avec les autres... lls lui apportent aussi un soutien
psychologique. lls interviennent uniquement a
I'école. La demande se fait auprés de votre
MDPH. Elle est souvent faite lors du PPS de votre
enfant mais vous pouvez en faire la demande
apreés si le besoin s’en fait sentir. C'est la CDAPH
qui décidera, aprés évaluation du dossier de
I'attribution d’un ou une AVS.

est délivrée par les
caisses d’allocations familiales
aprés demande auprés de la
MDPH. Elle est destinée a compenser les frais
d'éducation et de soins apportés a un enfant en
situation de handicap. Cette aide est versée a la
personne qui en assume la charge. Elle peut étre
complétée, dans certains cas, d'un complément
d'allocation.

Si vous étes fonctionnaire
L’Allocation aux Parents d’Enfants
Handicapés (APEH)

Si vous étes parent d'un enfant porteur de
handicap, 4gé de moins de 20 ans et dont le
taux d'incapacité est d’au moins 50 %, vous
avez droit a I'Allocation aux parents d'enfants
handicapés (APEH : https://urlz.fr/cQJp).

sont des dispo-
sitifs départementaux de I'Education nationale
destinés a fournir aux enfants et adolescents
atteints de troubles de la santé ou accidentés
une prise en charge pédagogique au domicile. Il
s'agit ainsi d'assurer la continuité de leur scolari-
té. Ces dispositifs s'inscrivent dans la complé-
mentarité du service public qui garantit le droit a
I'éducation de tout éléve malade ou accidenté.

Dispositif gratuit qui n'a pas pour mission de
durer : 3 mois renouvelables.

Opérateur public de l'enseignement a distance,

assure pour le compte
de I'Etat la continuité de la scolarité des éléves
ne pouvant se rendre en classe pour diverses
raisons. |l est également aux cotés des adultes
qui entament un parcours de formation.

L’aide a domicile

L'aide a domicile (https://urlz.fr/cRvu) n’est pas
réservée uniquement aux familles concernées
par le handicap, c’est un accompagnement pro-
posé dans le cadre de la protection de I'enfance.
Elle est attribuée, sous certaines conditions,
notamment au pere ou la mére qui rencontre des
difficultés a élever son enfant. Cette aide peut
comporter plusieurs actions.

permet au salarié
ayant a sa charge un enfant de moins de vingt
ans de s'absenter pour rester a ses cotés, tout en
pouvant bénéficier d'une allocation. L'employeur
ne vous paie pas durant vos jours d’absence,

c’est la qui vous verse
une allocation journaliére pour chaque journée
passée auprés de votre enfant (dans la limite de
22 jours par mois).


http://annuaire.action-sociale.org/etablissements/jeunes-handicapes/service-d-education-speciale-et-de-soins-a-domicile-182.html
http://tousalecole.fr/content/service-dassistance-p%C3%A9dagogique-%C3%A0-domicile-sapad
https://atelierdesaidants.fr/enfant-handicap-aidant/droits-aides/demande-auxiliaire-vie-scolaire
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F14809
http://www.caf.fr/allocataires/droits-et-prestations/connaitre-vos-droits-selon-votre-situation/j-ai-ou-j-attends-un-ou-des-enfants/j-ai-un-enfant-handicape-ou-gravement-malade
http://www.cned.fr/
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F970
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F15132
http://www.caf.fr/allocataires/droits-et-prestations/connaitre-vos-droits-selon-votre-situation/j-ai-ou-j-attends-un-ou-des-enfants/j-ai-un-enfant-handicape-ou-gravement-malade
https://www.defense.gouv.fr/familles/votre-espace/memento-de-l-action-sociale/le-handicap/l-allocation-aux-parents-d-enfants-handicapes-ages-de-moins-de-20-ans-apeh
https://www.defense.gouv.fr/familles/votre-espace/memento-de-l-action-sociale/le-handicap/l-allocation-aux-parents-d-enfants-handicapes-ages-de-moins-de-20-ans-apeh

RESSOURCES DOCUMENTAIRES

e Les cahiers d’Orphanet « Vivre avec une maladie rare en France, Aides et
prestations pour les personnes atteintes de maladies rares et leurs proches
(aidants familiaux/proches aidants) » : https://urlz.fr/eTrD

¢ Petit Quotidien édition spéciale maladies rares : https://urlz.fr/cQVk

e Eduscol, Cap vers I'école inclusive par le ministére de I'éducation nationale
https://urlz.fr/cSSz

e La scolarisation des éléves en situation de handicap par Education.gouv :
https://urlz.fr/cSSA

¢ Formation et handicap par I'ONISEP : https://urlz.fr/cSSD

e Guide pour la scolarisation des enfants et adolescents en situation de handicap
(Ministére de I'éducation Nationale, de I'Enseignement Supérieur et de Ia
Recherche MAIF, 2018) : https://urlz.fr/3Q7X
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école : www.tousalecole.fr
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¢ Aide Handicap
N°Azur 0810 55 55 00

¢ Informations au service des étudiar
www.handi-u.fr

Vie quotidienne et Maladies Rares : Retrouvez I'ensemble de vos
fiches pratiques dans votre onglet « Vie quotidienne » sur le site de la
%.-‘ Filiere des maladies auto-immunes et auto-inflammatoires rares FAI*R.

Fai2r www.fai2r.org/vie-quotidienne


https://drive.google.com/file/d/1-EJJB5qgPqS8L8MconCqgqa5irBQZe-q/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1-EJJB5qgPqS8L8MconCqgqa5irBQZe-q/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1-EJJB5qgPqS8L8MconCqgqa5irBQZe-q/view?usp=sharing
https://fr.calameo.com/read/00397281798c7fd482a2b
https://eduscol.education.fr/cid144057/cap-ecole-inclusive.html
https://www.education.gouv.fr/la-scolarisation-des-eleves-en-situation-de-handicap-1022
http://www.onisep.fr/Formation-et-handicap/Actus-2017/La-formation-et-l-insertion-professionnelle-des-eleves-en-situation-de-handicap
http://cache.media.education.gouv.fr/file/Maternelle_baccalaureat/65/9/Guide_pour_la_scolarisation_des_enfants_et_adolescents_en_situation_de_handicap_469659.pdf
http://www.tousalecole.fr/
http://www.education.gouv.fr/cid2636/questions-reponses-2006.html
mailto:aidehandicapecole@education.gouv.fr
http://www.handi-u.fr/
https://urlz.fr/eVOw
https://urlz.fr/eVOw
https://youtu.be/wfX-Wltn2zc
https://youtu.be/JgRPYz51PTU
https://www.fai2r.org/vie-quotidienne

