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PEDAGOGIE HOSPITALIERE

Martine Hahn

Enseignement des enfants hospitalisés

ou les «oubliés» de la RPT

La mise en place de la RPT demande a
chaque canton d’établir un concept pour la
prise en charge des enfants et jeunes de o
a 20 ans (désignés ci-aprés par le terme
générique «enfants») qui doivent bénéfi-
cier de mesures pédago-éducatives parti-
culiéres. Aujourd’hui, la plupart de ces en-
fants sont inscrits a l'assurance invalidité
(AI), ce qui ne sera plus le cas des le 1°" jan-
vier 2008.

Certains enfants sont éloignés de leur éco-
le réguliére pour une période plus ou moins
longue. Ils ont des «besoins spécifiques»,
ne serait-ce que temporairement, dans
le meilleur des cas, mais ils ne sont pas af-
filiés a I'Al et n’apparaissent généralement
pas dans les statistiques. Ce sont les en-
tants malades, hospitalisés ou soignés a
domicile.

Bien souvent, les parents de ces enfants
font eux-mémes le lien avec I’école, via leurs
contacts avec le corps enseignant ou l'aide
de camarades. Cependant, dans les cas d’ab-
sence prolongée, ce dispositif devient rapi-
dement insuffisant.

Comment faire alors pour aider ces en-
fants a «ne pas perdre leur année»? Com-
ment les accompagner pour qu'’ils puissent
«réintégrer» leur cursus scolaire apres con-
valescence et étre ainsi maintenus a 1'école
ordinaire?

Apercu des différentes pratiques cantonales
Les mesures de soutien pédagogique pour
les enfants hospitalisés varient fortement
d'un canton a l'autre. Elles sont générale-
ment dispensées par des enseignant-e-s, dé-
signé-e-s dans certaines régions par 'appel-
lation de «pédagogues hospitaliers».

Ces personnes sont engagées tantot
par I'hopital lui-méme, tantot par le Dépar-
tement cantonal de I'Instruction Publique.
Geneve est dans ce cas de figure. Ces postes
sont rémunérés soit par le canton (GE), soit
par les communes (NE, VS, p. ex.).

A notre connaissance, il n’existe pas
d’étude systématique et officielle permet-
tant de connaitre 'organisation de chaque
canton dans l'offre de pédagogie hospita-
liere (statut, mandat et formation des per-
sonnes).

Les quelques contacts que nous avons
pu avoir aupres des différentes administra-
tions cantonales montrent la difficulté d’ob-
tenir des renseignements précis dans ce do-
maine.

Selon Liechti et Meier (2006), les infor-
mations dont nous disposons actuellement
pour la Suisse romande permettent d’établir
les constats suivants:

* le nombre de postes de «pédagogue hos-
pitalier» est restreint (moins d'une dizai-
ne),

+ ils sont tenus par une seule personne (NE,
VS) ou une petite équipe (p. ex. trois person-
nes a GE pour 1.25 poste),

- longévité: ces personnes restent souvent
de nombreuses années a leur poste; cette
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profession est tenue essentiellement par des ~ Qu’en est-il de la situation a Genéve?

femmes aujourd’hui en Suisse romande, Trois enseignantes sont engagées a 1'hopi-
- formation: ces enseignantes oeuvrant en  tal universitaire des enfants et adolescent-
contexte pédiatrique ont suivi des parcours  e-s du canton de Geneve par le Département
de formation tres variables, parfois en lien ~ de l'Instruction Publique (DIP). Soit o.25
avec l'enseignement spécialisé, ou a la car-  poste créé en 2006 par la direction du Cycle
te, en fonction de leur pratique personnelle  d’orientation et occupé par une enseignan-
sur place, te licenciée en lettres et un poste relevant de
+ «isolement»: elles ne se connaissent pas  l'enseignement primaire, tenu par deux en-
entre elles d’'un canton a l'autre, mais elles  seignantes spécialisées a mi-temps chacune.
disent ne pas se sentir seules, car elles ont

de nombreuses relations avec le milieu mé- Roles et organisation

dical, les familles et d’autres collaborateurs,  Les trois enseignantes participent chaque

+ domaine d'intervention: elles travaillent ~ semaine au colloque de I'unité onco-héma-
en général dans tous les services de pédia-  tologie et a d’autres colloques selon les si-
trie et avec les enfants et jeunes de tout age,  tuations.
mais il peut arriver que dans certaines ré- Depuis la rentrée 2005, elles disposent
gions elles se spécialisent (pour l'oncologie  d'un local-classe au coeur des différents ser-
ou la chirurgie par exemple), vices de pédiatrie.
+ probleme de releve: ces personnes ac- Les enfants sont réunis en tres petits
quierent un savoir professionnel et spéci-  groupes dans cette classe si leur état de san-
fique important, mais le manque d’échan-  té le permet. Si ce n’est pas le cas, ils béné-
ges et d’écrits donne a ce savoir un caractere  ficient d'un appui individuel en chambre.
individuel, voire confidentiel, qui disparait = L'accord médical est toujours nécessaire,
avec la personne lorsque celle-ci quitte = méme lorsque les parents s’adressent direc-
sa fonction. La personne qui la remplace  tement aux enseignantes.
doit reconstruire ce savoir au fil de nom- D’autres personnes sont associées a ces
breux mois, voire plusieurs années de pra-  différents soutiens pédago-éducatifs et col-
tique. laborent avec les trois enseignantes. Il s’agit
d’animatrices artistiques (art plastique, mu-
sique), engagées par 'hopital et d’étudiant-

e-s mis-e-s a disposition par ’ARA (Associa-

Eléves suivis pendant ['année scolaire 2006-2007 par les trois enseignantes de la pédiatrie

Services —» Al A2 B2 Usi
onco- pédo- médecine orthopédie unité de soins chirurgie TOTAL
Ages v hématologie psychiatrie générale intensifs
-ded 3 3
ans
4-6 ans 4 2 7 2 15
712 9 8 1 11 2 3 44
ans
13 ans 7 3 14 6 3 4 36
et +
TOTAL 23 " 27 24 5 9 99
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tion de répétiteurs et répétitrices) ou par
des fonds privés (Association Action Sabri-
na, notamment).

Movens informatiques

Grace aux fonds cités ci-dessus, les enfants
ont acces a des moyens informatiques inté-
ressants tels que des ordinateurs portables
dans les chambres ou I'Espace cybermen-
thalo dans la classe.

Cet espace internet permet aux en-
fants d’avoir des échanges par visio-confé-
rence avec le monde extérieur. Ils peuvent
ainsi rester en contact avec leurs camara-
des de classe (sans toutefois suivre les cours
qui s’y donnent). L'expérience est nouvelle
puisqu’elle a démarré en 2006 par la volon-
té de I'hopital, du DIP et d’associations ou
fondations privées (ARA, Sabrina et Defi-
tech).

Lieu d’intervention

Les trois enseignantes sont a disposition de
tous les enfants et jeunes de 2 a 18 ans, qu'ils
soient domiciliés a Genéve ou non, soit pour
des appuis scolaires bien précis, soit pour
des activités plus ludiques (contes, puzzles,
etc.). Elles n’interviennent qu’a I'’hopital.

Les enfants malades a domicile peu-
vent bénéficier de mesures de soutien pro-
posées par 'ARA et des fonds privés, a rai-
son de trois ou quatre heures par semaine et
pour autant qu'ils soient en age de scolarité
obligatoire. Les enfants de quatre a six ans
n'y ont pas droit.

La loi sur linstruction publique dans
le canton de Genéve ne prévoit pas de dispo-
sitif pour les enfants malades a domicile ou
hospitalisés, alors que d’autres cantons les
mentionnent clairement dans leurs bases 1é-
gales.

Promotion du dispositif

Aujourd’hui, a Geneve, la présence de ces
trois enseignantes a l’hopital est encore
trop méconnue par les personnes concer-
nées «<hors murs», qu'il s’agisse des parents,
des enseignant-e-s dans les écoles primaires
et secondaires, des médecins en cabinet pri-
vé ou des services sociaux. Une information
simple et pratique est a mettre sur pied, sous
une forme a définir (dépliant ou site inter-
net du DIP et de 'hopital?).

Compétences nécessaires

Cette profession exigeante suppose de nom-
breuses compétences spécifiques a diffé-
rents niveaux:

*+ pédagogique: pouvoir transposer une ta-
che ou un exercice dans les conditions hos-
pitalieres, en fonction de I'état et des deman-
des des enfants, parametres fluctuant d’'une
visite a I'autre; cibler I'essentiel, inventer, re-
chercher et adapter le matériel et les métho-
des de travail;

* psychologique: surmonter les nombreu-
ses sollicitations sur le plan émotionnel
(mise en mots, réflexions partagées), équi-
librer la prise de distance, I'implication in-
dividuelle et 'expression de la sensibilité
personnelle;



+ relationnel: établir et entretenir les liens
avec les familles, les enseignant-e-s dans les
écoles, les différents partenaires du milieu
médical;

+ organisationnel: gérer I'imprévisible qui
est quotidien tout en gardant le sourire!

Ce survol rapide et non exhaustif illustre
I'importance d'une formation complémen-
taire et continue a offrir a ces pédagogues,
en plus des connaissances médicales qu'el-

les acquierent sur place en pédiatrie.

Quelles améliorations prévoir?

A Geneve, les trois enseignantes sont en
contact régulier avec l'inspectrice de I'ensei-
gnement spécialisé du secteur et, a tout mo-
ment, elles peuvent demander une supervi-
sion individuelle selon leurs besoins. Les
échanges entre elles favorisent leur analy-
se de pratique et renforcent la releve en cas
de remplacement, mais ces quelques mesu-
res gagneraient a s'étoffer pour pallier a la

complexité des taches en jeu.

Dans ce but, plusieurs propositions peuvent
étre formulées:

+ créer un réseau romand des enseignant-

e-s en pédiatrie pour une meilleure connais-
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sance mutuelle et une analyse partagée des
pratiques individuelles,

+ associer les collaborateurs et collaboratri-
ces des cantons suisses alémaniques et du
Tessin,

+ étudier les liens a établir entre les péda-
gogues hospitaliers suisses et étrangers,

+ favoriser la participation a des sessions
de formation commune existantes (y com-
pris a I'étranger) ou a construire.

Le rapprochement entre la Suisse romande
et la Suisse allemande sera d’autant plus ap-
proprié que certains cantons germanopho-
nes ont déja développé des initiatives inté-
ressantes dans le domaine de la «pédagogie
hospitaliere» (BE ou ZH, p. ex.).

Dans plusieurs pays voisins, des forma-
tions spécifiques pour les pédagogues hos-
pitaliers sont délivrées, certifiées et recon-

nues.

Des «Associations de Pédagogues Hospita-
liers» (APH) ont été créées a I'étranger.

En Europe, la fédération «European
Hospital and Healthcare» a été fondée en
1966, sous le nom de HOPE (Hospital Orga-
nisation of Pedagogues in Europe). Il s’agit
d’'une organisation internationale a but non
lucratif. Le site internet précise que 32 orga-
nisations en provenance des 26 états mem-
bres de I'Union européenne, plus la Suisse,
font partie de HOPE.

Lors de son assemblée générale a Bar-
celone le 20 mai 2000, HOPE a rédigé une
charte intitulée «Les droits et les besoins
éducatifs des enfants et des adolescents ma-
lades».

Cette charte met en évidence la néces-
sité de considérer les enfants hospitalisés
ou malades a domicile comme ayant des be-
soins particuliers.
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Charte

Les droits et les besoins éducatifs
des enfants et des adolescents malades

10.

Tout enfant malade a droit a une prise en char-
ge scolaire a I'hopital ou au domicile.

L'objectif de I'enseignement aux enfants mala-
des est d'assurer la continuité de leur scolarité
afin de redonner a chacun son statut d'éleve.

L'école dans I'hopital structure la communauté
d’enfants et normalise la vie quotidienne. Les
activités scolaires sont organisées en classe soit
en groupe soit individuellement ou au chevet.

L'enseignement a |'hopital ou au domicile doit
répondre aux besoins et capacités de I'enfant
en coopération avec I'école d'origine pour pré-
parer son retour.

Le lieu d'enseignement, I'environnement et le
matériel scolaire doivent étre adaptés aux be-
soins des enfants et adolescents malades. Les
nouvelles technologies (les techniques de com-
munication) doivent aussi étre utilisées pour
éviter I'isolement de I'enfant.

L'enseignement dépasse le strict programme
officiel et inclut des sujets relatifs aux besoins
spécifiques de I'enfant malade. Les méthodes
de travail doivent étre diversifiées.

Les enseignants travaillant a I'hopital ou au do-
micile doivent étre qualifiés et bénéficier d'une
formation permanente.

Les enseignants hospitaliers sont membres a
part entiére de I'équipe pluridisciplinaire et
sont reconnus comme référents scolaires. Ils
sont aussi le lien entre le monde hospitalier de
I"enfant et son école d'origine.

Les parents sont informés du droit a la scolari-
té de leur enfant malade, de la conduite du pro-
gramme éducatif et sont considérés comme des
partenaires responsables.

L'éléve est considéré comme une personne a
part entiére ce qui implique le secret profes-
sionnel et le respect de ses croyances.

Adopté par I'’Assemblée générale de HOPE, le 20 mai
2000 a Barcelone.

Conclusion

Les compétences attendues des pédago-
gues qui les soutiennent, telles que décri-
tes dans cet article, montrent la spécificité
de cette fonction et la spécialisation a déli-
vrer, parfois proche de celle proposée aux
enseignant-e-s spécialisé-e-s, mais en tenant
compte du contexte particulier de leur prati-
que, 'hopital ou le domicile de 'enfant.

Il parait des lors indispensable de préciser
dans les concepts cantonaux pour la péda-
gogie spécialisée — actuellement en cours
d’élaboration — les ressources et moyens a
mettre au service de ces enfants et jeunes,
méme s'ils ne font pas partie de cet ordre
d’enseignement. S’ils n'y figurent pas, qui
aura le souci de cette population?
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