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Octobre 2004

Expérience vécue par des parents 

lors de l’intégration à l’école d’un enfant atteint d’OI

Lena est allée à 3 ans et 3 mois à l’école. En temps normal, elle marche et est autonome. Elle n’a que peu de déformations et grandit harmonieusement. Les enseignants étaient au courant de sa maladie parce que la sœur aînée fréquentait déjà cette école.

Premiers contacts avec les enseignants

Nous avons pris rendez-vous avec le directeur, enseignant en maternelle, pour voir comment organiser sa venue. Nous avons d’abord expliqué la maladie et ce qu’il y avait à faire en cas de chute. Nous avons ensuite fait le tour de la classe en indiquant quels étaient les aménagements à faire pour éviter au maximum les chutes : retirer des meubles dont les pieds dépassaient ou raccourcir les pieds pouvant présenter un danger ; changer le coin de moquette, dont les bords rebiquaient, pour un tapis bien plat.

Sa première rentrée a eu lieu à Pâques. L’année suivante, nous avons demandé à rencontrer à nouveau toute l’équipe enseignante, certains ayant changé. A chaque rentrée, si un changement d’enseignant avait eu lieu, nous avons rencontré la nouvelle personne.

Organisation des déplacements

Lena n’est pas allée jouer dans la cour, mais est toujours restée en classe, excepté quand il faisait très beau et chaud. Elle pouvait alors aller jouer dans le sable. Dans la classe, il y avait toujours d’autres enfants pour rester jouer avec elle durant les classes de maternelle et CP / CE 1.

Du fait de sa fragilité, les enseignants ont autorisé les enfants à rester dans la classe chaque année de la présence de Lena, pour jouer avec elle. Ce n’est pas le cas autrement. 

Nous l’avons conduite par la main dans la classe et reprise à chaque début et fin de séquence scolaire. Au début, elle allait à la cantine, à l’étage. Son enseignant la prenait par la main pour la faire monter et descendre les escaliers. Lorsqu’il y a eu fracture et plâtre, il la portait pour monter.  

Elle a arrêté d’aller à la cantine quand j’ai demandé si la kiné pouvait venir à l’école. Cela a paru difficile au directeur. Elle est donc rentrée à la maison manger pour pratiquer sa séance de kiné, d’abord juste les jours où la kiné venait, puis tous les jours. En effet, elle avait pris peur du fait que les enfants en chahutant un peu, soulevaient quelquefois les bancs.

Les fractures

Lena a eu plusieurs fractures interrompant sa scolarité. La plupart du temps ces interruptions n’ont pas été très longues : une semaine à 10 jours, lorsque la douleur avait disparu. Elle a donc repris l’école avec un plâtre ou un corset, en fauteuil roulant. 

Nous avons dû acheter une tablette pour mettre sur le fauteuil, celui-ci ne passant pas avec le mobilier scolaire ordinaire. 

L’enseignant ou l’aide maternelle la portait pour aller aux toilettes et l’aidait à se déshabiller.

Après que le plâtre ait été enlevé, elle a gardé son fauteuil le temps d’assurer une bonne consolidation, au moins un mois de plus.

Lena n’a pas eu de fracture à l’école.

Le soutien scolaire

En CP, elle a eu plusieurs fractures occasionnant de longues absences. Nous avons alors, pour la première fois, fait appel à l’assurance MAE à laquelle nous adhérons, pour bénéficier de la présence d’un enseignant à domicile. Cela s’est mis en place assez vite (10 jours après la sortie d’hôpital, soit 3.5 semaines après les fractures), à raison de 4 heures par semaine. De cette façon, elle n’a eu aucun retard sur les autres enfants, une concertation s’étant mise en place entre l’enseignante et la personne qui venait à domicile. Elle a eu 28 heures d’enseignement sur 2 mois.

En CE 2, elle a eu, à nouveau, besoin d’un soutien à domicile, mais cette fois il a fallu attendre plus longtemps (2.5 semaines après la sortie d’hôpital) pour une intervention. Elle n’en a bénéficié qu’une semaine (4 heures également).

Les difficultés

Lena a beaucoup envie d’aller jouer avec les autres enfants dans la cour, mais elle se raisonne. De plus, elle en a aussi peur, à cause des enfants qui courent dans tous les sens et du ballon. Depuis cette rentrée, en CM 1, elle ose y aller un peu et nous la laissons parce qu’elle est un peu plus solide. 

L’année précédente a été difficile, car peu d’enfants restaient dans la classe avec elle. Après en avoir parlé avec l’enseignant, celui-ci a proposé des jeux de société afin que des élèves restent en classe. Cela a produit un certain effet, mais pas complètement satisfaisant. La classe n’est pas assez grande pour aménager un coin comme dans l’autre classe, où il est agréable de rester, où il est possible de s’asseoir par terre. Cette situation génère une rupture entre Lena et les autres enfants et les relations de « copains » ont eu du mal à exister l’année passée. Ces contacts semblent se développer cette année en raison de sa présence dans la cour.

Autre difficulté, celle liée à la manipulation de Lena entre le fauteuil et la voiture et au rangement du fauteuil dans la voiture. Lena commence à prendre du poids (30 kg) et la porter à chaque voyage devient difficile (nous ne sommes nous-mêmes pas très grands, ni bien lourds). De plus le fauteuil que nous avons, n’est ni très maniable ni léger et le transporter 4 fois par jour devient assez vite fatigant.

****

Expérience d'intégration d’un enfant OI vécue par l’enseignant

· Quelles informations de la part des parents par rapport à la maladie ?

La famille a présenté la maladie aux enseignants.

· Quelles consignes données par les parents ?

Aménager la classe maternelle de façon à éviter au maximum les risques de chute et de choc.

· Quels questionnements, appréhensions, de la part de l’enseignant avant de recevoir l’enfant ?

Que faire en cas de chute ?

· Ces « réactions » ont-elles évoluées ? si oui de quelle façon ?

En partie, mais malgré la connaissance intellectuelle de la marche à suivre, il reste une appréhension par rapport à la prise en charge lors d’une fracture : est-ce qu’on réagira comme il faut ? J’ai toujours peur d’une chute. 

· L’enfant demande-t-il une attention particulière ? oui.

· si oui, quand ?

Lors des périodes où Lena est en fauteuil roulant.

· de quelle façon ? 

Passage aux toilettes

· Y a-t-il un besoin d’aide extérieur ? non

Adaptation et conseils, 

Organisation mise en place par l’enseignant 

· Difficultés de l’enfant :

Lena n’a pas de difficultés particulières.

· Quelles adaptations l’enseignant a-t-il fait dans l’aménagement de sa classe ?

Peu d’adaptations vue la configuration de l’école ; il a fallu seulement réaliser de larges passages dans la classe.

· Y-a-t-il une démarche particulière par rapport aux autres enfants ? non

· L’enfant a-t-il suivi la classe comme les autres enfants ? oui

· Suivi de toutes les disciplines ? oui, sauf en EPS

· Gestion des absences, des hospitalisations par rapport aux autres enfants…
explication aux autres enfants de la maladie de Lena ; correspondance avec elle lors des longues périodes d’absence de l’école.

· Gestion du retour en classe après fractures par rapport aux autres enfants…
pas de gestion particulière, les autres enfants sont enchantés de la retrouver et ils s’occupent d’elle.

· « Rattrapage » scolaire après absences 

lors des absences prolongées, une aide à domicile a été mise en place, ce qui a permis de réduire le retard scolaire.

****

Application de la pathologie dans le programme scolaire 


Il paraît difficile de donner une seule réponse générale car chaque cas dans une classe est un cas particulier.


La maladie de l’Ostéogénèse Imparfaite sera très certainement présentée, même succinctement, chaque début d’année scolaire du fait que l’élève atteint d’OI ne sera pas tout à fait l’élève « comme tout le monde », cf : problème de taille, utilisation de béquilles ou fauteuil roulant, non pratique de sport…


Mais, par ailleurs, en cours d’année scolaire se présente bien souvent un thème de travail pouvant entraîner un approfondissement de l’étude de la maladie. Il va sans dire que cela sera très différent entre la classe maternelle et la classe terminale, mais l’opportunité pourra se présenter au moment de :


. l’étude du corps


.    ‘’       du squelette et des os


.    ‘’      des fractures


.    ‘’      de la génétique …



L’élève malade pourra apporter en classe des radios pour comparaison, faire part de ses expériences et compléter alors la « leçon traditionnelle » sur le sujet traité.
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