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Enseignement spécialisé
Projet « Bien a I’école grace aux personnes-ressources maladies rares »

Les maladies rares concernent prés de 580'000 personnes en Suisse. Bien
souvent sans traitement, elles touchent en majorité des enfants. Pour faire
face aux difficultés rencontrées dans le cadre scolaire, le Département de
I’économie et de la formation, les acteurs de la santé scolaire de Promotion
santé Valais et I'association MaRaVal ont mis en place une collaboration en
proposant depuis la rentrée scolaire 2021/22 un concept de personnes-
ressources maladie rares (PRMR) a I’'intention des éléves concernés et de leur
famille.

Une maladie est considérée comme rare lorsqu’elle touche moins d’une personne
sur 2°000. Entre 6'000 et 8'000 pathologies touchent 6 a 8% de la population, comme
le diabéte et représentent un véritable probléme de santé publique. Généralement
d'origine génétique, 72% d'entre elles concernent des enfants. Elles ne bénéficient,
la plupart du temps, d'aucun traitement. En Suisse, prés de 580'000 personnes
seraient concernées. Elles sont confrontées a des problémes qu'elles ne peuvent
résoudre seules et a un manque de coordination et de ressources. Les
conséquences sont souvent un isolement ou des répercussions psycho-sociales et

socio-économiques.

Les jeunes concernés et leurs proches sont confrontés a d'importantes difficultés
comme le manque d'information et une incompréhension de leur situation hors-
norme. Leur scolarité se révéle trés souvent complexe et la prise en charge des
maladies rares se transforme alors en véritable défi.

Dans ce contexte, le Département de I'économie et de la formation, par I'Office de
'enseignement spécialisé, les acteurs de la santé scolaire de Promotion santé Valais
et l'association MaRaVal ont démarré des la derniere rentrée scolaire une
collaboration en proposant un concept de personnes-ressources a l'intention des
éléves concernés et de leur famille. Ce concept n’existe pour le moment que dans le
Valais romand et a pour ambition d’étre mis en ceuvre dans le Haut-Valais dans un
second temps.

Novateur et unique en Suisse, ce projet vise a simplifier la scolarisation des éléves
concernés en facilitant leurs apprentissages et en améliorant leur qualité de vie a
I'école. Il propose lintervention d'un binbme de personnes-ressources a méme
d'apporter aux enseignants, aux éléves concernés et a leur famille un appui tant
pédagogique que psychosocial.

Il s'accompagne d'une offre de formation continue intégrée au catalogue de la Haute
école pédagogique du Valais (HEPVs). Animé par le méme tandem de personnes-
ressources, ce cours s'adresse aux directions d'école, aux titulaires, aux enseignants
spécialisés et aux autres intervenants du monde scolaire intéressés par la
thématique des maladies rares.

Place de la Planta 3, 1950 Sion
Tél. 027 606 20 90 - e-mail : information@admin.vs.ch



Plus d’informations sur le projet sont disponibles sur le descriptif du projet PRMR et
la bande-annonce de la série " Ma maladie rare " de I'émission 36.9° de la RTS.

Les partenaires du projet :

L’Office de I'’enseignement spécialisé est un office du Service de I'enseignement.
Il met en place et finance des dispositifs ou des mesures d’aide permettant de
répondre aux besoins particuliers des éléves.

Promotion santé Valais est I'organisme de référence en matiére de prévention, de
promotion de la santé, de thérapie pulmonaire et de santé scolaire.

MaRaVal est une association valaisanne a but non lucratif basée a Sion. Son
comité est constitué de patients, de proches et de professionnels impliqués dans
leur suivi. Elle propose aux patients, a leurs proches et aux professionnels des
prestations d'accompagnement, de coordination, de formation et d'expertise dont
['utilité a été démontrée.

Personnes de contact

Guy Dayer, Office de I'enseignement spécialisé, 027 606 40 91

Tamara Tenud, responsable unité santé scolaire, Promotion santé Valais, 027 329 63 42
Ivana Mitrovic, PRMR scolaire, MaRaVal, 076 411 21 80

Christine de Kalbermatten, PRMR associative, MaRaVal, 079 246 56 64
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https://www.maraval.ch/wp-content/uploads/2021/09/PRMR_flyer_final_2021.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=vY-WeqvRhZc&t=56s

