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Résumé Chaque année en France, 1 850 enfants de moins de
15 ans et 450 adolescents de 15 a 17 ans déclarent un cancer,
et 20 % de ces cancers pédiatriques restent incurables. Les
jeunes peuvent alors étre amenés a étre accompagnés par une
équipe de soins palliatifs pédiatriques, en collaboration
étroite avec les services d’oncologie pédiatrique. Ces équi-
pes ont entre autres pour mission de favoriser la poursuite de
la scolarité¢ du jeune, en milieu ordinaire lorsque cela est
possible médicalement et souhaité par ce dernier. Or, tres
peu d’études se sont intéressées aux spécificités de la scola-
risation en milieu ordinaire des jeunes en situation palliative
ou de fin de vie. Cet état de 1’art explore la littérature exis-
tante relative au vécu de ces jeunes, des familles et des pro-
fessionnels, aux motivations de cette scolarité, aux pratiques
existantes et aux difficultés rencontrées.

Mots clés Adolescents - Enfants - Fin de vie - Scolarisation
- Soins palliatifs

Abstract Every year in France, 1,850 children under the age
of 15 and 450 adolescents aged 15 to 17 develop cancer and
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20% of these paediatric cancers remain incurable today. In
these situations, young people can be accompanied by a
pediatric palliative care team, in close collaboration with
pediatric oncology services. One of the missions of these
teams is to encourage the young person to continue his or
her schooling, in a regular environment if medically possible
and desired by the young person. However, very few studies
have focused on the specificities of a regular schooling envi-
ronment in a palliative or at the end-of-life situation. The aim
of this state of the art is to explore existing literature regar-
ding the experiences of these young people, their families,
and the professionals, as well as the reasons, existing practi-
ces, and difficulties behind regular schooling in this
situation.

Keywords Adolescents - Children - End of life - Palliative
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Introduction

La scolarisation des éléves malades atteints de cancer a
longtemps été un objet a la marge des politiques publiques
en mati¢re d’éducation. Ce n’est que depuis les années 1990
(circulaires du 29 juillet 1993, du 23 juillet 1998 et du
25 novembre 1999) qu’existe un cadre structuré encadrant
la scolarisation des éléves ne pouvant suivre temporaire-
ment une scolarité en milieu ordinaire, du fait d’un séjour
en hospitalisation, d’une convalescence ou de vulnérabili-
tés persistantes [1,2]. Constatant le role majeur en termes
de socialisation et de construction identitaire joué¢ par
I’école, ces circulaires ont participé au développement de
I’école a I’hopital et de dispositifs permettant la scolarisa-
tion a domicile par le biais d’enseignants volontaires issus
ou non de 1’établissement d’origine de 1’¢éléve. Alors que
1 850 enfants de moins de 15 ans et 450 adolescents de 15 a
17 ans déclarent un cancer chaque année en France, les
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jeunes atteints de cancer sont particuliérement concernés
par ces dispositifs [3]. Dans le dernier plan décennal de
lutte contre le cancer 2021-2030, la lutte contre les cancers
pédiatriques fait figure de priorité, a travers un soutien
accru a la recherche, a la consolidation de I’offre de soins
et au développement de nouvelles thérapeutiques. Ce plan
affiche ainsi ’ambition d’une meilleure adaptation des
études pendant la maladie, actant que les études « font par-
tie de [la] vie sociale » et qu’il est « essentiel qu’il [le jeune]
poursuive un développement intellectuel, social et affectif
le plus harmonieux possible » [4].

Cancer et scolarité peuvent paraitre au premier abord anti-
nomiques. En effet, le diagnostic de la pathologie puis 1’en-
trée dans les traitements aigus entrainent la plupart du temps
une suspension temporaire de la scolarité, souvent de plu-
sieurs mois, et un renversement des priorités, la « recherche
de la guérison [devenant] une activité a plein temps » [5]. A
la rupture biographique créée par la maladie s’ajoute ainsi
pour certains éléves une deuxiéme rupture. Celle-ci est liée
a I’¢éloignement de la sphére scolaire, d’autant plus que les
dispositifs compensateurs — école a domicile ou scolarisa-
tion a ’hdpital — ne remédient pas toujours aux besoins
exprimés par 1’éléve, notamment en termes de socialisation
avec ses pairs. Si I’école continue de représenter un cadre
structurant et de conserver un role identitaire majeur pour
le jeune, le retour a 1’école, en période de rémission ou une
fois les traitements aigus terminés, n’en reste pas moins
source de questionnements, au vu des difficultés physiques
(fatigue, séquelle des traitements, etc.) comme du potentiel
stigma social [6]. Si les recherches restent limitées sur les
incidences a moyen et a long terme de I’expérience du can-
cer sur la scolarité, Rollin suggére deux formes de trajectoi-
res : les trajectoires normalisées, ou 1’état physique s’amé-
liore de fagon concomitante au retour a 1’école et ou 1’éléve
cherche avant tout a retrouver un statut d’éléve « normal », et
les trajectoires invalidantes, au sein desquelles la maladie se
transforme en handicap durable et ou les perspectives de
déscolarisation apparaissent plus notables [5]. S’ils apparais-
sent difficiles a quantifier, des déterminants de classe appa-
raissent tangibles derriére ces trajectoires. Les travaux fran-
cais existants suggérent par ailleurs un redoublement plus
fréquent des éléves atteints de cancer et une incidence impor-
tante sur les performances scolaires en cas de séquelles d’or-
dre neurologique [7,8]. Ces questions se posent différem-
ment pour les jeunes atteints de cancer incurable. Si le taux
de survie a cinq ans dépasse aujourd’hui 80 % et s’avere
alors généralement synonyme de guérison, certains cancers
pédiatriques restent malheureusement incurables. Les jeunes
peuvent alors étre amenés a é&tre accompagnés par une
équipe de soins palliatifs pédiatriques, en collaboration
étroite avec les services d’oncologie pédiatrique. Ces équi-
pes, instituées nationalement en 2010 et qui représentent
aujourd’hui plus d’une centaine de professionnels, ont

I!avoisier

notamment pour mission de favoriser la poursuite de la sco-
larité du jeune, entre autres en milieu ordinaire lorsque cela
est possible médicalement et souhaité par ce dernier [9].
Elles assurent alors la triangulation avec la famille et les
équipes pédagogiques. Le dernier plan national « Développe-
ment des soins palliatifs et accompagnement de la fin de
vie 2021-2024 », qui inclut des mesures pour renforcer et
créer de nouvelles équipes de soins palliatifs pédiatriques,
insiste pour accroitre leur visibilité aupres de 1’institution
scolaire et pour « développer des programmes de sensibili-
sation et de formation des équipes enseignantes et de la
médecine scolaire aux sujets de la fin de vie, de la mort et
du deuil » [10].

Tres peu d’études se sont toutefois intéressées aux spécifi-
cités de cette scolarisation en milieu ordinaire pour les jeunes
en situation palliative. Nous avons conduit une étude pilote
relative au vécu des enseignants confrontés a cette scolarisa-
tion, qui a exploré les difficultés rencontrées (affects de peur
et d’angoisse, confrontation a la finitude et a la dégradation
physique de I’enfant, accompagnement de la classe, gestion
du déces), les ressources mobilisées (solidarités des autres
¢éleves de la classe, échanges entre collégues, accompagne-
ment de I’équipe soignante, mobilisation des parents de
I’éléve malade, recours a des rituels aprés le décés) et qui a
souligné le sens mis par les enseignants a posteriori sur cette
situation (force de vie de ’enfant, enrichissement, lien parti-
culier créé avec les éléves, etc.) [11,12]. Dans le cadre d’une
démarche engagée par le groupe de travail « Jeunes Généra-
tions » de la Société frangaise d’accompagnement et de soins
palliatifs (SFAP), en partenariat avec la Société francaise de
soins palliatifs pédiatriques (2SPP), nous avons souhaité
explorer plus amplement 1’état des connaissances relatives
au vécu de ces jeunes, des familles et des professionnels,
aux motivations de cette scolarité, aux pratiques existantes
et aux éventuelles difficultés rencontrées. Cette situation, rare
et loin d’étre anodine, présente des incidences sur un grand
nombre d’acteurs qu’il apparaissait important d’investiguer,
afin d’envisager de futures pistes de recherche en sciences
humaines et sociales. Cette recherche a bénéficié¢ du soutien
de la Plateforme nationale pour la recherche sur la fin de vie
dans le cadre de I’Appel a manifestation d’intérét Fin de
vie 2021".

Méthodologie

Cette revue de la littérature a été effectuée au mois
d’avril 2022, a partir de bases de données en psychologie
(Cairn, PsycINFO, PubMed), en sociologie (Jstor, Sociology

! Les auteurs remercient Dr Nadine Cojean, pédiatre, et Camille
Reichling, psychologue, qui ont apporté leurs éclairages de
praticiennes a ce travail.



Psycho-Oncol. (2023) 17:55-64

57

Collection, Isidore) et en sciences de 1’éducation (ERIC,
Numérique Premium), ainsi que d’autres bases plus généra-
les (Google Scholar, Thése.fr, HAL), sur la base des mots
clés suivants : « soin* palliatif* ou fin de vie » ET « scola*
ou école* ou éducation ou apprentissage* » ET « enfant* ou
adolescent™ ou jeune* ou pediatri* » ; en anglais : « palliative
care or end of life care or terminal care or dying » AND
« schooling or education or learning » AND « children or
adolescents or youth or child or teenager or peadiatric or
paediatric or kids ». Au total, 44 publications ont été identi-
fiées, datées de 1996 a 2022, dont 40 frangaises et seulement
15 études (7 qualitatives, 2 quantitatives et 6 études mixtes).
Au vu de ce faible nombre d’études, nous avons décidé de
garder les autres types de publications (témoignages, études
de cas, discussions cliniques, chapitres de livre, etc.). La
majorité des publications proviennent du domaine de la psy-
chologie. Néanmoins, les sciences de I’éducation et la socio-
logie sont également représentées.

Les publications identifiées tendent majoritairement a
explorer le vécu des enseignants, dans une moindre mesure
celui des enfants et des parents, et trés rarement celui des
professionnels de santé et des personnels de santé et d’action
sociale. Elles sont en outre dans leur quasi-totalité transver-
sales, alors méme qu’une perspective plus longitudinale sui-
vant I’ensemble de la scolarisation et I’aprés-déces permet-
trait d’apporter une meilleure compréhension du vécu du
jeune et de sa famille.

Résultats

Modalités de scolarisation des jeunes en situation
palliative

La question de la scolarisation des enfants malades s’est
posée pour la premiére fois au cours du xx° siécle, notam-
ment apres la Seconde Guerre mondiale, ou différentes struc-
tures d’accueil sont apparues pour répondre aux nouveaux
besoins de santé publique (sanatorium, maison d’enfants a
caractére sanitaire, etc.) [2]. La premiére mention légale de la
scolarisation des enfants malades n’est toutefois apparue
qu’en 1982, dans une circulaire, qui sera suivie par plusieurs
autres, notamment celle de 1989 qui spécifie pour la pre-
micre fois le droit de tous a I’éducation [2]. Finalement,
la loi d’orientation et de programme pour 1’avenir de 1’école
n°® 2005-380 [13] et la loi pour I’égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes han-
dicapées n° 2005-102 [14] circonscrivent clairement le droit
a I’éducation garanti a chacun et les modes de scolarisation
proposés [15].

Aujourd’hui, différentes structures prennent en charge la
scolarité des enfants en situation palliative et de fin de vie, en
premier lieu 1’équipe ressource régionale de soins palliatifs

pédiatriques (ERRSPP) qui assure la coordination entre
I’équipe médicale, 1I’équipe pédagogique et la famille de
I’enfant. Il s’agit d’une équipe pluridisciplinaire (médecins,
infirmiers, psychologues, assistants des services sociaux,
etc.) qui a vocation a soutenir et & accompagner les enfants
en soins palliatifs et leurs familles, mais aussi les profession-
nels de la pédiatrie ou des soins palliatifs susceptibles de
réaliser ces accompagnements (role pédagogique, formation
aux prises en charge palliatives pédiatriques, soutien postdé-
ces, etc.) [16].

Différentes modalités existent pour assurer une scolarité
inclusive des éléves malades. Tout d’abord, la scolarité a
I’hopital, assurée par des équipes enseignantes spécialisées
ou des enseignants bénévoles, favorise une scolarité lors des
hospitalisations longues ou pour des enfants a 1’état de santé
précaire [15]. Des salles de classe sont mises a disposition, et
les patients-¢léves peuvent s’y rendre, que ce soit plusieurs
heures par jour ou seulement quelques heures par semaine,
selon leur condition physique [17,18]. Lorsque I’enfant n’est
plus en état de se rendre dans la salle de classe, mais qu’il
désire poursuivre son apprentissage, 1’enseignant spécialisé
peut se rendre a son chevet [17]. En lien avec 1’établissement
d’origine de I’éléve, les enseignements sont pensés pour étre
dans la continuité du programme scolaire de chaque jeune,
afin d’assurer une continuité, de présenter une 1égitimité vis-
a-vis des équipes pédagogiques de 1’établissement scolaire
d’origine et de ’accompagner au mieux, notamment lors
d’années charnicres de passage de diplomes, tels que le bre-
vet des colléges ou le baccalauréat [19,20].

L’enseignement peut également avoir lieu a domicile [2],
ou différentes structures peuvent intervenir. Le service d’as-
sistance pédagogique a domicile (SAPAD) peut proposer des
enseignants spécialisés a domicile ou en établissement, ainsi
qu’un dispositif de visioconférence permettant au jeune de
suivre des cours de son école d’origine et d’étre en lien avec
ses camarades, avec le choix d’étre vu ou non” [15]. Ce der-
nier est particuliérement apprécié lorsque la fatigabilité du
jeune est trop importante pour poursuivre les cours, méme
a domicile [15]. Le centre d’enseignement a distance
(CNED) propose aussi des enseignements, notamment une
classe spécialement dédiée aux enfants malades, ainsi qu’un
suivi spécialisé des éléves et un service social susceptible
d’accompagner la famille dans la scolarité de leur enfant
malade [21]. Des associations offrent également un ensei-
gnement & domicile, a I’instar de la Fédération pour 1’ensei-
gnement des malades a domicile et a I’hopital (FEMDH), qui
met a disposition des enseignants bénévoles [22]. Enfin, des
enseignants issus de 1’établissement scolaire d’origine peu-
vent également se déclarer volontaires pour venir au domi-
cile de I’enfant lui apporter quelques heures de cours par

2 Aujourd’hui, I’ Apadhe (accompagnement pédagogique & domicile a
I’hopital ou a I’école) regroupe 1’ensemble du processus.
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semaine. Néanmoins, cette pratique n’est pas encouragée car
I’enseignement a un enfant malade, pouvant étre en diffi-
culté et en souffrance, est spécifique et requiert une forma-
tion, dont tous ne bénéficient malheureusement pas ; I’expo-
sition a la maladie pouvant s’avérer particuliérement
éprouvante, elle peut aussi nécessiter un accompagnement
du professionnel [23]. Ce mode de scolarisation reste trés
apprécié par ’enfant, qui peut ainsi garder un lien avec son
école d’origine.

Enfin, si ’enfant est en condition physique suffisamment
bonne, il peut retourner poursuivre sa scolarité en milieu
scolaire ordinaire. Dans ces conditions, il est impératif que
des aménagements soient mis en place, pour répondre aux
besoins spécifiques de chaque enfant (fatigabilité, douleur,
accessibilité, etc.) [24]. En conséquence, un projet d’accueil
individualisé (PAI) sera mis en place, ou un projet personna-
lis¢ de scolarisation (PPS) si ’enfant présente un handicap
[25]. Dans tous les cas, celui-ci doit étre pensé en collabo-
ration avec la famille et 1’équipe médicale, afin que son
accueil au sein de I’établissement soit facilité, ce qui s’avere
le r6le des ERRSPP. 11 est également important de prendre en
compte 'impact de la présence d’un enfant malade sur les
camarades de classe : sa scolarité doit ainsi étre encadrée
pour son propre bien-étre comme pour celui de son entou-
rage [26]. Par ailleurs, un travail en réseau est essentiel [24],
et certaines associations peuvent proposer un accompagne-
ment complémentaire en classe pour aider a cette réinsertion,
mais aussi pour soutenir la classe apres le possible décés de
I¢leve [27].

Pourquoi scolariser un enfant ou adolescent en soins
palliatifs ou en fin de vie ?

Si de nombreux dispositifs existent, la scolarité¢ des enfants
en situation palliative ou de fin de vie reste parfois difficile a
mettre en place, du fait des craintes initiales des acteurs et
des disparités territoriales dans 1’accés a une ERRSPP. La
littérature fait par exemple état d’un jeune décédé avant
d’avoir obtenu la mise en place d’un enseignement, suite
au refus de son établissement scolaire d’origine [28], ou
encore d’une éléve qui fut dans I’impossibilité¢ d’aller a
I’école avant son décés, en raison d’inégalités territoriales
importantes en termes de structures d’accueil [29].

Ces difficultés sont pour partie liées a I’émergence
récente des soins palliatifs pédiatriques dans le paysage fran-
cais et aux représentations erronées persistantes des
accompagnements palliatifs. Le concept de « soins palliatifs
pédiatriques » est souvent mal compris, notamment en ter-
mes de temporalité : un enfant en soins palliatifs est souvent
considéré de fagon erronée comme « sur le point de mourir »
ou dans un état de santé trop dégradé. Pourtant, ces soins
couvrent un spectre bien plus large et sont adressés a quatre
types de pathologies [28] : les pathologies menagant la vie,
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pour lesquelles un traitement curatif est possible mais pré-
sente un risque d’échec (c’est-a-dire cancer, malformation),
les pathologies avec un traitement de longue durée sans gué-
rison possible (c¢’est-a-dire mucoviscidose), les pathologies
avec un traitement exclusivement palliatif et de longue durée
(c’est-a-dire atrophie musculaire spinale), et les maladies
avec atteinte neurologique grave (c’est-a-dire 1ésions cervi-
cales). Il importe ainsi de bien distinguer les soins palliatifs,
susceptibles de durer plusieurs années et concernant des
enfants en condition physique stable, de la fin de vie.
L’autre principal obstacle a la scolarisation des enfants ou
adolescents en situation palliative ou de fin de vie réside
dans le sens donné a cette scolarisation et dans les représen-
tations communes de celle-ci. En effet, a quoi bon poursui-
vre les apprentissages lorsque la perspective de vie apparait
circonscrite a quelques années, quelques mois, voire quel-
ques semaines ? Bien que la scolarisation de ces enfants n’ait
été que peu étudiée par la littérature, plusieurs éléments de
réponse ont été mis en lumiére concernant les motivations et
les freins a celle-ci. Le moteur principal de cette scolarisation
reste une demande active du jeune, quel que soit le stade de
la maladie [17,30-36]. Plusieurs études quantitatives rappor-
tent en effet que, de I’annonce de la pathologie jusqu’a un
stade trés avancé de celle-ci, la majorité des jeunes dispo-
saient d'un désir fort de poursuite des apprentissages
[30,31,37]. A titre d’exemple, la littérature a montré qu’il
s’agissait d’'une demande de I’intégralité des enfants interro-
gés d’un établissement pédiatrique camerounais ne propo-
sant pas de scolarisation aux enfants en soins palliatifs [35].
Les raisons exprimées par ces jeunes sont multiples. La
scolarité apparait tout d’abord comme un ¢élément central de
la vie de I’enfant ou de ’adolescent, puisque celui-ci passe la
majorité de son quotidien a I’école. Il y grandit, y noue ’es-
sentiel de ses relations sociales, et la scolarité peut s’avérer
gratifiante s’il y obtient de bons résultats. En ce sens, la sco-
larité tient un rdle identitaire essentiel pour le jeune
[15,21,38]. Alors que la maladie crée une rupture, I’arrache
a son milieu de vie et transforme son statut d’« éléve » en
celui de « patient », il est essentiel de ne pas destituer celui-ci
de son statut d’éléve, notamment face a la mort, afin de lui
permettre de continuer a s’investir dans les activités scolai-
res, et plus largement de « s investir dans son histoire, dans
son développement et continuer a investir la vie tels que les
petits plaisirs et les gestes quotidiens » [38]. La reprise de la
scolarité permet ainsi au jeune de recréer un lien avec le
quotidien et de retrouver un sentiment de continuité, de nor-
malité, alors méme qu’il traverse une période caractérisée
par 1’anormalité [36]. L’école, principale communauté
auquel il appartient, constitue en outre un apport social
essentiel pour le jeune [20,21,39,40]. S’il peut nouer des
amitiés dans les services hospitaliers, cette confrontation
n’est pas toujours facile, car elle ’expose a sa propre maladie
et a sa propre finitude [41]. Certains jeunes, notamment les
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adolescents, refusent ainsi de cotoyer les autres jeunes du
service pour se prémunir de penser a leur mort potentielle.
Le maintien du contact avec ses pairs est donc essentiel, et ce
d’autant que 1’école se veut le théatre des premicres inter-
actions et expériences sociales au cceur de la trajectoire déve-
loppementale du jeune (c’est-a-dire rivalité, séduction,
appartenance a un groupe), autant d’expériences qui ne se
jouent pas dans la relation asymétrique que le jeune pourra
créer avec I’équipe soignante [42].

Par ailleurs, aller a I’école, participer aux sorties scolaires,
aux enseignements sportifs ou simplement s’y déplacer pour
les repas et la récréation peuvent permettre au jeune de rom-
pre avec son corps souffrant [1,36] et constituent un vecteur
de réappropriation corporelle [21,43]. La progression de la
maladie peut en effet s’accompagner d’effets secondaires
qui vont venir handicaper le jeune dans son quotidien (par
exemple : nécessité d’un fauteuil roulant) et sont susceptibles
d’altérer son apparence physique (par exemple : alopécie,
amaigrissement). En paralléle, la maladie et les traitements
vont affaiblir le jeune, couplant fatigue et douleurs. Ce fai-
sant, il est parfois contraint & la passivité et la compliance,
subissant la situation et les changements de son corps [43].
En ce sens, le retour a I’école permet aussi a I’enfant d’étre en
position active, physiquement, mais aussi mentalement
[21,43]. Non seulement le jeune est alors a nouveau en mou-
vement, mais il est aussi invité a réfléchir, créer, sortant ainsi
de I’inertie créée par le quotidien de la maladie (les soins, les
médicaments, les examens médicaux, etc.). Il est sollicité par
I’enseignant qui I’accompagne dans un investissement psy-
chique, notamment a travers 1’élaboration et la participation
a des projets tant individuels que collectifs [18]. L’enseignant
s’avere alors force de proposition pour permettre au jeune de
s’investir a la hauteur de ses capacités, de facon a le stimuler
sans le décourager, malgré ses nouvelles difficultés motrices
et/ou cognitives [18,19,44]. 1l arrive aussi que 1’enseignant
réponde a une demande spécifique de 1’enfant ; ainsi d’un
jeune de six ans, qui avait un projet précis, celui d’apprendre
a écrire afin d’envoyer une lettre a ses parents restés au pays
[15]. Plus globalement, le retour a 1’école permet au jeune de
s’inscrire dans un projet de vie [18,36,43,45]. Il va pouvoir
monter un projet, accomplir des choses, créer, écrire, « laisser
une trace ». La création artistique notamment, permise et
encouragée par la reprise de la scolarité, tient un role théra-
peutique important [42].

Cette mobilisation permet aussi a 1’enfant de se défendre
contre I’angoisse de mort [1,42]. La confrontation a la mort a
venir de son enfant constitue une épreuve particulierement
difficile a traverser pour une famille. Le jeune ressent leur
douleur, et rester continuellement au domicile le confine
dans une atmosphére angoissante lui rappelant sa situation.
En outre, maintenir a distance ses émotions demande au
jeune une énergie importante [18]. L’apprentissage peut
alors aider le jeune a gérer ses émotions [21], comme en

témoigne I’exemple d’une jeune fille qui apprenait la conju-
gaison afin de se distancier de sa peur alors qu’elle partait en
réanimation, quelques jours avant son déces [15]. Il arrive de
fait souvent que I’enfant n’exprime pas ses propres angois-
ses dans son foyer pour rassurer ses parents. Sortir de son
milieu familial, cotoyer des camarades qui ne partagent pas
ses angoisses constituent autant de facons pour le jeune de
protéger son état psychologique, de s’évader de son quoti-
dien et de sa maladie. Cette immersion dans un milieu loin
de la maladie constitue également une occasion pour le jeune
d’oublier celle-ci et de vivre des moments de plaisir, que ce
soit dans le jeu ou dans la fierté procurée par la poursuite des
apprentissages [1,21,42]. En effet, lorsque le jeune est
« immobilisé a domicile, I’espace privé dont il ne s’extrait
plus peut devenir, malgré I’affection et les soins dont il est
I’objet dans sa famille, un espace anxiogene, voire étouf-
fant » [21].

Quels obstacles a la scolarisation d’un enfant
ou adolescent en situation palliative ou de fin de vie ?

Si la littérature souligne de nombreux facteurs en faveur de la
poursuite de la scolarisation en milieu ordinaire du jeune en
soins palliatifs ou en fin de vie, elle invite aussi a étre vigilant,
au regard de la situation trés délicate de ces jeunes. La mala-
die peut en effet impacter de fagon trés importante 1’état géné-
ral de I’enfant [46], que ce soit au niveau physique (fatigabi-
lité, douleur, nausées) ou cognitif (capacité de concentration,
mémorisation). Chaque jeune présente donc un tableau
clinique spécifique et nécessite un aménagement important,
tant en termes d’organisation que de socialisation avec les
pairs et les enseignants, afin de permettre la meilleure réinté-
gration scolaire possible [46,47]. Le jeune et sa famille doi-
vent également trouver un équilibre qui peut s’avérer com-
plexe, afin de faire coincider les agendas scolaire et
thérapeutique. Chacune de ces deux institutions ayant un
fonctionnement qui lui est propre, cet exercice peut s’avérer
source de beaucoup de fatigue et d’inquiétude [47]. De plus,
un jeune vivant avec une maladie grave pourra passer de
longs séjours hospitalisé, provoquant une certaine privation
sensorielle et sociale ; une longue période d’absentéisme sco-
laire, ou il sera susceptible d’étre isolé en chambre stérile et
de n’y cétoyer que des adultes, aura un impact négatif [47].
Dans ce contexte, le retour dans un milieu scolaire bruyant et
sollicitant peut nécessiter de sa part un effort d’adaptation qui
peut étre éprouvant [47], le contraste entre ces deux lieux de
vie s’avérant d’autant plus saillant pour un jeune enfant. Il
sera également demandé¢ au jeune qu’il connaisse et maitrise
sa maladie, développe un certain controle sur ses symptomes
et signes de souffrance, afin de pouvoir étre autonome quant
a ses besoins [47]. Par exemple, il est généralement attendu
qu’il soit capable de repérer lorsque son état nécessite la sol-
licitation de I’infirmier ou un retour a domicile. Cet aspect
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peut étre complexe pour des jeunes, alors que la maladie
prive parfois d’une certaine maitrise de son corps et qu’une
telle position demande des capacités d’expression importan-
tes. Ce « travail » du patient s’avere d’autant plus complexe
que les jeunes évoluent dans un milieu qu’ils ne connaissent
pas nécessairement trés bien du fait de leur absentéisme, et
qu’il leur demande d’exposer leurs vulnérabilités et leur inca-
pacité a aller a I’école « comme les autres » [47].

Enfin, le vécu, la maladie et la souffrance de ces jeunes les
conduisent souvent a se sentir différents et incompris de
leurs pairs ; leur retour en milieu scolaire peut alors engen-
drer la crainte d’étre exclu et moqué [46,48]. Certains jeunes,
notamment & I’adolescence, ne supportent pas d’étre consi-
dérés comme « diminués », d’étre vus en fauteuil ou sans
cheveux ; la confrontation au regard des autres peut étre
vécue comme insupportable [39,48,49]. Cet état de fait peut
également induire de I’anxiété, un sentiment de solitude
important, voire des états de dépression, notamment liés au
sentiment d’étre un fardeau pour les autres, tant sa famille
que ses camarades de classe [47]. Pour pallier ce sentiment,
certains enfants surinvestissent leur scolarité, au détriment
de leur santé, afin de rester gratifiants pour leurs parents
[46,47].

Ainsi, si la scolarisation en milieu scolaire apparait comme
un élément crucial a I’épanouissement des enfants en situation
palliative ou de fin de vie, elle nécessite un ensemble d’amé-
nagements conséquents et implique de rester vigilant, afin de
ne pas transformer cette expérience de vie enrichissante et
étayante en difficulté supplémentaire pour le jeune, les pro-
fessionnels et la famille. Leur accueil et leur accompagnement
impliquent la collaboration et un investissement notable des
enseignants et des équipes pédagogiques afin de se dérouler
au mieux. Néanmoins, les études rapportent de nombreuses
réticences de ces derniers a I’accueil d’enfants en soins pal-
liatifs ou en fin de vie en classe ordinaire.

Point de vue des enseignants

Face a une situation rare, et dont la volumétrie reste difficile
a établir, la littérature a surtout mis en évidence les principa-
les craintes et représentations des équipes enseignantes a
I’idée d’accueillir un enfant en soins palliatifs ou en fin de
vie. Cette situation s’apparente a un impens¢ pour les ensei-
gnants, qui pour beaucoup ne comprennent pas le sens du
projet de scolarisation face a la mort & venir, méme si cer-
tains admettent concevoir I’importance que peuvent revétir
I’école et les pairs pour le jeune [11]. Le manque de forma-
tion revient régulicrement dans les travaux : les enseignants
rapportent se sentir en difficulté pour parler de la maladie et
de la mort en classe, craignant de commettre un impair, de
s’immiscer dans le complexe sujet des religions ou des dif-
férences culturelles, ou d’ouvrir un sujet en prise avec I’inti-
mité familiale [12,50]. De fait, la mort constitue selon cer-
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tains un réel tabou dans 1’enceinte scolaire [51], et ce tout
particuliérement depuis le retrait des instances religieuses et
la fin des épisodes de guerre de masse [52,53]. La reconnais-
sance institutionnelle encore balbutiante de la place de la
mort et du deuil a I’école et ’absence de politiques publiques
et de formation dédiées (a I’exception de la prise en charge
des événements a caractére traumatique, comme les suicides
ou les attentats) contribuent a prolonger un tel impensé [54].

Les enseignants craignent aussi de manquer d’informa-
tions quant a la situation si particuliére du jeune, et donc
de compromettre la qualité de leur encadrement, mais aussi
de briser le secret médical [11]. Ils indiquent avoir besoin
d’informations et de conseils pour prendre en charge le
jeune, connaitre son état de santé, ce qu’il est en capacité
de faire ou non, les précautions a prendre, les besoins et
difficultés possibles ainsi que I’équipement qui pourrait étre
nécessaire, afin de pouvoir offrir un cadre d’enseignement
confortable et sécurisant pour le jeune, malgré ses fragilités
[28,49]. Ce manque d’information s’accompagne souvent
d’une crainte de la mort subite en classe, cas pourtant trés
rare, puisque 1’état général de I’enfant se dégrade générale-
ment de fagon « progressive » (asthénie). Néanmoins,
n’ayant pas €té sensibilisés aux soins palliatifs pédiatriques,
il arrive que des enseignants refusent la prise en charge d’un
enfant en soins palliatifs ou en fin de vie, afin de « protéger »
I’ensemble de la classe d’un événement traumatique tel que
celui-ci [28]. La crainte que le jeune soit stigmatisé par ses
camarades est également parfois exprimée.

Les enseignants redoutent par ailleurs un besoin d’amé-
nagement et d’adaptation important, alors méme que les
effectifs des classes sont nombreux et que les situations
particuliéres (éléves en situation de handicap, éléves non
allophones, jeunes orphelins, etc.) sont nombreuses et font
I’objet d’une attention de D’institution qui progresse [28].
Les rares travaux revenant sur I’expérience d’enseignants
confrontés a une telle expérience relévent combien un
tel accompagnement implique un investissement temporel
comme émotionnel de la part de I’enseignant, et la littérature
fait état d’enseignants ayant eu besoin d’un accompagne-
ment psychologique pour traverser cette €preuve, notam-
ment lors du décés [12,30]. La coconstruction de rituels avec
les éléves et le besoin de créer un sentiment de continuité
apres le déces constituent un élément aidant les enseignants
a surmonter ces difficultés, par exemple le maintien du lien
avec les parents apres le déces, le fait de dédier un endroit de
la classe au souvenir de 1’éléve, ou encore une cérémonie
tenue avec les camarades de classe [12]. Le besoin d’un sou-
tien psychologique apparait toutefois plus fréquent dans les
représentations a priori des enseignants que dans le récit des
enseignants a posteriori, qui relévent combien ’appui de
I’équipe soignante, les discussions croisées avec les colle-
gues et la famille autant que le groupe classe constituent
autant de ressources pour traverser cette situation.
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Les autres principales difficultés rapportées par les ensei-
gnants ayant été confrontés a cette situation concernent
essentiellement le fait de savoir comment la gérer, de devoir
faire face a leurs affects de peurs et d’angoisse et d’accepter
la situation et 1’échéance de mort, ce qui peut étre plus ou
moins aisé selon 1’expérience personnelle de chacun [12].
Faire face a la dégradation physique et devoir gérer les
conséquences du déces de I’éléve constituent également
une épreuve pour les professionnels. Néanmoins, les ensei-
gnants interrogés relévent avoir eu acces a différentes res-
sources pour les informer et étre soutenus [12,24]. Au-dela
des équipes soignantes, les parents de 1’¢léve s’avérent une
ressource précieuse tout au long de la scolarisation du jeune.
Contrairement a ce que les enseignants pouvaient redouter
(incompréhension, moquerie, etc.), les autres éléves de la
classe se révelent aussi étre des ressources importantes pour
le jeune et pour ’enseignant lui-méme, grace aux solidarités
qu’ils déploient ou aux réactions (humour, candeur, etc.)
qu’ils peuvent avoir. Le fait d’avoir été en équipe et d’avoir
pu échanger sur la situation, notamment avec des collégues,
mais aussi d’étre en collaboration et d’avoir bénéfici¢ de
I’accompagnement de soignants, en interne (médecin ou
psychologue scolaire) ou en externe (ERRSPP), est égale-
ment percu comme soutenant et précieux [12,48,55]. Enfin,
si les enseignants expriment de nombreux doutes et inquié-
tudes, ceux qui ont réellement été confrontés a la scolarisa-
tion d’un jeune en situation palliative ou de fin de vie ont
aussi exprimé étre ressortis enrichis de cette situation qu’ils
qualifient de legon de vie : « la ¢ ’est le métier qui prend tout
son sens », reléve I'un d’entre eux [12].

Point de vue de la famille

Le point de vue des parents a été peu étudié dans la littéra-
ture. Néanmoins, il a ét¢ mis en évidence que certains
parents pouvaient refuser la demande de scolarisation de leur
enfant, ne comprenant pas cette demande sans avenir [30].
Par ailleurs, des parents, sensibles au désir de leur enfant
mais ne supportant pas la séparation induite par le temps
scolaire, se substituent parfois a I’enseignant afin de passer
un maximum de temps auprés de lui [30]. Enfin, de nom-
breux parents souhaitent apporter a leur enfant une vie la
plus normale possible [56] et cherchent alors a scolariser leur
enfant en milieu scolaire ordinaire, s’accrochant a la vie [57].
Il importe toutefois a ce sujet d’étre vigilant face au risque
d’acharnement scolaire [43].

Les retours des parents dans la littérature font aussi état
d’un besoin d’étre entendus, notamment vis-a-vis de la
classe et de 1I’équipe pédagogique [28]. En effet, la maladie
de leur enfant nécessite de la souplesse et des aménage-
ments, et il arrive que le jeune ne soit pas capable de faire
ses devoirs ou de réviser pour un examen en raison de sa
maladie ; or, certains enseignants sous-estiment parfois la

situation médicale du jeune et le pénalisent. Les parents étant
les principaux interlocuteurs avec le corps enseignant, les
échanges s’avérent parfois particulierement difficiles

« nos interlocuteurs ont souvent tendance a croire que nous
en rajoutons et sous-estiment nos difficultés rencontrées au
quotidien », reléve la mére d’une lycéenne [18]. Ces parents
ont besoin de soutien, mais aussi que les professionnels du
milieu scolaire fassent preuve de discrétion et de respect
quant a leurs choix, notamment concernant les informations
transmises a la classe [28].

Enfin, I’impact de la situation sur la fratrie doit étre pris en
compte. En effet, savoir quun membre de sa famille va bien-
tot mourir peut avoir un impact trés important sur le bien-étre
d’un jeune ainsi que sur sa scolarité. Des troubles du com-
portement ou des difficultés scolaires pourront étre des
signes de ce mal-étre qui n’est pas toujours compris comme
tel par I’équipe pédagogique [45]. Aussi, il est trés important
que I’information circule au sein des enseignants et des enca-
drants pour qu’ils se saisissent pleinement de la situation.

Scolarisation d’un enfant ou adolescent en situation
palliative ou de fin de vie, quelles pratiques ?

Si la scolarisation des enfants ou adolescents en situation
palliative ou de fin de vie a été pensée et dispose d’un cadre
réglementaire, la réalité du terrain reste difficile, et la scola-
risation en milieu ordinaire reste trés rare. Les ERRSPP, en
faisant la triangulation entre 1’école, la famille et I’hopital,
aident a mettre en place de tels dispositifs d’accompagne-
ment, mais aussi a sensibiliser les établissements scolaires
et les équipes pédagogiques a cette éventualité [45]. Des
outils sont également développés pour permettre a des
enfants empéchés de se rendre a I’école d’assister aux cours,
via des robots de téléprésence [58]. Utilisé par un SAPAD,
ce procédé innovant semble bien accueilli et apporte une
aide appréciée par les enfants, qui sont & nouveau présents
en classe et peuvent garder un lien et des interactions directes
avec leurs camarades. Néanmoins, il reste difficile a mettre
en place : le colit important du robot, la logistique (recharge-
ment de la batterie, besoin d’une classe calme pour une qua-
lité sonore optimale) et la nécessité d’avoir une connexion
internet de qualité rendent cette solution encore peu appli-
cable, avec des disparités territoriales trés importantes [58].
Des ressources, a ’instar du portail www.lavielamortonen-
parle.fr, sont également disponibles en ligne pour aider au
mieux les équipes enseignantes et la médecine scolaire,
notamment pour parler de la fin de vie, de la mort et du deuil
aux enfants et aux adolescents et accompagner les situations
auxquelles ils peuvent étre confrontés [54]. Ces ressources
apportent un complément précieux a la communauté scolaire
et ont I’avantage d’étre toujours disponibles, permettant de
répondre aux questionnements des enseignants au fur et a
mesure que ceux-ci apparaissent, apportant ainsi des pistes
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et des reperes dans la durée, face a des situations pour les-
quelles un accompagnement ne peut étre protocolisé dans les
moindres détails.

La littérature a par ailleurs montré que la réussite de cette
réinsertion dépend étroitement de la bonne communication
entre la communauté éducative et la famille, communication
parfois difficile a mettre en place [59], ainsi que d’une colla-
boration entre les équipes pédagogique et médicale pour assu-
rer un travail multidisciplinaire, adapté aux différents besoins
du jeune [48,49]. 1l a aussi été mis en évidence que les ado-
lescents ne se sentaient a 1’aise pour parler de leur maladie
qu’aux personnes déja au courant en amont et qu’ils expri-
ment parfois le besoin d’un médiateur pour les aider a revenir
en classe [49,60], autant de facteurs qui ont motivé certains
services de pédiatrie a élaborer des programmes de réintégra-
tion scolaire en milieu ordinaire [22,28]. Le service d’onco-
logie pédiatrique de [D’institut Gustave-Roussy (Paris) a
notamment mis en évidence que 25 % des jeunes suivis en
cancérologie n’avaient jamais été recontactés par leur établis-
sement d’origine depuis 1’arrét de leur scolarité et que le
retour en classe avant leur intervention d’accompagnement
avait été per¢u comme s’étant mal déroulé avec les équipes
éducatives dans pres de la moitié¢ des cas [22]. Les jeunes ont
notamment rapporté avoir fait les frais de remarques déplai-
santes, telles que des moqueries ; tandis que certains se sont
sentis négligés, d’autres ont indiqué avoir ¢té au contraire
confrontés a une attitude de surprotection inconfortable. De
méme, des difficultés avec les camarades de classe ont été
rapportées, notamment des questions déplacées, moqueries
ou encore un sentiment d’indifférence. L’institut Gustave-
Roussy a donc mis en place deux types d’intervention, selon
la demande du jeune et de sa famille, menées par un média-
teur non soignant : ’une destinée a informer la classe, I’autre
I’équipe éducative [22]. L’intervention en classe, d’une durée
moyenne dune heure, présente les principales informations
nécessaires a ce que les camarades du patient-éléve puissent
pleinement saisir sa situation (la maladie, les traitements, les
facteurs de risque et de protection). Cet exposé se termine par
une réflexion collective portant sur les attitudes adaptées et
aidantes que peuvent adopter les camarades dans ce contexte.
L’intervention aupres de 1’équipe éducative vise également a
informer sur la situation médicale du jeune, apportant une
attention particuliére aux effets secondaires de la maladie et
des traitements. L’enseignant hospitalier est présent afin d’ai-
der a penser des aménagements adaptés au retour du jeune en
classe. Les principaux objectifs de ces dispositifs d’accompa-
gnement sont d’établir un dialogue entre 1’équipe pédago-
gique et 1’équipe médicale et d’informer les parents d’éléves
et la classe. Ces dispositifs favorisent une libération de la
parole sur la maladie et la mort ainsi qu’une amélioration de
la communication au sein des professionnels de I’établisse-
ment. Une parole « légitime », autre que celle des parents,
considérée comme subjective, a pu valider les propos de la
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famille et du jeune. Ainsi, les difficultés rencontrées par le
jeune et sa famille ont été mieux pergues. La sensibilisation
des camarades a par ailleurs engendré une diminution des
risques de stigmatisation, ces derniers ayant rapporté se sentir
mieux informés et rassurés par I’intervention qui leur a permis
d’envisager plus sereinement leur relation avec leur camarade
malade [22]. L’article reléve toutefois que certains établisse-
ments scolaires ont refusé 1’intervention d’accompagnement,
de peur de « traumatiser les classes avec des informations sur
le cancer, et ce malgré ’avis contraire des oncologues réfé-
rents » [22]. Pourtant, les auteurs rappellent que ce n’est pas
I’intervention en tant que telle qui est violente, mais bien les
interrogations que celle-ci souléve chez les jeunes ; aussi, le
fait d’avoir recours a des médiateurs peut jouer un role pro-
tecteur pour le jeune qui n’a alors pas a faire face seul a ces
questionnements et qui peut les livrer a un autre adulte que
son enseignant de tous les jours. Ce refus de quelques établis-
sements scolaires montre qu’il reste encore un important tra-
vail d’acculturation a conduire pour aider a I’inclusion de ces
jeunes, et plus globalement a la prise en compte de la mort au
sein de la communauté scolaire, alors que celle-ci semble
encore trop souvent considérer que le silence est la meilleure
réponse a la mort [51].

Conclusion

La scolarisation en milieu ordinaire des jeunes en situation
palliative constitue un impens¢ de I’institution scolaire et
une situation source de craintes, parfois empreinte de diffi-
cultés pour les acteurs. Mais la littérature souligne aussi
combien I’expérience scolaire participe largement de la
construction identitaire de I’¢éléve-patient et peut se révéler
riche de sens et vectrice de solidarités renouvelées. Or,
les recherches existantes, majoritairement en psychologie,
explorent avant tout le vécu enseignant de ces situations, et
la derniére décennie a vu des changements importants (ins-
titutionnalisation des soins palliatifs pédiatriques, paradigme
de I’école inclusive, etc.). Il nous parait donc important que
de futures recherches, interdisciplinaires, questionnent le
vécu de I’ensemble des acteurs impliqués, notamment des
jeunes eux-mémes et de leurs camarades, et ce dans une
perspective longitudinale, s’attardant notamment sur le
déceés du jeune et I’apres.

Liens d’intéréts : les auteurs déclarent ne pas avoir de lien
d’intérét.
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