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Module B3.6 — immersion communautaire

Enfant, cancer et scolarité
Adelina Ameti, Dora Chakroun, Mélanie Gosselin, Cindy Graf et Aicha Trabelsi

Problématique : Il y a chaque année au CHUV cinquante nouveaux cas d'enfants atteints de
cancer, ce qui nécessite un traitement lourd. Quel est donc l'impact d'un traitement de longue
durée, d'un minimum de six mois voire plus, dans la scolarité des enfants atteints de cancer ?

Objectif : Faire un état des lieux de toutes les infrastructures disponibles en Suisse Romande
pour maintenir la scolarisation de I'enfant cancéreux, ainsi qu'évaluer I'impact du traitement sur
ses relations avec ses camarades, ses parents et ses enseignants.

Méthodologie : Nous avons mené une étude qualitative basée sur des entretiens avec trois
familles et un adulte ayant été touchés par la maladie, les trois enseignantes du CHUYV, trois
enseignants d'écoles vaudoises, un membre de la direction pédagogique du canton de Vaud, une
assistante sociale de la ligue vaudoise contre le cancer (LVC) au CHUV, et une accompagnatrice
de I'Association Romande des Familles d’Enfants atteints de Cancer (ARFEC).

Résultats : Le bon déroulement du suivi scolaire dépend principalement d'une bonne
communication et d'une étroite collaboration entre les différents intervenants, tels que les
enseignants de classe, les enseignants du CHUYV, la direction pédagogique, et la direction de
I'établissement scolaire de I'enfant. Il y a également la LVC, qui intervient dans la mise en marche
de tout ce réseau qui s'articule autour du suivi scolaire. La difficulté majeure rencontrée par les
enfants cancéreux est la séparation de ses camarades de classe. Actuellement, le maintien de la
relation dépend principalement du bon-vouloir des enseignants, des éléves et des parents de
I'enfant malade.

Conclusion : Depuis 2009, il y a une amélioration de qualité des infrastructures permettant la
poursuite de la scolarité, notamment grace a « L'école a I'hépital » au CHUV, et a I'organisation
d'appuis pédagogiques a domicile. De plus, le canton de Vaud favorise un retour rapide a I'école,
en comparaison a Genéve.

Mots clés : enfants — cancer — suivi scolaire — appuis pédagogiques — entourage de I'enfant —
école — hopital
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Le cancer de I'enfant représente la deuxiéme cause de mortalité infantile, touchant environ un enfant Voicl, étape par etape, I'organisation de la scolarité lorsque le traitement se déroule au mieux: avec
sur 600 en Suisse. Au CHUV, cela représente environ 50 nouveaux cas par année. Les cancers les plus guérison et sans rechutes. Les traitements en oncologie pédiatrique s'effectuent au CHUV pour la Enfants
fréquents sont les leucémies (32%), suivis des tumeurs solides. Actuellement, six enfants sur sept Suisse romande, sauf pour les Genevois et les Romands nécessitant une greffe de moelle, qui doivent
(87%) survivent au cancer. se rendre aux HUG.
o o

La premiére phase du traitement est la plus Intense et requiert, pour les leucemies, une DIAGNOSTIC Enseignant Direction “"i&dvﬁ
h/ospl_tallsatlon d'environ trois semaines. Les petits patients necessitent par a su[te des suivis "assistante sociale de la LVC, Véronique Monachon, est rapidement mise au courant du diagnostic a domicile pédagogique VD
regu_llers chez les oncologues du C_HU_V. Tout cela boulgverse la vie quot|d|er_me de I'enfant, de sa et propose dans un premier temps aux parents une aide aux problémes d’organisation (logement, Enseignant
famille et de son entourage, ainsi que sa scolarisation. L'école est Importante pour son parking, arrét de travail, fratrie). Direction de de classe

développement et constitue un lieu de rencontres, d'interactions et de jeux avec d'autres enfants. L'établissement

D'autres associations sont ensuite présentées aux parents. Citons par exemple ["ARFEC, qui

Notre problématique se base sur la question suivante: «Quel est I'impact d'un traitement de soutient les familles par le dialogue et financiérement (bons-repas, parking, etc.).

longue durée, d'un minimum de six mois voire plus, dans la scolarite des enfants atteints
de cancer?». Un travall similaire a été choisi en 2009: «L'école a I'hopital, I'hdpital a |'école:
scolarisation des enfants malades». |l faisait état de futurs changements au niveau des
Infrastructures pour le suivi scolaire. Nous en avons fait le point dans ce travail.

Communication des objectifs scolaires

HOSPITALISATION

La LVC contacte, avec |'accord des parents, |'infirmiere scolaire de |'enfant pour expliquer la
situation afin qu'elle puisse donner une premiere information a la classe.

Cownclusion

Des qu'une hospitalisation dépasse deux jours, une des trois enseignantes du CHUV rencontre | | | o |
I"enfant, toujours avec |'accord des parents. Elle se charge ensuite de prendre contact avec les e En comparaison avec le travail de 2009, 1l y a une amélioration des infrastructures dans le canton

enseignants de classe afin d'avoir le programme de |'éleve. L'enfant peut ainsi bénéficier de cours de Vaud concernant le suivi scolaire chez les enfants atteints de cancer. Cela est di notamment &
individuels a raison d’environ une heure par jour et passer les mémes épreuves que ses camarades. «|'école a I'hdpital», au suivi de qualité ainsi qu'au retour rapide a I'école

Les HUG ne possedent pas un espace aussi développé que «l'école a I'hdpital » du CHUV. Il y a trois
enseignantes disponibles mais selon nos trois témoignages de mamans, |'enseignement a |'hopital
pour leur enfant malade (entre 2000 et 2012) était insuffisant.

L'isolement social de I'école est difficile pour I'enfant. L'ARFEC a mis en place un systeme de e Les enfants atteints de cancer expriment les principales préoccupations suivantes: se sentir

communication Skype pour (jlaloguer_ avec ses camarades. Ce systéme a peu de succes aqtgellement. différent des autres; prendre du retard au niveau scolaire; et surtout, perdre ses amis de classe.
Le maintien de |a relation dépend principalement du bon-vouloir des enseignants et des éleves.

Nous nous intéressons aux différentes infrastructures qui sont mises en place en Suisse romande
pour maintenir la scolarisation de |'enfant lors de son traitement du cancer, ainsi qu'a |I'impact au
niveau de ses relations avec ses camarades, ses parents et les enseignants.

e Concernant «|'école a I'hdpital», un projet est en cours, visant a augmenter le nombre des
enseignantes au CHUV pour |'école enfantine et post-obligatoire.

Méékocz{olagm

e || existe une différence non négligeable entre l'infrastructure du CHUV (regroupant les traitements
de la plus grande partie de Suisse romande) et celle des HUG (canton de Geneve), ou le suivi
scolaire pour les enfants soumis a un traitement de longue durée semble moins abouti. Notons

RETOUR A LA MAISON

Dans le cadre de ce travall, nous avons effectué une étude qualitative en nous appuyant sur des

entretiens. Nous avons pu ainsi interroger quelques intervenants-clés impliqués dans la scolarité des
enfants atteints de cancer:

Apres I'hospitalisation, les enseignantes du CHUV, avec |'aide de la LVC, organisent les appuis
scolaires donnés a domicile par des enseignants travaillant dans les établissements scolaires
du canton de Vaud. Ces appuis pédagogiques sont un droit de |'enfant, selon I'art. 99 de la Lol sur

gu'une équipe a Geneve mene actuellement une étude concernant |'efficacité des mesures de
prévention prises a travers |'isolement strict, y compris l'interdiction d'aller a ['école lors du retour

e Trois familles avec un enfant actuellement guéri et qui a été traité durant un minimum de six mois 'enseignement obligatoire. a domicile jusqu'a la phase de maintenance du traitement.
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spreuves, influencant la poursuite de la scolarite. ce systéme était peu concluant. Les familles peuvent aussi faire appel a des répétiteurs de I'ARA obstacle dans la quahte. (\je guerison: Cgtte derniere es.t elle influencée Qar I.|ntegrat|on scolaire
, | n (Association Romande des Répétitoires) financés par |'association Action Sabrina. Contrairement au durant le traitement? Voila un sujet passionnant de travail de Master de medecine. ..
* Un adulte ayant souffert de cancer €tant enfant et qui a pu nous donner un regard différent sur CHUV, les régles d'hygiene de I'Unité d’onco-hématologie des HUG repoussent le retour de I'enfant
'Impact de sa maladie sur sa scolarité environ dix ans plus tard. en classe a la phase de «maintenance» du traitement.
e |es trois enseignantes du CHUV, qui nous ont renseignées sur «L'école a I'hdpital», infrastructure Q 4
. ig CHUV. q an: . ; , emerciements
existant depuis 2009 et qui permet aux enfants scolarisés de poursuivre leur programme. RETOUR A L'ECOLE
® oIS enseignants de différentes écoles ayant eu dans leur classe un enfant atteint de cancer et DES la sortie du CHUV et p,OUF autant que 'état de santé de |'enfant le permette, le retour rapide a Nous aimerions tout d'abord remercier sincérement notre tuteur Dr Willy Gilgien qui nous a suivies et conseillées tout au long de notre travail. Nous
QUi ont pu ainsi nous faire part de |la maniére selon |aque||e ils avaient géré cette situation. I'ecole est r(?_co_mm\ande. La LVC d_ecler_lche a|C'),rS tout Uf] DFO(;BSSUS. En accord avec les parents, reme.rcions I'accompagnatric? de I'ARFEC,FIavia.Cattaneo Perone pour.le temps q.u'ellef,acor.ls\acréé nos questions. Nous remergions égal/ement Ie\s
| | , | | o o elle contacte I'infirmiere scolaire, la direction de |'école et | ense|gnant(e) de classe. enseignantes du CHUV Sylvie Serex, Stéphanie Duruz et Florence Biegaljo qui ont réussi a trouver du temps dans leur horaire pour répondre a
e |a Direction pedagoglque du canton de Vaud, qul nous a officiellement rENSeIgnees sur toutes les ] LVC I | _ £ ; " . d 17 nfacti g0 d'inf | toutes nos questions. Par ailleurs, quelques enseignantes et un enseignant pour les primaires et les secondaires de plusieurs établissements,
- : : . S d eEXplique 1es risques et 1es precautions a prendre fes aux nfectons afin d inrormer ies L Marmillod. Gianni Ghrinahelli et Marv Leuenb t fourni des informations et des témoi tras préci tre travail
fant ad ¥ + oy h tp| P s domicil parents des autres eleves (varicelle, rougeole, etc...). Puis, daccompagnee d un infirmier du CHUV, Nous souhaitons également remercier Véronique Monachon, assistante sociale de la LVC, ainsi que Christine Wieser, a la direction pédagogique
entants malades, que ce soit en mitieu hospitalier ou a domiclie. elle presente a toute la classe Ia maladle, les effets du traitement ainsi que les precautlons d du canton de Vaud, qui nous ont donné des informations indispensables pour |'établissement de notre travail. Un grand merci aux trois mamans ainsi
e Une accompagnatrice de I'Association Romande des Familles d'Enfants Atteints de Cancer prendre_ Enfin, elle évalue les risques que I'environnement de la classe fait courir a | 'enfant qu'aux enfants ou grands enfants qui nous ont fait part de leur expérience. Enfin, notre gratitude va & Martine Ruchet et Véronique Sulliger pour
(ARFEC) travaillant sur Genéve et Vaud, qui a clarifié le role de cette association accompagnant les malade (risques de chocs ou d'infections). ours suggestions et corrections tientives
familles en toute circonstance. Nous avons pu ainsi identifier les difficultés et inquiétudes des m——
parents d'enfants cancéreux. REMISSION - GUERISON f{@_ﬁferemces
e |'assistante sociale de la Ligue Vaudoise contre le Cancer (LVC), qui a son bureau au sein de L'enfant peut reprendre sa scolarité normalement, les absences pour les contrbles n'étant plus
| . 1. £ : : s 1 : - - ! - AMIQQ] ! Ari (i ! ' ' Une équipe soignante de I'Unité d’onco-hématologie du service de pédiatrie du CHUV. L'enfant, I'adolescent et le cancer. Lausanne: Imprimerie Motellon et Fils SA; 2001.
Unlte d hemat0|0g|e'0nCOlog|e pedlatrlque dU CHUV E”e accuellle |eS famllles et |eS qu 00033'0“!19'_'93 |OrS de |a.rem|SS|On' C est une pe“Ode souvent dlﬂ:lCIle. pOU|f | enfant Lel Il d0|t Département de la formation, de la jeunesse et de la culture. Loi sur I'enseignement obligatoire. Vaud: DGEO; 2012.
accompagne dans toutes leurs démarches, y compris scolaires. Cela nous a permis de prendre se remettre a niveau et refaire sa place dans la classe. En cas de notes insuffisantes, le passage Mettraus Micha, Ostertag Sandrin, Pertoud Virgine, Schuppisser Myriam, Lécole  pitl, 'hopital & école: solaisation des enfats maaces. Lausanne; jin 2009
- , o BN - a I'année suivante nécessite I'aval de la direction (cette étape peut se passer avant la guérison). Habre Céline, Oztiirk Mehmet, Vernex Philippe. L'enfant et le cancer. Genve; juin 2008
MCOHSCIGHCG de tout le réseau qui s'articule autour de la scolarité de I'enfant atteint de cancer. http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/fr/index/themen;/14/02/05/key/03.html (Site intermet de I'Office fédéral de la statistique).
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