Guide pour les enseignants




Qu'est-ce qu'un NGC ?

Le nzevus géant congénital est une
malformation pigmentaire rare de la
peau (grain de beauté géant),

se manifestant par de grandes taches
noires (des nzevi) pouvant recouvrir
entiérement le corps, le visage ou le
cuir chevelu. Son risque médical est
le mélanome et son handicap social :

le regard souvent blessant des autres.

Il n'est pas rare lorsque les parents
alertent 'enseignant avant I'admission
de I'enfant que certains professeurs,
soucieux de bien faire et pleins

de bons sentiments, leur déclarent
quiils traiteront I'éleve porteur d'un
NGC comme les autres : ni plus, ni
moins ! Il semble important d'attirer
I'attention sur le fait que cette réaction
ne peut malheureusement pas
s'appliquer dans un tel cas car 'enfant

Comprendre 'importance du regard.
Les personnes qui présentent un
physique différent sont trés souvent
dévisagées par les autres et soumises
a de multiples questions plus ou moins
adroites. Gardons & I'esprit que, pour
la plupart d’entre nous, étre dévisagé
est trés désagréable et suscite un
sentiment de malaise. Il en va de méme
pour les enfants porteurs de NGC, la
différence pour eux étant qu'il s'agit
d'une situation quotidienne. Cela ne la
rend pas pour autant plus agréable.
Lorsqu'un enfant porteur de NGC est
admis dans une nouvelle structure, il
sera obligatoirement regardé, dévisagé
et importuné par les questions
provenant des autres enfants ou des
adultes. Il est essentiel que I'ensemble
du personnel sache comment réagir
face a ces situations. Empécher ou

Conseils au professeur principal

physiquement différent déclenchera
obligatoirement lors de son arrivée,
qu'on le veuille ou non des regards,
questions et réactions plus ou moins
contrélables. Il faut donc admettre que
la situation différe d’'une admission
classique et nécessite une certaine
adaptation et préparation de la part
de tous.

Quelques réflexions sur les conséquences du NGC :

décourager ces réactions n'est pas
forcément une bonne solution car
cela risque d'induire un rejet et une
mise a I'écart de 'enfant. En revanche,
il est souvent bien plus bénéfique

de savoir accompagner positivement
cette premiére rencontre. Ce n'est
qu'ainsi que cette différence deviendra
naturelle pour les autres enfants mais
également pour I'enfant porteur de
NGC. Une relation amicale commence
toujours par un premier regard.

Cette expérience doit donc s'effectuer
dans les meilleures conditions.
S’interroger sur ses propres
réactions. Toute personne qui
rencontre pour la premiére fois une
personne lourdement atteinte d'un
NGC doit admettre qu'il est naturel
d'éprouver certains sentiments et
réactions qui peuvent étre ...




... contradictoires. Elle peut se sentir
touchée, choquée, génée, en colére

et méme vulnérable. Analyser les
sentiments que l'on éprouve peut aider
a mieux comprendre ce que vit cet
enfant et permet de mieux le soutenir.
En revanche, il ne faut pas réduire

cet enfant & son simple handicap

mais s'attacher & noter toutes les
autres qualités qui construisent sa
personnalité comme son intelligence,
son caractére, son humour ...

C'est également I'occasion de
s'interroger sur 'importance que I'on
accorde au physique et la beauté dans
nos rapports avec autrui.

Il est important de faire le point sur ce
que l'on sait de la pathologie avec les
parents.

Les techniques a connaitre.

Pour encadrer et guider cette curiosité,
la technique du « Expliquer-rassurer-
distraire » est particulierement simple
et efficace. Elle vous permettra
d'induire une réaction positive. Cette
technique se doit d'étre connue et
maitrisée par tout adulte vivant et
travaillant aupres de ce type d’enfants
Expliquer : Il s'agit de répondre

de facon simple mais claire aux
interrogations de I'enfant voire méme
de l'adulte qui pose une question ou
dévisage de facon insistante. Les
termes utilisés et les informations
transmises a ce moment-la, doivent
avoir été réfléchis avec la famille. Il est
en effet essentiel que celle-ci vous ait
donné son accord sur les informations
que vous transmettrez lors de telles
situations. L'idéal est méme de réfléchir
ensemble aux termes qui seront
utilisés. Il sera intéressant de s'appuyer
sur les termes que I'enfant porteur du
NGC, utilise lui-méme. |l faut en effet
utiliser les termes avec lesquels il se

sent le plus a l'aise. Il est évident que
cette étape se doit d'étre préparée et
anticipée en amont de toutes situations
nécessitant sa mise en pratique afin
de choisir les mots les plus appropriés.
En revanche il n’est pas nécessaire de
trop s'étendre, il faut étre clair, concis
et simple puis il faudra passer a I'étape
suivante qui est de rassurer.

Rassurer : |l est en effet nécessaire
de rassurer sur le caractére non
douloureux, la non-transmissibilité

de la pathologie et son caractere
congénital c'est-a-dire présent depuis
la naissance. On pourra également
prendre 'exemple de grain de beauté
présent sur 'enfant curieux afin de

lui expliquer qu'il s'agit de la méme
chose mais dans des proportions plus
importantes.

Distraire : Une fois les deux étapes
précédentes posées, il suffira de
détourner la conversation sur un sujet
plus Iéger et tout a fait anodin.

Le professeur principal se doit d'étre
un relais aupres de ses collegues afin
que tous les professeurs intervenant
aupres de I'enfant puissent I'aider dans
son adaptation sociale et dans son
intégration dans la classe.

[l faudra étre particulierement vigilant
a ce que cet éléve ne devienne pas le
souffre- douleur de certains. Situation
particulierement courante a cet age.
Lentretien avec I'éléve

Un entretien avec I'éléve peut s'avérer
utile afin de préparer cette entrée dans
sa nouvelle classe. Cela vous permettra
de savoir comment il vit 'arrivée dans
ce nouvel environnement, comment il
percoit les réactions des autres face a
sa différence et ce que cela lui inspire.
Est-il angoissé ou confiant ? Cela sera
I'occasion de s'entretenir avec lui sur :
- quels termes souhaite-t-il que ...

.. ['on utilise pour désigner son
naevus ou ses cicatrices.

- souhaite-t-il étre aidé pour affronter
les situations ou bien veut-il étre
autonome ?

- est-il difficile pour lui d'assumer ces
situations, de répondre aux questions,
de supporter les regards.

- a-t-il également la connaissance

de ce qui déclenche le regard, les
questions, la surprise chez les autres.
En effet, des études sur le sujet ont
montré qu'il était préférable pour

un enfant porteur d'une différence
physique invalidante de comprendre
le processus responsable des
réactions de ses camarades lorsqu'ils
le rencontrent pour la premiere fois.

Il acceptera alors plus facilement la
curiosité, les réactions et questions
bien souvent maladroites. Il sera alors
mieux armé pour y répondre de fagon
positive. Il faudra également s'assurer
qu'il maitrise les techniques lui
permettant de répondre positivement
a la curiosité naturelle qu'il inspire
(Expliquer-Rassurer-Distraire).

Il pourra étre judicieux de lui conseiller,
lors de la phase « Distraire », de
déplacer la conversation vers ses
interlocuteurs et leurs centres
d'intéréts, leur manifestant ainsi son
intérét. Enfin, et c'est essentiel, il ne

Les pieges courants a éviter

- Ignorer le probleme en expliquant a
I'enfant qu'il est comme tout le monde.
L'enfant comprendra trés rapidement

faut pas baser tout 'entretien sur son
naevus et la facon dont on va l'aider
a affronter le regard des autres. Il est
nécessaire de s'intéresser également
a ses centres d'intérét afin qu'il
comprenne bien que sa personnalité
ne se résume pas & son NGC et que
ce neevus n'est qu'une particularité
pour vous, parmi bien d'autres.
Lobservation de I'enfant et du
groupe

Cet entretien se complétera bien
évidemment par une observation

de I'éléve au sein du groupe, mais
également par une analyse de la
facon dont celui-ci réagit face a lui.
On vérifiera que son arrivée dans

un groupe ne déclenche pas la
réaction classique d’enfants attirant
I'attention de leurs camarades sur sa
différence et qu'il ne fait pas l'objet
d'un ostracisme. Il sera également
intéressant d'analyser s'il va plus
facilement vers les enfants inconnus
ou s'il reste préférentiellement avec
ceux qu'il connait, s'il est isolé ?

Lors de toutes ces étapes de
préparation, Il sera important de
travailler en parfaite concertation avec
les parents de I'enfant.

que cela n'est pas vrai. Vous risquez
alors de perdre toute crédibilité a ses
yeux. En revanche il faut admettre ...




.. laréalité de la situation en ayant
soin de ne jamais la dramatiser.

- Expliquer a I'enfant que « seu/
lintérieur est important ». C'est une
tentation qui permet de penser qu'on
va ainsi lisser son parcours futur.
Cette attitude aura tendance a
repousser le probleme a plus tard car
lorsqu’il réalisera que 'aspect physique
compte également, la réalité sera

trés difficile & admettre pour lui et

la situation lui semblera encore plus
profondément injuste.

- Nier les réactions qu'induit sa
différence physique. En revanche il est
essentiel de lui apprendre a réagir sans
agressivité et le plus naturellement
possible face aux diverses situations
qu'il sera amené a vivre.

- Le déni du handicap 'empéchera

d'exprimer ses craintes ou ses
blessures face a la pathologie,

il n'osera pas aborder le sujet alors que
cela lui sera nécessaire. Son NGC lui
semblera honteux ! Le maintien de ce
dialogue est essentiel. En effet, lorsqu'il
sera confronté a I'association bien
souvent faite dans la littérature ou les
films, entre beauté physique et beauté
de 'ame, il pensera que la beauté
physique détermine celle de I'ame.

- Dramatiser la situation. Il faut étre le
plus naturel et simple possible dans
I'abord de la situation afin de ne pas
enfermer 'enfant dans son handicap.
Et garder a l'esprit que cet enfant ne
se résume pas a son handicap mais
qu'il posséde bien d'autres qualités.




