Rubrique Qualité de vie

Scolarité
Rentrée 2011 : mettre toutes les chances de son côté 
Parents : Anticipez la rentrée ! Avant le mois de juillet, n’hésitez pas à contacter le chef d’établissement. 
Comme le soulignent ses statuts, Vaincre la Mucoviscidose, s’est, de longue date, préoccupée de la bonne scolarisation des élèves atteints de mucoviscidose. A l’origine d’avancées essentielles dans ce domaine, elle poursuit cette mission avec détermination.
De la maternelle au lycée : les dispositifs 
1. Le projet d’accueil individualisé (PAI)
1.1 Pourquoi un PAI ?
Pour bien préparer l’année scolaire, demandez une réunion pour la signature d’un PAI, quel que soit l’établissement. 
Signer un PAI permet de :

-faire connaître la maladie et ses contraintes quotidiennes, 

-consigner par écrit les aménagements à apporter à la scolarité (médicaments sur le temps scolaire, explication des absences, prévision du rattrapage des cours, facilités pour sortir de classe pour se rendre aux toilettes…). 
Une équipe éducative avertie des difficultés de santé d’un élève, sera souvent plus attentive. 
Le PAI s’applique aussi aux crèches, haltes-garderies, centres de loisirs et de vacances.
A partir de l’école élémentaire, lors d’absences, une assistance pédagogique à domicile
 (APD) peut être mise en place. 
( Si un projet personnalisé de scolarisation (PPS) est proposé à la place du PAI, contactez la chargée de scolarité de l’Association et consultez notre brochure pour plus d’information.
1.2 Quand et comment s’y prendre ?
A chaque rentrée, renouvelez et réactualisez le PAI qui peut aussi être adapté en cours d’année.
Dès juin : Contactez le chef d’établissement pour qu’il ait le temps d’organiser la réunion pour la signature du PAI, convoquer les participants et anticiper les aménagements nécessaires. Si besoin, demandez une classe facilement accessible (rez-de-chaussée ou ascenseur) et un double jeu de livres. La distribution des salles, les commandes des manuels scolaires sont en effet organisées pendant l’été.
Début septembre, rappelez au chef d’établissement qu’une réunion est à organiser.
Le PAI : Une disposition réglementaire de l’Education nationale
 

Lors de la signature du PAI, il est important que le plus grand nombre de personnes concernées soient présentes pour entendre les mêmes informations au même moment, s’accorder sur les aménagements et sur le rôle de chacun. 
En cas de difficultés à les réunir toutes, pensez à la 1ère réunion parents-professeurs ou au 1er conseil de classe où la plupart des professeurs est présente. 

En cas de refus d’organiser une réunion ou de signer un projet, vous pouvez faire une réclamation à l’inspection académique auprès du médecin conseiller technique ou de l’inspecteur d’académie. Si besoin, contactez la Chargée de scolarité de l’association.
1.3 Qui doit être présent à la réunion ?

A tous niveaux, nécessairement : 
- le chef d’établissement ou son représentant, 
- le médecin (de PMI pour les petits, de l’Education nationale pour les plus grands), 
- l’enseignant référent de l’établissement (professeur des écoles ou professeur principal),
- au moins un des parents. 
Associez le jeune  s’il le souhaite. 
Ecole maternelle et élémentaire : 
La présence de l’assistante spécialisée en école maternelle (ASEM ou ATSEM) est vivement souhaitée. S’il y a prise de médicaments sur le temps de cantine et que la surveillance est prise en charge par un agent municipal, comme c’est souvent le cas, demandez la présence d’un représentant de la mairie.

Collège et lycée : 
- le professeur principal (indispensable)
- le professeur de sciences et vie de la terre (SVT) 

- le professeur d’éducation physique et sportive (EPS) (très important). 
Cela vous évitera de leur demander un rendez-vous particulier. 
Deux personnes clefs (en effet leurs fonctions leur permettent de vérifier l’application des mesures décidées) : 
- le conseiller principal d’éducation (CPE), garant du suivi des absences

- l’infirmière scolaire.

(Cas particuliers : si besoin, un membre de l’équipe pluridisciplinaire du centre de ressources et de compétences de la mucoviscidose (CRCM) peut expliquer la pathologie et les besoins spécifiques de l’élève. D’un commun accord entre la famille et l’établissement, un représentant associatif peut vous accompagner.
1.4 Que demander à la réunion ?

· Expliquer la maladie
Expliquez la maladie dans ses grandes lignes, insistez sur son aspect non contagieux. Proposez la brochure « Mucoviscidose : de l’école à l’université ».
Insistez sur :

- les mesures d’hygiène nécessaires à la préservation de la santé de l’enfant, 

- le risque de déshydratation,
- l’éventuelle fatigabilité,
- l’importance de garantir le temps de repas : la « carte de priorité de passage » à la cantine peut aider.

Pensez aussi à informer le professeur des écoles, ou de SVT, des précautions à prendre concernant la participation à certaines expériences ou sorties en milieu humide (mares, culture de moisissures, macération de foins). 
· Administration de médicaments
Expliquez que les gélules d’extraits pancréatiques sont indispensables à la santé de votre enfant et inoffensives en cas d’ingestion par un autre élève.

( Apportez une ordonnance en cours de validité.

Au collège et au lycée, faites valoir l’autonomie de votre enfant s’il gère seul la prise des médicaments. 
· Activités sportives
Les activités sportives sont recommandées. Elles favorisent le développement respiratoire, mais elles doivent être adaptées à l’état de santé. Fournissez un certificat médical précis et adapté, indiquez au professeur d’EPS ce que peut pratiquer votre enfant et dans quelles limites. Soulignez sa fatigabilité, la nécessité d’adapter l’effort à ses possibilités du moment, le risque de déshydratation et le besoin de se sécher après l’effort. 
Evitez la dispense, même s’il ne peut participer à tout. Il y a toujours moyen de l’associer aux activités (pratique adaptée, arbitrage, chronométrage…).

Pour ne pas priver votre enfant de piscine, demandez qu’il évite les douches et le pédiluve. 
Au lycée 
Un arrêté du 9 avril 2002 définit les modalités d’évaluation adaptée de l’épreuve d’EPS au baccalauréat. Nombre d’établissements proposent un enseignement adapté si besoin. Parlez-en au professeur.

· Sorties scolaires
Dès septembre, informez-vous sur les projets de sorties ou voyages scolaires. Vous étudierez avec les enseignants les conditions de participation de votre enfant à ces temps forts de la classe.
Demandez à Vaincre la mucoviscidose l’additif au PAI « Sorties et voyages scolaires » et pour les séjours à l’étranger l’additif bilingue (anglais, italien, espagnol et allemand).
· Absences 
Dès septembre, demandez comment s’organisera la transmission des cours et des devoirs en cas d’absence et à partir de l’école élémentaire, prévoyez, si besoin, la mise en place du service d’assistance pédagogique à domicile (SAPAD), service de l’Education Nationale,.
En cas de grande fatigue et sur avis médical du centre de soins, il est possible de suivre une scolarité à temps partiel, complétée par des cours à domicile (SAPAD), et/ou par correspondance (CNED).
· Examens, concours et examens blancs
1.5 Stages
Lors d’un stage, au secondaire, vous pouvez joindre à la convention de stage une photocopie du PAI pour informer l’entreprise des précautions à prendre.

( Signer un PAI ne vous dispense pas des rendez-vous individuels avec les enseignants, ni des réunions de rentrée et de bilan. Vos contacts permettront d’éviter la surprotection quand votre enfant va bien et d’adapter les exigences en période plus difficile.
( Si vous ne signez pas de PAI, rencontrez l’équipe enseignante dès le début de l’année, en particulier les professeurs d’EPS et de SVT.
Documents utiles
Dès le mois de juin, procurez-vous :

- le formulaire de projet d'accueil individualisé proposé par Vaincre la Mucoviscidose 

- la brochure Mucoviscidose, de l’école à l’université destinée aux familles et aux équipes éducatives (téléchargeable sur notre site : www.vaincrelamuco.org rubrique médiathèque
2. L’assistance pédagogique à domicile (APD)

54 % des familles connaissent l’APD. 82 % des familles en bénéficiant en sont satisfaites.
(Enquête scolarité 2005 de Vaincre la Mucoviscidose).
En cas d’absence, vous pouvez faire appel au service d’assistance pédagogique à domicile (SAPAD).
Il s’agit de cours à domicile gratuits assurés par des enseignants de l’Education Nationale, prioritairement ceux de l’enfant, rémunérés en heures supplémentaires. 
Presque tous les départements disposent d’un SAPAD avec un coordonnateur. En cas de maladie chronique, beaucoup de SAPAD ont assoupli la règle des quinze jours consécutifs d’absence minimum pour une prise en charge.
Dès le mois de juin, ou à la rentrée il est bon que les parents, l’établissement ou toute personne ressource, contacte le SAPAD : la première intervention se fera ainsi plus rapidement : ouverture du dossier, recherche d’enseignants volontaires…Vous pouvez sensibiliser les enseignants pour qu’ils soient volontaires. Il est important que la prise en charge SAPAD figure aussi dans le PAI. 

( En cas de difficulté, contactez le service médical de l’inspection académique ou la chargée de scolarité de Vaincre la mucoviscidose.
A savoir : Les nouveautés de la réforme du lycée : 
http://www.education.gouv.fr/nouveau-lycee/
→ depuis septembre 2010 pour la classe de seconde ; 

→ à partir de septembre 2011 pour la classe de première ; 

→ à partir de septembre 2012 pour la classe de terminale.
La réforme du lycée se donne pour objectif de mieux informer pour une meilleure orientation, permettre les changements de trajectoire et également, mieux préparer à l’enseignement supérieur.

Elle prévoit en particulier :
· un rééquilibrage entre les séries dans l’objectif de moins de disparités de réussite
· un rééquilibrage entre la voie générale et la voie technologique.
· un accompagnement personnalisé de deux heures par semaine défini en fonction des  besoins de l’élève et l’apprentissage des langues vivantes en groupes de compétences, évolutifs selon les progrès. 
· Des enseignements d’exploration (pour la seconde) 
· Des stages de remise à niveau et des stages passerelles (pour des réorientations plus faciles) pour les élèves volontaires : proposés les mercredis ou les samedis et pendant les vacances scolaires.
· Un tutorat pour accompagner le jeune dans son parcours de formation 
· La reconnaissance dans le livret de compétences des responsabilités prises au lycée ou en dehors (bénévolat valorisé et reconnu…). 
Notre avis

Le nouveau lycée veut mettre l’accent sur l’orientation et ses choix ainsi que les possibles réorientations. Un référent au sein du lycée doit permettre un parcours mieux réfléchi.
Absences, parfois retard scolaire accumulé…les nouveautés relatives à un accompagnement pédagogique plus individualisé peuvent être une aide pour le quotidien des élèves atteints de mucoviscidose. 

Cependant, l’emploi du temps déjà très chargé des jeunes patients pourra rendre difficile la participation aux stages proposés, ainsi que l’ajout de responsabilités hors milieu scolaire.

4. Aménagements des examens et concours communs à l’enseignement scolaire et superieur

 ( Ces aménagements concernent tous les examens et concours de l’enseignement scolaire et supérieur organisés par l’Education nationale ainsi que les établissements qui en dépendent.
Selon son état de santé, le jeune en aura ou non besoin.
4. 1. Les aménagements
Les élèves atteints de mucoviscidose sont essentiellement concernés par : 
Conditions de déroulement des épreuves :
- tiers de temps supplémentaire pour composer à chaque épreuve, avec un temps suffisant pour le repas
 ;

- classe accessible par ascenseur et proche des toilettes
- place à l’abri du soleil direct pour éviter la déshydratation
- autorisation de sortie pendant les épreuves
- autorisation de prendre des médicaments
- priorité de passage pour les épreuves orales.
( Demandez aussi ces aménagements pour les examens blancs, dès la signature du PAI. 
Dispositions exceptionnelles
En cas d’hospitalisation liée à la mucoviscidose, le passage de l’examen peut se faire au centre hospitalier.
Epreuves adaptées : notamment en EPS et certaines épreuves pratiques expérimentales.
Dispenses d’épreuves : rendues nécessaires par la situation de santé.
( Uniquement  pour les examens et non les concours :

· étalement des épreuves 
- la même année sur la session normale et les épreuves de remplacement lorsque l’examen fait l’objet d’épreuves de remplacement
- sur plusieurs sessions annuelles consécutives.
Depuis 2009 concernant les aménagements des examens du baccalauréat général
 et technologique
: 

Pour les candidats en situation de handicap bénéficiant déjà de l’étalement des épreuves sur plusieurs sessions annuelles, il existe la possibilité d’étaler les épreuves également sur les épreuves du second groupe dit « oral de rattrapage » 
. 
Bien sûr, l’étalement des épreuves ne se fait pas de droit, mais est justifié par l’état de santé.

· conservation des notes

- en cas d’échec à un examen, vous pouvez conserver des notes, épreuve par épreuve ou unité par unité, durant cinq ans. 
- formulez la demande lors de l’inscription à l’examen. Renseignez-vous auprès du chef d’établissement. 
4. 2. Procédure et démarche
Le candidat fait sa demande d’aménagement au médecin scolaire ou universitaire (médecin de l’Education nationale ou de l’enseignement supérieur intervenant dans l’établissement fréquenté), dès que possible ou deux mois minimum avant l’inscription à l’examen. Un formulaire spécifique à chaque académie est disponible auprès de cette dernière
.
Joignez un certificat médical à votre demande dans lequel le médecin du CRCM précisera les besoins du jeune. 
( Demandez à notre chargée de scolarité, notre certificat médical type de demande d’aménagement des examens.
Le médecin scolaire transmettra la demande au médecin désigné par la commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées (CDAPH). 
L’avis du médecin de la CDAPH est transmis au rectorat ou à l’inspection académique et à la famille, pour notifier la décision.
-Le candidat fera parvenir la copie de sa demande sans informations médicales, au service organisateur de l’examen ou du concours.

Vous avez 2 mois pour contester une décision défavorable (indiqué au dos de la notification de décision).
Zoom

Aides financières
Vaincre la Mucoviscidose peut compenser des surcoûts liés à la maladie concernant la scolarité, sous certaines conditions, par exemple : Aide au financement de :

- CNED ou cours particuliers si l’assistance pédagogique à domicile est impossible à mettre en place,

- livres en cas d’inscription au CNED,

- matériel informatique pour établir le lien avec l’école en cas d’absences longues et fréquentes. 

Pour plus d’information ou en cas de difficultés, joignez Katia Couton-Wyporek, chargée de scolarité au 01 40 78 91 67 ou missionscolarite@vaincrelamuco.org 
Ce document a été élaboré par Katia Couton-Wyporek en collaboration avec Sylvie Bergé, Dominique Bertrand, Bernard Laurent, Nicole Michel et Sarah Mc Fee.
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�  Voir additif à la  note de service du n° 2009-051 du 1-4-2009 (Bulletin officiel n°15 du 9 avril 2009) : les chefs de centres d’examens sont contraints à veiller à préserver  « systématiquement pour les candidats qui auront obtenu un temps d'épreuves majoré, un temps de repas et de récupération qui ne devra pas être inférieur à une heure. Dès réception de leur convocation, ces candidats ou leurs représentants légaux prendront l'attache des chefs de centre pour s'accorder avec eux sur les horaires décalés avec lesquels ils composeront plus tôt le matin et/ou plus tard l'après-midi (la circulaire précitée prévoit que le décalage horaire peut aller jusqu'à une heure) » : � HYPERLINK "http://www.education.gouv.fr/cid24323/mene0900264n.html" ��www.education.gouv.fr/cid24323/mene0900264n.html�


� Arrêté du 3 avril 2009 modifiant l’arrêté du 17 mars 1994 modifiant l’arrêté du 15 septembre 1993 relatif aux épreuves du baccalauréat général précisant les modalités du passage des épreuves du second groupe pour les candidats en situation de handicap autorisés à étaler le passage des épreuves de l’examen


� Arrêté du 3 avril 2009 paru au JO du 5 avril 2009


� Arrêté du 3 avril 2009 paru au JO du 5 avril 2009


� Téléchargeable également sur les sites de chaque académie.
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