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Introduction  

La maladie neuromusculaire (MNM) génère un déclin moteur lié à une dégénérescence musculaire 
progressive entraînant peu à peu une perte d’autonomie et de mobilité mais aussi des troubles cardiaques et 
respiratoires. L’apparition des premiers symptômes peut se manifester dès l’âge scolaire et conditionne le 
devenir bio-psycho-social des enfants touchés. La prise en charge idéalement pluridisciplinaire commence 
dès le diagnostic et se prolonge tout au long de la vie. Dès lors, une question spécifique se pose : comment 
s’organise la prise en charge des enfants en âge de scolarité vivant avec une maladie neuromusculaire afin 
de pallier le handicap en vue d’une intégration scolaire ? Ce travail examine l’organisation de cette prise en 
charge sous plusieurs aspects : l’identification les acteurs et instances qui y participent ; le repérage 
d’éventuels obstacles ; la caractérisation de dispositifs et d’aménagements de l’espace scolaire ; l’évaluation 
des représentations sociales pouvant amener à la stigmatisation et à l’exclusion de ces enfants.  
 

Méthode  

Afin de mener cette étude qualitative centrée sur la situation vaudoise, le recueil de données a été effectué 
par le biais d’entretiens et par une recherche documentaire. Les entretiens semi-directifs ont tous été réalisés 
à l’aide d’un guide structuré en catégories pertinentes à l’analyse. Les personnes interrogées ont été recrutées 
du fait de leur rôle dans la prise en charge des enfants atteints de MNM. L’échantillon est composé d’une 
assistante sociale de l’ASRIMM (Association Suisse Romande Intervenant contre les MNM), d’un collaborateur 
de l’AVACAH (Association Vaudoise pour la Construction Adaptée aux Handicapés), d’une collaboratrice de 
l’AI (Assurance Invalidité), d’un médecin de l’Unité des maladies neuromusculaires au CHUV, de deux 
enseignantes de la HEP (Haute Ecole Pédagogique) Vaud et Fribourg, d’un avocat, d’un politicien, d’un 
collaborateur de l’Unité PSPS (Promotion de la Santé et de Prévention en milieu Scolaire), d’un collaborateur 
de l’OES (Office de l’Enseignement Spécialisé), de deux ergothérapeutes et d’une infirmière de coordination. 
La recherche documentaire a été entreprise à partir de bases des données PubMed, Sciencedirect, 
RenouVaud, BDSP, Google Scholar et d’autres plus secondaires.  
  

Résultats 

Les résultats ont été analysés et classés en référence aux thèmes abordés dans les entretiens semi-dirigés. 

Connaissances et représentations : les études comme les intervenants s’accordent à dire que le handicap en 
lien avec les MNM est essentiellement lié à une adaptation défectueuse de l’environnement ; il s’agit donc 
moins d’un « état » que d’une « situation de handicap ». Le niveau de littératie relatif au MNM diffère beaucoup 
d’un intervenant à l’autre selon son rôle et sa formation. 

Répercussions de la maladie sur l’enfant et sa scolarité : les hospitalisations récurrentes, les déficits moteurs 
et la fatigue peuvent engendrer un retard dans l’apprentissage scolaire, une baisse de l’estime de soi et 
l’exclusion sociale. Pallier ces répercussions négatives nécessite une adaptation individualisée de 
l’enseignement et un suivi pédopsychiatrique. Une sensibilisation du cercle social de l’enfant malade, tant 
dans le milieu scolaire qu’en dehors, peut engendrer de l’entraide et une diminution de la stigmatisation. 

Intervenants, rôles et interventions : pour permettre une intégration scolaire appropriée, de nombreux acteurs 
sont mobilisés, chacun jouant un ou plusieurs rôles spécifiques. En premier lieu, ce sont les parents qui 
exercent la fonction centrale de « case-manager ». En parallèle, l’ASRIMM permet la rencontre de pairs, met 
à disposition du matériel, et peut aussi fournir des soutiens financiers. Les enseignants mettent en place un 
suivi scolaire et adaptent le programme de l’enfant. Les thérapeutes (médecins, physiothérapeute, 
ergothérapeutes) de neuroréhabilitation permettent la progression ou pallient la détérioration de la motricité. 
L’AI finance l’acquisition de moyens auxiliaires (équipements utilitaires, pédagogique,…). L’infirmière de 
coordination informe les parents et les oriente vers d’autres collaborateurs ou instances. L’OES contribue aux 
subventions d’établissements, à la création de documentations pédagogiques et à l’accompagnement des 
enseignants ; elle peut aussi mettre à disposition du matériel pédagogique spécifique. L’Unité PSPS est 
habilitée à intervenir en cas de mal-être d’un enfant au sein de sa classe. Finalement, les auxiliaires de vie 
scolaire pallient au handicap moteur de l’enfant en l’aidant, à sa demande, dans les activités pédagogiques 



ou de la vie quotidienne. Tous ces acteurs collaborent très souvent au travers de réseaux pluridisciplinaires 
dans le but de cerner au plus près les besoins de l’enfant et permettre une prise en charge individualisée.  

Obstacles : les obstacles rencontrés par les différents intervenants sont souvent de nature financière. Ils 
observent en outre une maladaptation de l’environnement physique et quelques fois un manque de bon sens 
et de bonne volonté. 

Communication : la mise en place de réseaux et d’une étroite collaboration incluant notamment les directeurs 
d’école, les thérapeutes, les enseignants et les parents est fondamentale afin d’aboutir à une intégration 
réussie. 

Cadre de référence : entrée en vigueur en 2004, la Loi fédérale sur l’élimination des inégalités frappant les 
personnes handicapées joue un rôle cardinal. S’ajoute à cela – et il est important de le relever ici – le projet 
de mise en œuvre d’un « concept national des maladies rares » et notamment la création de centres de 
référence pour ces maladies ou groupes de maladies. 
 

Discussion 

Il ressort de notre enquête un déficit important de connaissances en matière de MNM auprès des profanes, 
déficit qui engendrerait une partie des obstacles rencontrés par certains intervenants, en particulier le manque 
de fonds attribués à leur prise en charge et la maladaptation de l’environnement physique. Considérant que 
les acteurs les mieux informés ont suivi des formations spécifiques, une solution potentielle et évidente pour 
atténuer ces obstacles serait une meilleure sensibilisation et socialisation relatives aux MNM et aux besoins 
de ces enfants. En outre, selon quelques acteurs, du bon sens et plus de clairvoyance pourraient parfois suffire 
à résoudre des situations rendues complexes par la résistance aux changements de diverses institutions 
publiques (écoles, AI), privées (régies immobilières) ou de certains collaborateurs (enseignant non spécialisé). 
Si, sur un plan général et selon les acteurs interviewés, l’intégration scolaire et les collaborations entre 
intervenants se déroulent relativement bien, ils en appellent à une prise de position davantage marquée au 
niveau politique qui pourrait encore améliorer l’intégration scolaire de ces enfants. Ils nous ont convaincus 
qu’il est du devoir de la société de s’adapter aux particularités des enfants souffrant de MNM et de pallier les 
inégalités par des prises en charges adéquates et adaptées afin de prévenir toute exclusion de 
l’environnement scolaire du fait de situation de handicap, quelle qu’elle soit.  
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Introduction
Une maladie neuromusculaire (MNM) cause une dégénérescence musculaire progressive avec déclin moteur,
entraînant peu à peu, entre autres, une perte d’autonomie et de mobilité. La prise en charge, idéalement
pluridisciplinaire, commence dès le diagnostic et se prolonge tout au long de la vie.
Comment s’organise la prise en charge des enfants en âge de scolarité vivant avec une maladie
neuromusculaire afin de pallier au handicap en vue d’une intégration scolaire ?

Méthodologie
Afin de mener cette étude qualitative centrée sur la situation vaudoise, le recueil de données a été effectué par le
biais d’entretiens et par une recherche documentaire. Les entretiens semi-directifs ont tous été réalisés à l’aide
d’un guide structuré en catégories pertinentes à l’analyse. Les personnes interrogées ont été recrutées du fait de
leur rôle dans la prise en charge des enfants atteints de MNM. En parallèle des entretiens, une recherche
documentaire a été entreprise et 11 articles ont été sélectionnés à partir des bases de données scientifiques.

Connaissances et représentations :
Le handicap en lien avec les maladies
neuromusculaires est surtout lié à une
adaptation défectueuse de l’environnement; il
s’agit donc moins d’un « état » que d’une
situation de handicap. Le niveau de littératie
relative à ces maladies diffère beaucoup d’un
intervenant à l’autre selon son rôle et sa
formation.

Discussion: Il ressort de notre enquête un déficit important de connaissances en matière de MNM auprès des profanes, déficit qui engendrerait
une partie des obstacles rencontrés par certains intervenants, en particulier le manque de fonds attribués à leur prise en charge et la mal-
adaptation de l’environnement physique. Considérant que les acteurs les mieux informés ont suivi des formations spécifiques, une solution
potentielle et évidente pour atténuer ces obstacles serait une meilleure sensibilisation et socialisation relatives aux MNM et aux besoins de ces
enfants. En outre, selon quelques intervenants interrogés, du bon sens et plus de clairvoyance pourraient parfois suffire à résoudre des situations
rendues complexes par la résistance aux changements de diverses institutions publiques (écoles, AI), privées (régies immobilières) ou de certains
collaborateurs (enseignants non spécialisés). Si, sur un plan général et selon les acteurs interviewés, l’intégration scolaire et les collaborations
entre intervenants se déroulent relativement bien, ils en appellent à une prise de position davantage marquée au niveau politique qui pourrait
encore améliorer l’intégration scolaire de ces enfants. Ils nous ont convaincus qu’il est du devoir de la société de s’adapter aux particularités des
enfants souffrant de MNM et de pallier les inégalités par des prises en charges adéquates et adaptées afin de prévenir toute exclusion de
l’environnement scolaire du fait de situation de handicap, quelle qu’elle soit.

Répercussions de la maladie sur l’enfant et
sa scolarité : les hospitalisations récurrentes, les
déficits moteurs et la fatigue peuvent engendrer un retard
dans l’apprentissage scolaire, une baisse de l’estime de
soi et l’exclusion sociale. Pallier ces répercussions
négatives nécessite une adaptation individualisée de
l’enseignement et un suivi pédopsychiatrique. Une
sensibilisation du cercle social de l’enfant malade, tant
dans le milieu scolaire qu’en dehors, peut engendrer de
l’entraide et une diminution de la stigmatisation.

Intervenants, rôles et interventions : pour permettre une
intégration scolaire appropriée, de nombreux acteurs sont mobilisés,
chacun jouant un ou plusieurs rôles spécifiques. En premier lieu, ce sont
les parents qui exercent la fonction centrale de « case-manager ». En
parallèle, l’ASRIMM permet la rencontre de pairs, met à disposition du
matériel, et peut aussi fournir des soutiens financiers. Les enseignants
mettent en place un suivi scolaire et adaptent le programme de l’enfant.
Les thérapeutes (médecins, physiothérapeutes, ergothérapeutes) de
neuroréhabilitation permettent la progression ou pallient la détérioration de
la motricité. L’AI finance l’acquisition de moyens auxiliaires (équipements
utilitaires, pédagogique,…). L’infirmière de coordination informe les parents
et les oriente vers d’autres collaborateurs ou instances. L’OES contribue
aux subventions d’établissements, à la création de documentations
pédagogiques et à l’accompagnement des enseignants ; elle peut aussi
mettre à disposition du matériel pédagogique spécifique. L’Unité PSPS
peut intervenir en cas de mal-être d’un enfant au sein de sa classe.
Finalement, les auxiliaires de vie scolaire remédient au handicap moteur de
l’enfant en l’aidant, à sa demande, dans les activités pédagogiques ou de
la vie quotidienne.

Communication : la mise en place de réseaux pluridisciplinaires et
d’étroites collaborations entre les intervenants, notamment les directeurs
d’école, thérapeutes, enseignants et parents est fondamentale afin d’aboutir
à une intégration réussie.

Cadre de référence entrée en vigueur en 2004, la Loi
fédérale sur l’élimination des inégalités frappant les
personnes handicapées (LHand) occupe une place
prédominante. A relever également le projet de mise en
œuvre d’un concept national des maladies rares et
notamment la création de centres de référence pour des
maladies ou groupes de maladies rares.
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Lexique:
ASRIMM: Association Suisse Romande
Intervenant contre les MNM
AI: Assurance Invalidité
OES: Office de l’Enseignement spécialisé
PSPS: Promotion de la Santé et Prévention
en milieu Scolaire

Obstacles:
Les obstacles rencontrés par les différents intervenants
sont souvent de nature financière. Ils observent en outre
une mal-adaptation de l’environnement physique et
quelques fois un manque de bon sens et de bonne
volonté.


