A T’hépital ou chez soi,
apprendre malgreé
la maladie

PAR CELINE TERET
ILLUSTRATIONS : THEODORA JACOBS
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Maladies, accidents, troubles psychologiques... Certains
enfants et jeunes sont contraints d’effectuer un séjour,
bref ou long, en hopital. Pour apprendre malgré la maladie,
ils se voient proposer par les écoles a I’hopital un suivi
scolaire relevant de ’enseighement spécialisé de type 5.
Et parce qu’apres I’hospitalisation s’enchaine bien souvent
une période de convalescence a domicile, des associations
prennent le relais. Focus sur LAmarelle, une classe a
I’hopital de Jolimont, et sur Ecole Hopital & Domicile
(EHD), une association de professeurs bénévoles. Deux
initiatives fonctionnant de concert et apportant aux
enfants malades bien plus que du soutien a la scolarité.

ne grande table et ses chaises colorées. Une carte du monde

suspendue non loin d’un poster arborant la conjugaison des

verbes «avoir» et «étre». Des dessins épinglés au mur, des

crayons et pinceaux rassemblés sur 'appui de fenétre. Un es-

pace jeux, un coin lecture et son étagere regorgeant de livres
jeunesse. Au premier coup d’ceil, CAmarelle est une classe tout ce qu’il y a de
plus ordinaire. Si ce n'est, peut-étre, ce tuyau d’oxygene et ses branchements qui
se faufilent discrétement sur un pan de mur, tel un indice furtif. Car CAmarelle
se situe au coeur du service pédiatrie de ’hopital de Jolimont, a La Louviere.
Et les éleves que cette petite classe accueille chaque jour sont des enfants et des
jeunes hospitalisés dans ce méme batiment.

Enseignante a CAmarelle, Béatrice Grégoire en est aussi 'initiatrice. Elle ra-
conte : «L¥cole existe depuis 1998. 1l y a cette classe, ici a Jolimont. LAmarelle fait
référence a une plante médicinale de montagne. Cest aussi un clin d'eil au jeu d’en-
Sants, la marelle. 1l y a également une autre classe située a 500 métres d’ici, au CHU
Tivoli. On l'a appelée La Coraline, aussi en référence a une plante. » UAmarelle et
La Coraline sont deux classes intégrées dans des hopitaux mais rattachées admi-
nistrativement a une école d’enseignement spécialisé (Le Piolet a La Louviere).
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Si les locaux sont mis a disposition par les institutions hospitalieres, ces classes

et leurs enseignantes dépendent de I’enseignement spécialisé dit «de type 5» et
donc de la Fédération Wallonie-Bruxelles.

LE TYPE 5, KESAKO?

Breve digression... Dans le jargon institutionnel de I'enseignement, les écoles
a I’hopital se rangent dans la catégorie «enseignement spécialisé de type 5».
Le décret du 3 mars 2004 organisant I'enseignement spécialisé le définit en ces
mots : «Le type S est destiné aux éléves qui, atteints d’une affection corporelle et/ou
souffrant d’un trouble psychique ou psychiatrique, sont pris en charge sur le plan de
leur santé par une clinique, un hopital ou par une institution médico-sociale reconnue
par les pouvoirs publics. Ce type d’enseignement peut étre dispense, quel que soit le
lieu o1l séjourne ['¢léve durant sa maladie ou sa convalescence. .. »

En Belgique, les premieres structures d’accompagnement scolaire en milieu hos-
pitalier émergent timidement dans les années 50, dans des hopitaux a Anvers,
Bruxelles et Liege. C’est a partir des années 70 que l'enseignement spécialisé
assoit institutionnellement les écoles a ’hopital qui, depuis, ont vu leur nombre
s'accroitre. Aujourd’hui, une vingtaine d’¢coles d’enseignement spécialisé de
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« Quand un enfant arrive, il ne restera pas
pour autant toute la journée. Ils partent au
compte-gouttes pour se faire examiner, faire
un soin, une échographie... Certains enfants
de I'hopital de jour sont juste de passage
quelgques heures. Ca vient, ¢ca part, ¢ca entre,
ca sort. Une journée ne ressemble jamais
a une autre. Le mot d’ordre pour nous,
enseignantes, c’est 'adaptation. »

Béatrice Grégoire, Amarelle

type 5 sont reconnues, subventionnées et organisées par la Fédération Wallonie-
Bruxelles. La taille de ces écoles differe. Il y a des petites structures, comme c’est
le cas de CAmarelle et de La Coraline a La Louviere. Il y a aussi des structures
plus importantes, tentaculaires, disposant de plusieurs implantations, du fonda-
mental au secondaire. Ce qui fait qu’s fine, ce sont plus de 60 services hospita-
liers ou institutions qui disposent d’un accompagnement scolaire. Des classes
dans les hopitaux, donc, mais aussi dans des centres thérapeutiques pour adoles-
cents, des centres de psychiatrie infantile...

«Selon qu’on est avec des petits ou des ados, en psychiatrie ou en somatique, le projet
sera adapté. C'est vratment du sur-mesure», souligne Christian Lieutenant, ancien
directeur de UEcole D’Escale & Bruxelles (une grosse structure) et membre de
’Association des pédagogues hospitaliers (APH). Aujourd’hui pensionné apres
une carriere dévolue a 'enseignement spécialisé de type 5, Christian Lieutenant,
C’est un peu «Monsieur Type 5».

MOT D’ORDRE : ADAPTATION

Retour au 7¢ étage de I’hopital de Jolimont. En ce lundi apres-midi, Béatrice
Grégoire et sa collegue Stella Cacciatore jouent a un jeu de société avec Achille,
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un petit garcon dont les pansements blancs dépassant du col de son tee-shirt
laissent soupgonner une récente opération. Sorti il y a peu du service réani-
mation, Achille passe le pas de la porte de PAmarelle pour la premiere fois.

Demain, il est prévu que ses parents lui apportent son cartable et des feuilles
de cours, pour potasser tout ¢a ici, dans sa classe de substitution. Pour I’heure,
Iintention des deux enseignantes est surtout de faire connaissance avec le nou-
veau venu et de le mettre a Paise. «Alors, Achille, dis-moz, quelle est la date d'au-
Jourd’hui?», interroge Stella devant le panneau en feutre rouge affichant les jours
de la semaine, mois et saisons. Généralement, cette question se pose en début
de journée, avec tous les éleves de UAmarelle, tel un rituel permettant de faire
connaissance. Mais Achille est seul en classe pour I'instant.

«Parfois on a trois enfants, parfois douze, explique Béatrice Grégoire. Quand un
enfant arrive, il ne restera pas pour autant toute la journée. Ils partent au compte-
gouttes pour se faire examiner, faire un soin, une échographie. .. Certains enfants de
Chopital de jour sont juste de passage quelques heures. Ca vient, ¢a part, ¢a entre, ¢a
sort. Une journée ne ressemble jamais a une autre. Le mot dordre pour nous, ensei-
gnantes, cest [adaptation. »
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LAmarelle accueille chaque année entre 600 et 800 enfants et jeunes, agés de
2 ans et demi a 15 ans. «On a de tout, poursuit I'enseignante. Les enfants atter-
rissent ici suite a un accident de la route, un malaise, une chute, un accident domes-
tique... Toutes sortes de maladies, parfois génétiques, parfois aussi des cancers qui
nécessitent des opérations ou traitements a hopital. De plus en plus souvent, 1l y a des
cas de tentative de suicide, des jeunes en détresse psychologique...» Pour les enfants
ne pouvant se déplacer, 'accompagnement scolaire peut se faire a leur chevet,
dans leur chambre. Pour les autres, c’est en classe que ¢a se passe. Rien d’obliga-
toire cependant. Vient qui veut.

LA CLASSE, UNE BULLE

Contrairement au personnel soignant, les enseignantes ne portent pas la blouse
blanche. Tout faire pour que 'enfant s’extirpe, I'espace de quelques heures, de sa
maladie, de ses maux. « Pour l'enfant, sortir de sa chambre pour venir ici en classe,
Cest un peu comme s’il retrouvait une petite vie normale, des repéres familiers, sou-
ligne Stella Cacciatore. Et souvent, ils nous disent que le temps passe plus vite ici. »

Sa collegue Béatrice enchaine : «Icz, ils n'ont pas [impression d'étre dans un hépital. ..
Et sortir de leur chambre leur permet d'échapper a l'inquiétude de leurs parents. La
classe, c’est une bulle pour eux. Les enfants sont souvent contents de rejoindre un groupe.
IIs se découvrent dans leurs différences, d’dge, de pathologie, dapprentissage... Et nous,
enseignantes, on est trés disponibles pour eux. La parenthése passée ici a lhopital doit
étre un moment ou lenfant ou le jeune peuvent se poser, reprendre un peu confiance en
eux. Je tiens vraiment a ce que les enfants soient bien, sotent respectés la ot ils sont. »

«Lidée de l'école a Ihépital, c’est que les enfants malades ne décrochent pas de l'école,

B L . . ,
poursuit 'enseignante. On assure une continuite avec le travail scolaire entamé par
lenfant dans son école d’origine. Dés que l'enfant a son travail, on peut sy mettre
mais toujours a son rythme. C'est de la gestion au cas par cas.»

Pour assurer cette continuité, collaborer avec I’école d’origine est donc indispen-
sable. Qui plus est, les écoles d’origine restent responsables de leurs éleves, méme
en cas d’absence pour maladie de moyenne ou de longue durée. Elles doivent as-
surer le suivi scolaire et la certification de tous leurs éleves. Une obligation aux
contours flous, qui génere parfois quelques grincements de dents du coté des
écoles a I'hopital. De Iavis du secteur du type 5, la collaboration est tres variable.
Certaines écoles d’origine réagissent rapidement et activement, surtout dans le
fondamental, d’autres répondent moins efficacement, voire semblent aux abon-
nées absentes. Christian Lieutenant, «Monsieur Type $», préfere parler de «cores-
ponsabilité» : «Cest a la fois aux écoles du type S daller vers les écoles d'origine, de
montrer quelles sont la, professionnelles, reconnues, et aux écoles d’origine d'assurer leurs
obligations légales et de collaborer activement avec les écoles a I'hépital. »

Du c6té de Amarelle, Béatrice Grégoire semble dans I'ensemble satisfaite
de la réactivité des écoles : «Pour le primaire, ¢a se fait assez facilement. Pour le
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secondaire, cest un peu plus compliqué d'avoir des contacts avec les profs, car ils sont
plus nombreux, mais on parvient a avoir une réponse, par téléphone, mail... Et au-
Jourd’hui, les jeunes travaillent de plus en plus via des plateformes numériques sco-
laires. Ils peuvent avoir acces rapidement a leurs cours et a des exercices en ligne. »
Lenseignante d’ajouter : «On a un bon retour des écoles, car tout ce qui est fait ici
west plus a faire. »

LE MEILLEUR DE L’ENFANT

Pour définir sa pratique d’enseignante a I’h6pital, Béatrice Grégoire aime em-
prunter 'expression «pédagogie du détour» : «On est profs mais on prend des
chemins détournés. Il faut toujours qu'on garde en téte qu'on est une école. Donc,
méme quand je sors un jeu de société pour l'enfant, je sais ce que je vise d’un point
de vue pédagogique. On fait petit a petit, on ne force pas. On va aussi voir ce qui fe-
rait plaisir a lenfant. La particularité de I'enfant hospitalisé, c'est qu’il présente une
problématique médicale. Lenseignant a I'hopital est obligé de faire attention a ¢a.
Un enfant qui ne va pas bien, ici, on va avancer avec lui, a son rythme. Pour nous,
Clest tout a fait naturel et normal. C'est trés différent dans lenseignement ordinaire,
ou certains enfants souffrent de leurs différences. Ici, on réconcilie parfois les enfants
avec le terme ‘école’. Ici, certains jeunes parviennent a étre eux-mémes, parce qu’tl
n’y a pas le regard qu’il peut 'y avoir dans une classe ordinaire. Parfois, des interac-
tions s'opérent entre grands et petits, des dons se révélent... Ici, on a le meilleur de
lenfant. Ce qu’ils aiment dans cette classe, c'est le calme, ils sont entendus, écoutés,
ils ont limpression d’avoir une place. J'aime beaucoup ce contact avec les enfants
dans un moment précis, un temps arrété, l'attention qu'on peut vraiment leur por-
ter.» Ce que P’enseignante déplore néanmoins, c’est le manque de reconnais-
sance et de valorisation du type S, notamment dans la formation initiale et
continue des enseignants.

Béatrice et Stella évoquent aussi cette position particuliere au sein de la struc-
ture hospitaliere. Faire partie de 'équipe sans vraiment en faire partie, en
quelque sorte. Ce qui n'empéche pas une collaboration étroite avec le person-
nel soignant. «On est dans le service, on est dans nos murs, méme si on est des élec-
trons libres, souligne Béatrice Grégoire. Et on fait partie du traitement global de
lenfant. Comme il y a la logopéde, le kiné, la psychologue... il y a lenseignante.
Chaque matin, les infirmiéres nous remettent une liste des enfants hospitalisés et
nous signalent si leur état leur permet ou non de venir en classe. C'est I'occasion
d’échanger avec elles sur I'état des enfants. Et, une fois par semaine, on participe au
‘tour psycho-médico-social’, avec une infirmiére, un médecin, une assistante soctale,
une psychologue, au cours duquel chaque patient est passé en revue.» Autant d’es-
paces d’échange qui permettent aux enseignantes d’interroger, d’interpeller, de
partager.
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ET APRES L’HOPITAL?

Clest une tendance générale dans le monde hospitalier : économies obligent, les
durées d’hospitalisation rétrécissent et les hospitalisations de jour prennent du
galon. Et c’est la que ¢a se corse pour les jeunes malades... Si certaines écoles de
type 5 détachent des enseignants a domicile (comme a Liege, ou Iécole Léopold
Mottet dispose de son propre service de suivi a domicile), c’est rarement le cas,
pour des raisons financieres. Bien souvent, des la sortie de I'h6pital ou de I'institu-
tion, les «services» du type S s'arrétent.

Les parents doivent alors trouver des solutions de repli : assurer eux-mémes le
suivi scolaire, parfois avec un coup de pouce du titulaire de classe ou en s’ap-
puyant sur les supports numériques en plein boom depuis la période Covid.
Dans ce domaine, I'association ClassContact, par exemple, connecte gratuite-
ment les enfants malades ou hospitalisés a leur classe. Mais parfois, ce n’est pas
suffisant, voire c’est une charge supplémentaire pour des parents déja éreintés
par l'angoisse et la gestion quotidienne de la maladie de leur enfant.

RELAIS AUX PROFS BENEVOLES

Alors, lorsqu’une période relativement longue de convalescence a domicile san-
nonce, les enseignants du type 5 aiguillent bien souvent les familles vers d’autres
structures. Lassociation Ecole Hépital & Domicile (EHD) en est une. Et Rita
fait partie de I’équipe de professeurs bénévoles de PEHD. Apres une carriere de
38 ans dans l'enseignement, cette ancienne prof de math souhaitait «se rendre
utile et mettre ses connaissances en math au profit de personnes qui en ont besoin ».

Ce matin, Rita s'engouffre dans I'entrée d’une petite maison située dans le
centre historique de Binche. En haut de la volée d’escaliers, Elia et sa maman
Iaccueillent, comme chaque semaine ou presque. Rita s'empresse de demander :
«Alors Elia, ¢a a été ton examen de math avant-hier?» La jeune fille, assise a table,
arbore un large sourire : «La théorie, je crois que jai tout bon. Pareil pour lappli-
qué, a part un détail. Dans [ensemble, ¢a a été trés bien. C'est tout ce qu'on avait
préparé ensemble!» Elia est éleve au College de Binche, non loin de la. Il y a deux
ans d’ici, elle s’est soudainement retrouvée en souffrance, incapable de bouger,
se lever, dormir... S’est ensuivie une batterie d’examens médicaux, qui n’ont
rien révélé de précis, si ce nest qu’Elia est atteinte d’'une maladie auto-immune.

Depuis quelques mois, Elia se sent mieux et d’attaque pour reprendre sa der-
niere année de secondaire entamée avant sa maladie. «Mon école m'aide. La plu-
part de mes profs restent assez disponibles. Si besoin, je peux les contacter. On com-
munique aussi en ligne et grice a un casier réservé pour moi dans la salle des profs.
Et jai l'aide d’une éléve qui est un peu mon relais avec la classe et les profs. » Rita
acquiesce : « Oui, [équipe enseignante est trés réactive. La prof de math nous trans-
met les cours, avec une partie non complétée pour quon puisse les travailler ensemble
ict, a domicile. Ce n'est pas le cas de toutes les écoles. »
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UNE « VRAIE CHANCE >

Parce que 'EHD ne dispose pas de professeurs dans toutes les matieres, Elia ré-
vise ses cours de latin et grec seule. « Pour les cours de math, avec Rita, mais ausst
pour les cours d'anglais et néerlandazs, ¢a maide beaucoup d'avoir quelqu’un qui vient
chez moi pour m'expliquer les matiéres et me préparer aux examens. On fait aussi en
fonction de mon rythme, car certains jours, jai encore du mal a travailler de longues
heures. »

Pour la famille d’Elia, découvrir I'existence d’une association telle que "EHD
fut une «wraie chance», comme le souligne sa maman : «En tant que parent, on
est desempareé. Face a la maladie, bien siir, mais aussi au niveau scolaire. Quand on a
senti qu’Elia allait mieux, on s'est dit qu’il fallait qu'elle reprenne I'école pour, d’une
certaine fagon, reprendre une vie ordinaire. L'école d’Elia a toujours gardé contact
avec nous, mais il fallait un suivi a domicile. Je ne savais pas vers qui me tourner.
C'est le centre PMS de ['école qui nous a aiguillés vers PEHD. » Autre avantage non
négligeable pour cette famille : le soutien scolaire proposé par 'EHD est gra-
tuit. « Nous naurions pas eu les moyens de payer des cours particuliers», précise la
maman d’Elia.
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LE VIDE DU DOMICILE

Elia fait partie des 200 enfants et jeunes qu’Ecole Hopital & Domicile accom-
pagne chaque année. L'association vient de souffler ses 40 bougies. Compo-
sée de 10 antennes régionales a Bruxelles et en Wallonie, EHD intervient a la
fois dans les hopitaux et a domicile. Ses professeurs sont tous des bénévoles,
de méme que le personnel administratif qui fait tourner la baraque. Quelque
400 volontaires en tout.

Active depuis de nombreuses années a EHD, Francoise Boedt-Drion est res-
ponsable de I'antenne d’Ath-Enghien-Soignies-Mons. Sur son territoire, I’ac-
compagnement scolaire se fait surtout la ou la demande est la plus forte : a do-
micile. « Quand on y pense, cest quand méme incroyable qu’il y ait un tel vide en
matiére de soutien scolaire a domicile et que ce vide soit comblé par des bénévoles,
lance d’emblée Francoise Boedt-Drion. I/ y a trés peu de services pour les enfants
malades coincés chez eux, surtout en province. La circulaire officielle de I'enseigne-
ment spécialisé sur l'école a I'hopital mentionne pourtant FEHD comme assoctation
partenaire. Trés bien, mais nous ne recevons quasi pas de subsides. Notre association
est reconnue, respectée, appréciée, mais n'est pas suffisamment valorisée au niveau
structurel. »

Sur son territoire, Frangoise Boedt-Drion assure le réseautage et la mise en
lien entre toutes les parties prenantes. Elle va a la rencontre des familles, pour
sonder les besoins et les motivations. « Nous sommes attentifs a ce qu’il y ait une
maladie identifiée et une école référente. C'est important pour nous que le jeune ait
envie d’étre accompagné. S’il nest pas motivé, nos professeurs bénévoles sépuisent. »
Clest aussi Francoise qui auditionne les candidats professeurs, bien souvent «des
enseignants pensionnés qui ont envie de se rendre utiles». Une charte signée avec les
familles et les bénévoles permet d’asseoir un cadre. La durée et la fréquence des
interventions varient au cas par cas.

Autant que possible, Frangoise se rend dans les écoles d’origine, pour discuter
avec les professeurs. Pour ce qui est de la collaboration avec ceux-ci, son constat
est similaire a celui des écoles du type 5 : « Certains enseignants jouent vraiment la
carte de la collaboration, dautres moins. »

DETRESSE PSY EN HAUSSE

Les enfants et les jeunes suivis par EHD sont atteints de pathologies diverses :
«Des maladies physiques, simples ou compliquées, des maladies orphelines, dégénéra-
tives. ..., énumere Francoise Boedt-Drion. Parfois, des maladies psychologiques aussi.
Mais, en cas de troubles psychiques, on est trés prudents. St le jeune est vraiment mal
psychologiquement, qu’il est dans le creux de la vague, débordé par ses émotions et
ses angoisses, sa capacité dapprentissage est bloquée. Et face a un volet fermé, nous,
on ne peut pas amener du scolaire. Ca serait contre-productif pour le jeune, et nos
professeurs ne sont pas outillés pour faire face a ce genre de situation. Alors, on met le
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Jjeune en attente, le temps qu’il trouve un soutien psychologique. Ou on lui propose un
contrat court. Dans ces cas-la, on collabore étroitement avec I'équipe soignante et le
Jeune. On fait le point réguliérement. »

Les différentes antennes d’EHD le constatent : de plus en plus de jeunes sont
en détresse psychologique et la période Covid a confirmé cette tendance a la
hausse. Méme son de cloche du c6té de I'enseignement de type S. Béatrice Gré-
goire, de CAmarelle, I'évoque : «1/ y a des cas de phobie scolaire, de harcélement a
l¢cole, des tentatives de suicide, des dépressions... Ces jeunes-la sont bien plus nom-
breux qu’il y a 20 ans. Mais comme LAmarelle est une petite structure, ces jeunes sont
réorientés vers des structures pédopsys plus élaborées. »

Du c6té des écoles du type 5, on déplore qu’avec les jeunes en détresse psy-
chologique, la collaboration avec les écoles d’origine soit difficile. Les profs se
démenent peu pour assurer le suivi scolaire d’un éleve qui leur a rendu la vie
impossible ou qui pratique I’absentéisme assidu. Par ailleurs, I'enseignement de
type S accueillant de plus en plus de jeunes atteints de troubles psychiques, le
secteur demande a revoir la composition de ses équipes par un encadrement
paramédical adapté et plus important. Christian Lieutenant explique : « On peut
faire appel a du personnel paramédical dans lenseignement spécialisé. .. sauf pour le
type S! Les législateurs ont probablement considére a [époque que, dans les hopitaux
ou les centres psys, il y avait tout ce qu’il faut. Mais en classe, on a des enseignants.
Et en debors, les psys ou les assistants sociaux de I'hopital ou de Uinstitution n'ont pas
cette approche scolaire. » Lenseignement de type 5 demande donc du renfort. ®
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