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INTRODUCTION

1) Epidémiologie

Chague année en France, environ 150 000 enfants sont hospitalisés tous services
confondus et environ 11 000 éléves sont scolarisés a I'hopital.*

En 2016, 36 000 enfants de moins de 18 ans, soit 2 enfants pour 1000 ont été
hospitalisés en établissements de soins de suite et de réadaptation, représentant

3 % du nombre total de patients hospitalisés au moins une fois dans un
établissement de SSR.?

Les principales pathologies de ces enfants sont des paralysies, une obésité, des
arthropathies ainsi que des troubles mentaux et du développement.

Le type d’hospitalisation, les durées de prise en charge et les actes de rééducation
varient selon les pathologies : alors que I'obésité est prise en charge en
hospitalisation compléte (98 % des journées), les paralysies ne le sont que dans trois
quarts des cas (74 %).*

Comme pour 'ensemble de la discipline, on note des disparités territoriales d'acces
aux soins spécialisés pour les enfants.

On dénombre cing SSR pédiatriqgues dans les départements du Nord et du Pas de
Calais. Celui de Vendin le Vieil est un hopital de jour qui existe depuis 2017 et qui
n'apparaitra donc pas dans notre étude.

En 2015, environ 250 enfants, agés de 7 a 18 ans, et scolarisés dans le milieu
ordinaire, exempts de déficit cognitif ont été accueillis pour un probleme
orthopédique ou des douleurs chroniques dans 4 de ces 5 SSR du Nord et du Pas

de Calais. Données recueillies a partir des PMSI des SSR concernés.
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2) Le cadre juridique concernant I'éducation des enfants

Le code de I'éducation® est le texte qui regroupe toutes les lois concernant
I’éducation en France. Les articles du code de I'’éducation seront cités et détaillés en

Annexe 1 afin de ne pas surcharger le texte.

a. L’instruction est obligatoire

L’instruction en France a été rendue obligatoire de 6 ans a 13 ans par la loi Jules
Ferry, le 28 mars 1882. L’age a été modifié par 'ordonnance n°59-45 du 6 janvier
1959 qui rend l'instruction obligatoire jusqu’a 16 ans et ce pour tous les enfants
francais ou étrangers résidant sur le territoire.
Les articles L122-1-1 précisent que cette obligation a la scolarité doit garantir a
chaque enfant les moyens nécessaires a I'acquisition d’'un socle commun de
connaissances, de compétences et de culture permettant de poursuivre ses études
suite a des évaluations et ainsi construire un avenir personnel et professionnel et se
préparer a I'exercice de la citoyenneté. Cet article est complété par I'article 131-1-1
qui fait référence a I'acquisition des instruments fondamentaux du savoir, des
connaissances de bases, des éléments de la culture générale, de la formation
professionnelle et technique. Ce deuxiéme article va jusqu’a dire que I'éducation
permet a I'enfant de développer sa personnalité, son sens moral et son esprit critique
ainsi que d’élever son niveau de formation initiale et continue, de s’'insérer dans la
vie sociale et professionnelle, de partager les valeurs de la République et d’exercer
sa citoyennete.

L’Article D131-12 parle du caractére progressif et continu des connaissances
et des compétences dans chaque domaine de formation ayant pour objet d’amener

'enfant, a la fin de la période de I'instruction obligatoire, a la maitrise de 'ensemble
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des exigences du socle commun. Toutefois I'Article précise que la progression doit
correspondre a I'age et a I'état de santé de I'enfant.

L’Article L122-5, quant a lui, précise le caractére permanent de I'éducation et
parle méme d’une « obligation nationale » qui a pour but « d’assurer a toutes les
époques de sa vie la formation et le développement de 'homme, de lui permettre
d'acquérir les connaissances et I'ensemble des aptitudes intellectuelles ou manuelles
qui concourent a son épanouissement comme au progres culturel, économique et
social. ». Le caractére permanent de I'éducation permet d’offrir a chacun la possibilité
« d'élever son niveau de formation, de s'adapter aux changements économiques et
sociaux et de valider les connaissances acquises ».

En plus des caracteres obligatoire, permanent, progressif et continu de I'éducation, le
code dédié met en valeur I'épanouissement qu’apporte I'éducation pour les enfants
et les adolescents, ainsi que la possibilité d’adaptabilité de ces futurs adultes au
monde social actuel.

L’école obligatoire s’arréte dans la loi a 'age de 16 ans, mais L’Article L122-2
indique que I'enfant doit pouvoir poursuivre des études si, a I'issu de la scolarité
obligatoire, celui-ci n’a pas atteint « un niveau de formation sanctionné par un
diplédme national ou un titre professionnel enregistré et classé au niveau V du
répertoire national des certifications professionnelles (...) afin d'acquérir ce dipléme
ou ce titre. ». Il est méme précisé que I'état doit prévoir les moyens nécessaires a la
scolarité qui en découle. Ce méme article évoque le droit de poursuivre la scolarité
au-dela de I'age de seize ans et que si les personnes responsables d’'un enfant
s’opposent a cette poursuite, une mesure d’assistance éducative peut étre ordonnée

(assistance prévue aux articles 375 et suivants du code civil).
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b. L’instruction est gratuite

Le principe de gratuité de I'enseignement primaire public date de 1881, principe qui

s’est étendu a I'enseignement secondaire public par la loi du 31 mai 1933.

c. Le respect de la loi est controlé

Les modalités du contréle de I'obligation, de la fréequentation et de I'assiduité scolaire
sont déterminées par décret en Conseil d’Etat (Article L131-12).

Les derniéres lois votées visent de plus en plus a contrdler le savoir enseigné aux
éléves francais, les controles dans les écoles hors-contrat et chez les enfants
scolarisés a domicile deviennent de plus en plus stricts et régulés. (Article L442-2 et
Article L131-10 modifiés par Décret n°2012-16 du 5 janvier 2012 - art. 7 et 'article
L131-11, modifié par la loi n° 2009-526 du 12 mai 2009 - art. 124 et par Décret

n°2012-16 du 5 janvier 2012 - art. 7).

3) La place de la scolarité de I'enfant dans le monde médical

a. Les dispositifs de I'état

La grande majorité des hodpitaux ou établissements sanitaires de France sont censés
étre en lien avec un ou plusieurs établissements scolaires. En plus de ces liens, des
services spécialisés de I'Education Nationale affectent des enseignants spécialisés
afin de prendre en charge la scolarisation des enfants hospitalisés.®

Ainsi, au niveau national 800 enseignants y sont affectés. lls ont pour mission de
maintenir un lien avec I'équipe pédagogique de I'établissement scolaire habituel de

I'enfant afin d’éviter les ruptures de programme scolaire.’
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Lorsque I'établissement ne posséde pas d’enseignant spécialisé plusieurs

possibilités sont envisageables :

e Faire appel a La Fédération pour 'Enseignement des Malades a Domicile et a

I'Hépital (FEMDH) qui regroupe des associations d’enseignants bénévoles
aupres des enfants malades,

e Faire appel au Services d’Assistance Pédagogique a Domicile (SAPAD) qui
est sous la responsabilité de I'inspecteur d’académie,

e Faire appel au Centre National d’Education a Distance (CNED).

= La FEMDH

Elle affirme que « tout enfant ou adolescent atteint de trouble de la santé, quelle que

soit sa situation, hospitalisé ou a domicile, a droit a '’éducation tel que cela a été
défini dans la loi d’orientation sur I'éducation de juillet 1989 ».

La FEMDH soutient et encourage toute association a but non lucratif développant
des réponses de qualité dans ce domaine.

Elle a pour but de rassembler, représenter, animer et coordonner les activités des
Associations. Ces dernieres proposent et assurent un enseignement gratuit a
I'hépital ou a domicile aux enfants ou adolescents dont la scolarité est interrompue
ou gravement perturbée.

Elles s’appuient sur les lois de février 1998 et mars 2004 affirmant que « quel que
soit leur souci de santé, les enfants, les adolescents et les jeunes adultes, doivent
avoir la possibilité de poursuivre leurs études en se soignant. »

Les enseignants qualifiés et bénévoles de la FEMDH s’engagent entre autre a
assurer des cours sans rémunération et établir un projet pédagogique ayant pour

objectif principal la meilleure réintégration scolaire possible.
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Parmi les nombreux objectifs nous retrouvons également celui d’« éviter un

redoublement, préparer des examens, continuer ainsi a se projeter dans I'avenir ».

= Le SAPAD
Le Service d’Assistance Pédagogique a Domicile (SAPAD) est un dispositif
départemental de I'éducation nationale. || permet de garantir aux enfants présentant
des troubles de la santé ou accidentés, ne pouvant pas étre accueillis dans
I'établissement ou ils sont administrativement inscrits, le droit a I'éducation et la
poursuite des apprentissages (circulaire n°98-151 du 17 Juillet 1998). Dans les
textes nationaux du SAPAD, son intervention se fait sur le lieu de résidence de
I'éléve ou son lieu d’hospitalisation.
Cette assistance est gratuite pour les familles.
Le dispositif ne peut se mettre en place que si 'absence de I'éléve excéde de fagon
prévisible deux ou trois semaines.
C’est aprés I'accord systématique de la famille que I'établissement scolaire, I’hépital
ou les autres partenaires vont saisir le coordinateur du SAPAD.
Le médecin conseiller technique de l'inspection académique ou le médecin de
I'éducation nationale chargé de I'établissement scolaire ou I'éléve est scolarisé doit
préciser si I'état de santé de I'enfant requiert I'intervention du dispositif au vu du
certificat médical établit par le médecin traitant.
Certains contrats d’assurance comportent une clause garantissant une aide a
domicile en cas de maladie ou d’accident permettant le financement d’un

accompagnement en SAPAD.
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L’assistance pédagogique est assureée :

. Soit par l'instituteur, le professeur principal ou les professeurs habituels de
'enfant en dehors de leur temps de service et sont rémunérés en heures
supplémentaires.

. Soit par d’autres enseignants volontaires, rémunérés eégalement en heures

supplémentaires ou assurant ces fonctions pour partie sur leurs horaires de service.

Le coordonnateur assure la gestion administrative de chaque action d’aide
pédagogique et organise le réseau des enseignants volontaires. Il détermine les
matieres prioritaires, le nombre et la durée de séances prévues ainsi que les
modalités de liaison avec les autres intervenants auprés de I'enfant.

Ces dispositifs ont été mis en place afin de permettre la continuité des
apprentissages et éviter que I'éloignement de I'école pour des problemes de santé
entraine une rupture scolaire et un isolement social.

La majorité des départements s’appuient sur la mise en place des SAPAD, par
convention avec les inspections académiques, et sur des associations. Ces
associations sont principalement les Pupilles de 'Enseignement Public (PEP) et
I’Association pour Adultes et Jeunes handicapés (APAJH).

L’APAJH nord, créée en 1970 et reconnue d’utilité publique en 1974, posséde un
service de SAPAD pour enfants malades ou accidentés (SAPAD EMA).

Chaque année les SAPAD prennent en charge prés de 7000 éleves en France.

La principale difficulté de mise en place est une contrainte budgétaire.
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. Le CNED

Permet une formation scolaire et professionnelle aux éléves (malades ou non) qui ne
peuvent pas fréquenter physiquement un établissement scolaire.

L’autorisation de I'inspecteur d’académie ou du recteur est nécessaire pour
l'inscription. Si une inscription est réalisée sans I'accord de celui-ci, elle sera payante
et 'enfant n’aura pas droit aux trois heures de soutien scolaire prévues.

Au sein du CNED il existe, pour les enfants présentant un probléme de santé
chronique, un dispositif spécifique de scolarité adaptée permettant de continuer une
scolarité en méme temps que les soins médicaux. Il existe également un dispositif
spécifique avec un Projet Personnalisé de Scolarisation (PPS) pour les enfants
handicapés de 6 a 16 ans et la possibilité d’'une intervention a domicile d’'un
enseignant répétiteur remunéré par le CNED. Cette aide n’est pas systématiquement
accordée. La gratuité de ces cours pour les éléves handicapés de plus de 16 ans est
effective depuis la rentrée scolaire 2014-2015.

Toutefois, si 'enfant a besoin d’étre scolarisé a temps partiel dans un établissement
scolaire afin de continuer a bénéficier des soins ou des rééducations nécessaires, il
peut recevoir par le CNED les enseignements qu’il ne peut pas suivre en classe.

(Article 426-2 du code de I'éducation).?

b. Les associations du nord et du Pas de Calais

e Tous@l'école et Kolibri

Il s’agit d’'une association nationale disposant d'un logiciel informatique nommé
« Kolibri », permettant de mettre en relation des voyageurs qui parcourent le monde
avec des enfants hospitalisés. Les voyageurs réalisent des reportages qui transitent

via le logiciel Kolibri. Des étudiants (généralement de science Po de Paris ou des
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étudiants en psychologie) interviennent aupres des enfants pour faire le lien avec les
explorateurs. Ainsi a travers les reportages écrits ou filmés, les enfants peuvent se
réapproprier les fondamentaux en francais, en mathématiques, en géographie, en
histoire et bien d’autres matiéres.

Par exemple si un explorateur est allé a vélo de Paris a Berlin, les enfants vont
travailler la géographie de I'Europe, 'histoire commune des deux pays, les
mathématiques pour calculer la distance et le francais pour poser leurs questions aux
explorateurs.

L’association intervient a la demande des éducateurs ou des enseignants, 1 fois par

semaine sur une année scolaire pour les enfants de 4 a 20 ans.

e L'Ecole aI'Hbépital et 2 Domicile (EAHD)

L’EAHD est une association faisant partie de la FEMDH, qui a pour but d’assurer la
scolarité des enfants dont les études sont interrompues ou perturbées par la maladie
ou l'accident et pour lesquels aucune structure n’est disponible et aucun enseignant
de 'Education National n’a pu étre détaché.

Les intervenants sont des enseignants bénévoles intervenant gratuitement selon les
besoins de chaque enfant et qui suivent le programme scolaire officiel. L'association
met a disposition des unités mobiles (PC portable, imprimante, acces a internet,
logiciels éducatifs, tablettes) permettant aux enfants de rester en contact avec leur
entourage.

L’association intervient dans la métropole Lilloise, avec des antennes a Douai,
Valenciennes, Armentiéres. |l lui arrive d’intervenir au Centre Marc Sautelet.
L’association comportait en 2009, 96 enseignants et 20 étudiants intervenant dans

11 établissements hospitaliers et a domicile. lls ont permis de suivre 1159 enfants
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pendant 'année scolaire 2008-2009 sans distinction entre les écoles de scolarisation
publique ou privée, de la classe du CP a la terminale. Pendant 'année scolaire 2014-
2015, I'association a permis une prise en charge scolaire pour 1371 éleves.

Depuis 2003, I'association utilise les nouvelles technologies et plus particuliérement

internet permettant par exemple la visioconférence.

4) La scolarité dans la pratigue médicale

Les médecins et les chercheurs qui travaillent auprés des enfants utilisent des
questionnaires validés qui permettent d’évaluer la qualité de vie ressentie ou
'autonomie des enfants malades.

Certaines pathologies, notamment en pédo-psychiatrie sont dépistées ou

diagnostiquées par des questionnaires validés.

a. Les questionnaires évaluant la qualité de vie

Toutes les échelles de qualité de vie utilisées et validées en pédiatrie font intervenir

la scolarité dans des proportions différentes. (Annexe 2)

e Le Hild Health questionnaire (CHQ — PF 50),

Il est validé chez les enfants agés de 4 a 15 ans. Il est renseigné par les parents.
Cette échelle contient 9 sections de 50 items dont 7 faisant intervenir la scolarité.
=» La section 3 interrogeant sur la vie quotidienne de I'enfant, contient 5 items

sur ses 7 parlant de la scolarité.
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= Dans la section 7, traitant de I'opinion de I'enfant sur lui-méme, le ler item
concerne le travail scolaire
=>» dans la section 9 le questionnaire s’interroge sur la capacité de I'enfant a étre

attentif et a apprendre. (Annexe 2)

e L’Auto questionnaire de Qualité de vie Enfant Imagé (AUQUEI)

Il est validé pour les enfants agés de 4 a 12 ans. L’enfant doit répondre en cochant le
dessin du visage d’enfant exprimant le mieux le sentiment ressenti.
Il contient 26 questions dont 4 interrogent I'enfant sur I'école (son ressenti en classe,

en récréation, les devoirs et les notes). (Annexe 2)

e Les Questionnaires européens de qualité de vie chez I'enfant (KIDSCREEN) :

lls sont validés pour les études européennes chez les enfants de 8 a 18 ans, traduits
en 13 langues. Les questionnaires contiennent une partie pour I'enfant et une partie
pour les parents, en 3 versions. (Annexe 2)
= La KIDSCREEN-52 posséede 52 items répartis en 10 domaines de qualité de
vie. La scolarité intervient dans 9 items du questionnaire enfants et 9 items du
guestionnaire parents. (Soit 17% du questionnaire)
= La KIDSCREEN-27 dérivée de 'échelle précédente, comporte 27 items
répartis en 5 domaines de qualité de vie dont 4 items traitent de la scolarité.
(Soit 15% du questionnaire).
= La KIDSCREEN-10 Index dérivant également de I'’échelle précédente possede
10 items généraux dont 2 font référence a l'instruction, elle est plutbt utilisée

lors des dépistages.
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e Le Questionnaire de gualité de vie de I'adolescent (VSP-A) :

Il est validé pour les enfants de 11 a 17 ans, contient 6 domaines de 40 items dont 4

s’intéressant a I'école et 1 item s’intéressant a I'avenir professionnel.

b. Les échelles spécifigues

e Le Questionnaire d’Activité Physique chez 'Enfant (QAPE-semaine)

Il évalue I'activité physique de I'enfant au cours de la semaine précédant le
questionnaire. Il comporte 3 parties dont la 1ere concerne I'activité physique a I'école
et s’intéresse a travers 3 questions aux trajets, aux cours de sports, et a la

récréation. (Annexe 2)

e Les échelles clinimétriques pédiatriques de performance cérébrale ou

globale : (Annexe 2)

Ces échelles sont des outils prédictifs utilisés en réanimation.

= L’échelle de Performance Cérébrale contient 6 niveaux dont les 3 premiers
sont cotés en fonction du niveau scolaire de I'enfant par rapport a son age.

= L’Echelle de Performance Globale, contient également 6 niveaux. Le pointage
« 3 » correspond a un handicap moyen, défini par « réalise des activités
indépendantes de la vie de tous les jours, mais présente un handicap dans

ses performances a 'école. »
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c. En psychiatrie

e Echelle d’évaluation du Comportement Adaptatif :

Elle a pour but d’évaluer les compétences sociales. Elle existe en trois versions dont

une version « classe » contenant 244 items qui doit étre renseignée par I'enseignant.
Ce questionnaire peut apporter une aide dans le cadre de discussion de dossier pour
I'orientation scolaire. La version « enquéte » comporte 5 items sur 244 parlant

explicitement de I'école (2%). (Annexe?2)

e Questionnaires Points forts-points faibles (SDO-Fra : The Strengths and

Difficulties Questionnaire.

Questionnaire de dépistage des désordres psychiatriques. Comprend plusieurs
versions dont toutes possédent plusieurs items s’interrogeant sur la capacité a

travailler, les apprentissages et le comportement a I'école. (Annexe2)

e L’échelle de Mc Carney évaluant les troubles de I'attention avec ou sans

hyperactivité :

Elle posséde 11 items sur 60 s’intéressant aux devoirs, au comportement en classe
et dans I'école, aux résultats scolaires. Elle est reconnue comme permettant

d’évaluer le comportement de I'enfant y compris en milieu scolaire. (Annexe2)
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La revue de toutes ces échelles met en évidence lI'importance de la scolarité dans la
vie de I'enfant et montre que I'enfant ne peut étre dissocié de sa scolarité méme lors
des soins. La scolarité tient une place si fondamentale dans la vie d’'un enfant, qu’il
arrive trés frequemment qu’un enfant en soins palliatifs bénéficie a sa demande

d’une scolarité.

L’objectif principal de cette étude est d’évaluer 'impact d’une hospitalisation de plus
de trois semaines en SSR pédiatrique sur la scolarité d’enfants exempts de déficit
cognitif et accueillis pour des troubles orthopédiques ou des douleurs chroniques, du
CP a la terminale.

L’objectif secondaire est d’évaluer les facteurs socio-éducatifs et de prise en charge

intervenant sur la scolarité chez ces enfants hospitalisés.
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MATERIELS ET METHODES

L'étude est prospective descriptive et pluricentrique.

1) Patients

Les patients sont des enfants issus de toute la région des Hauts de France.

Les différents recueils de données ont été réalisés dans les services mémes

d’hospitalisation de chaque enfant par le médecin réalisant 'examen d’entrée ou par

I'équipe éducative.

Les critéres d’inclusion étaient les suivants :

Enfant scolarisé en milieu ordinaire

De la classe de CP a celle de Terminale

Hospitalisé dans I'un des quatre SSR pédiatrique suivants : l'institut Calot a Berck ;
'ADAPT a Cambrai ; le Centre Marc Sautelet a Villeneuve d’Ascq ; le SSREA de

I'hépital Maritime de Zuydcoote.

Pour la prise en charge d’une pathologie orthopédique ou de douleurs chroniques

Hospitalisation supérieure a 3 semaines en periode scolaire

Consentement spécifique signé.
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Les critéres d’exclusion étaient les suivants :

Hospitalisation pour un traumatisme cranien, un cancer, une affection neurologique

centrale, une prise en charge de I'obésité ou un surpoids

Patient atteint d’un retard intellectuel

Patient présentant des troubles des apprentissages scolaires

Hospitalisation uniguement durant les vacances scolaires

Enfant déscolarisé

Prise en charge fractionnée sur 'année.

Les criteres d’inclusion et d’exclusion ont été choisis de fagon a limiter les biais
d’évaluation en limitant au maximum [linfluence directe des symptdomes d'une
pathologie sur la scolarité (les traumatismes craniens, les chimiothérapies, ...) afin
que I'étude puisse au maximum refléter l'influence propre de I'hospitalisation sur la
scolarité. Ceci a été décidé en partant du principe que tout facteur influencant
négativement ou positivement la scolarité chez des enfants sans troubles cérébraux
ou difficultés scolaires sous-jacentes, influenceront d’autant plus les enfants
« fragilisés » dans leur scolarité (déficience intellectuelle, traumatisé cranien, sous
chimiothérapie, troubles des apprentissages, ...).

De méme, les enfants hospitalisés plusieurs fois dans la méme année ont été exclus
car I'absentéisme serait sous-estimé par rapport a la réalité et la scolarité déja

impactée par des hospitalisations antérieures.
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Les enfants pris en charge pour obésité ont été exclus également car chaque centre
a un programme bien défini sur plusieurs mois incluant directement une scolarité.
Les enfants bénéficiant d’'une hospitalisation uniquement pendant les vacances
scolaires n‘ont pas été inclus car leur scolarité n’a pas été modifiee par
'hospitalisation. En effet, les autres éleves de leur classe n’ont pas eu de cours
lorsqu’ils étaient hospitalisés.

Les enfants déscolarisés ont également été exclus puisque le probléme scolaire était
bien antérieur a I'hospitalisation en SSR.

La durée minimum d’hospitalisation a été établie a 3 semaines, durée a partir de

laguelle une demande auprés du SAPAD peut avoir lieu.

La période d’inclusion s’est déroulée entre septembre 2015 et décembre 2016.

La durée de participation du patient débutait au début de son hospitalisation jusqu’au
premier bulletin scolaire obtenu aprés avoir effectué au moins un mois de
scolarisation dans son établissement scolaire d’origine.

(Exemple : un enfant sortant du service début juin participera a I'étude jusqu’au mois
de Décembre, ce qui correspond a l'obtention du bulletin du premier trimestre de
'année scolaire.).

Ceci permettait d’éviter le recueil d’'un bulletin a la sortie du service, reflétant alors le
niveau scolaire d’avant I'hospitalisation.

(Exemple : si I'enfant est hospitalisé 4 semaines en décembre, son bulletin scolaire
du premier trimestre sera réalisé avec les notes obtenues avant I'hospitalisation,

ainsi c'est le bulletin scolaire du 2eme trimestre qui sera récupéré pour I'étude.).
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Lorsque le représentant légal de I'enfant donnait son accord pour la participation a
l'étude une fiche « Protocole » était renseignée. (Annexe 3) Dans cette fiche

plusieurs informations sur I'enfant étaient recueillies :

) La pathologie responsable de I'hospitalisation

° Les antécédents médicaux

) Les antécédents d’hospitalisation de longue durée

° Le mode d’hospitalisation (compléte ou de jour)

° Le nombre de jour d’hospitalisation par semaine

° La date d’entrée dans le service et la date de sortie du service (a la sortie

quand non établi des le début)
) Le temps d’hospitalisation dans le service d’aval si le cas se présentait

° Le niveau scolaire

Toutes ces informations permettaient de s’assurer que le patient ne présentait pas de
critere d’exclusion et permettaient de rechercher s’il existait un facteur influencant la

scolarité dans les antécédents ou dans les modalités d’hospitalisation.

La participation a I'étude n’a fait 'objet d’aucune rémunération et ne modifiait en rien
la prise en charge habituelle des patients.
Le Comité de protection des personnes et la Commission Nationale de I'Informatique

et des Libertés (CNIL) ont donné leur accord pour la réalisation de cette étude.
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2) Evaluations

a. Le critére de jugement principal

Le critére de jugement principal était I'écart de la moyenne du patient a la moyenne
de la classe avant I'hospitalisation comparé a I'écart aprés hospitalisation.

Ainsi, pour calculer cet écart, étaient recueillis le dernier bulletin scolaire de I'enfant
avant I'hospitalisation et le premier bulletin scolaire obtenu aprés avoir effectué au
moins un mois de scolarisation dans son établissement scolaire d’origine.

Le premier bulletin était récupéré par le médecin responsable de I'enfant lors de
l'inclusion a I'étude.

Il était demandé aux parents d’envoyer le bulletin « aprés hospitalisation » a
'occasion du questionnaire téléphonique réalisé a 1 mois de la reprise scolaire.
Lorsque celui-ci n'avait pas été envoyé spontanément, une relance téléphonique a
eu lieu.

Une partie des bulletins a été donnée en mains propres aux médecins des services a
'occasion de consultations de suivis ou envoyée au secrétariat des services. Une
autre partie des bulletins a été envoyée par mail a une adresse créée spécifiquement

pour I'étude.
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b. Les critéres de jugement secondaire

Les critéres de jugement secondaire étaient :
e L’observation des facteurs socio-environnementaux ayant une influence sur la
scolarité d’'un enfant hospitalisé ;
e [|’évaluation de la scolarité pendant I'hospitalisation ;
e L’évaluation de la scolarité dans I'établissement scolaire d’origine a la sortie
d’hospitalisation.

En vue d’observer ces données plusieurs questionnaires ont été remplis : (Annexe 3)

=> Questionnaire SSR (Annexe 3c):

Ce questionnaire était a remplir dans les deux semaines précédant la sortie de
'enfant. Pas avant afin de limiter le biais de suggestion lié aux questions posées et
pas aprés pour limiter le biais de mémorisation.

Il permettait de recueillir des informations qualitatives et quantitatives concernant la
scolarisation au sein de I'établissement :

e La présence ou non de cours

° Le volume horaire par semaine

° Les intervenants

) Le changement possible d’orientation en cours d’hospitalisation

° Nature du lien établi entre le personnel éducatif du service et I'école d’origine.

La derniere question était ouverte et interrogeait I'équipe éducative sur ce qu’il y

aurait a améliorer pour la scolarité de I'enfant en question.
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= Questionnaire Famille (Annexe 3b) :

Ce guestionnaire était rempli également dans les deux semaines précédant la sortie
de I'enfant pour les mémes raisons que le Questionnaire SSR.

Il permettait de recueillir des informations concernant le milieu socio-environnemental

de I'enfant :
° Professions et niveaux d’études des parents,
) La présence au domicile de fréres et sceurs et leur niveau d’étude (personnes

pouvant aider pour les cours et les devoirs pendant I'hospitalisation et au retour a

domicile).
° Travail supplémentaire durant I'hospitalisation
° Nature du lien gardé par la famille avec la classe d’origine (fréquence du

contact et qualité de l'interlocuteur)

Les deux derniéres questions étaient ouvertes et visaient a évaluer le vécu de

I'enfant sur le fait de ne plus étre dans sa classe habituelle et le fait de fréquenter

I'école a I'hopital.
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= Questionnaire Téléphonique (Annexe 3d) :

Un appel téléphonique était passé au représentant Iégal de I'enfant 1 mois aprés la
reprise scolaire. Ce délai permettait de recueillir des informations sur le retour a

I'école telles que :

° La reprise du rythme scolaire,

° Les devoirs,

° L'intégration dans la classe,

° La reprise des notes,

° La présence de cours de soutien ou de cours particuliers

La derniéere question était ouverte et demandait aux parents ce qu’ils auraient

changé dans la scolarité a I'hépital pour leur enfant

Les questions ouvertes ont permis une évaluation qualitative de limpact de
I'hospitalisation sur la scolarité.
Tous les questionnaires ont été anonymisés, codés afin de garantir 'anonymat des

enfants.
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RESULTATS

1) Population étudiée

a. Echantillon complet

47 patients sont entrés dans I'étude, 8 ont été exclus.

26 ont donné le premier bulletin scolaire (B1), 27 ont répondu au questionnaire
téléphonique et 14 ont transmis le 2eme bulletin (B2) mais le critere de jugement
principal n’a pu étre calculé que pour 9 patients. En effet, soit les bulletins scolaires
ne comprenaient pas de moyenne de classe, soit les enfants ont fait leur rentrée
scolaire en CP au SSR (ils étaient en grande section de maternelle avant
I'hospitalisation et donc ne possédaient pas de bulletin scolaire de cette période).
Ces patients n'ont pas été exclus car les données qualitatives recueillies aprés le
retour a domicile restaient intéressantes notamment en ce qui concerne

'apprentissage de I'écriture et de la lecture.

47 patients
entrés dans
I’étude

8 patients
exclus

J M

26 ont donné
B1

POPULATION

ETUDIEE

14 ont donné 5 bulletins non
B2 exploitables




La population étudiée comprend 22 filles (soit 56%) et 17 garcons. La moyenne

d’age est de 12ans, avec des ages extrémes allant de 6 ans a 17 ans. L'age médian

étant de 12 ans.

36 patients étaient hospitalisés pour une pathologie orthopédique et 3 pour la prise

en charge de douleurs chroniques. Les étiologies principales étaient des chirurgies

des membres inférieurs hors chirurgie du genou (28%).et les scolioses (26%).

Les étiologies

M Scoliose  (10)

M Fractures  (3)

B Chirurgie du genou  (4)

m Chirurgie du rachis  (2)

H Algoneurodystrophie (1)

m Douleurs localisées  (2)

m Epiphysiolyse ou ostéochondrite

fémorale ()

Chirurgie du membre inférieur
autre qu'une chirurgie du genou  (11)

Les enfants étaient soit hospitalisés en hospitalisation de jour (10 enfants), soit en

hospitalisation compléte (27 enfants). Pour 2 patients I'hospitalisation fut dans un

premier temps compléte puis de jour. 56,4% des enfants étaient hospitalisés 7 jours

par semaine et 38,5% y étaient 5 jours par semaine.
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Durée de séjour :

Moyenne 17 semaines
Médiane 7 semaines
Durée la plus courte 3 semaines
Durée la plus longue 70 semaines

Au moment de leur entrée en SSR, seul 2 enfants étaient scolarisés en maternelle,

23% des enfants étaient en primaire, 56% étaient des collégiens et 15% des lycéens.

Niveau scolaire avant hospitalisation

Maternelle
%

seconde
10%

cMm1

3eme 5%

13% cM2

5%

4eme
15%
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Les professions des parents :

Les méres étaient majoritairement des personnes sans emploi et les péres des

ouvriers. Les parents avaient principalement le Bac.

Profession des parents
14 maternelle paternelle
11
8
6
5
4
3
2 2 2
1 1 1 1
0 0 0
Personnels Personnes Cadres Employés Ouvriers  Professions  salariés  Agriculteurs  Autres
de service nonactives  moyens libérales, agricoles  exploitants cathégories
cadres
supérieurs
. ' V4
Niveau d'études des parents
Meére @ Pére
11
10
9
6
5 5 5
4
3
2
1
0 0 0
Sans diplome Brevet Bac Bac +2 Bac +3 Bac +5 Bac >5

61% des enfants ont un grand frére ou une grande sceur scolarisé dans une classe
au dessus de leur niveau.
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b. Echantillon permettant de calculer le critére de jugement principal.

Parmi les 9 enfants ayant fourni les 2 bulletins scolaires, il y avait 7 filles pour 2
garcons (soit 77,8%). 6 étaient hospitalisés en hospitalisation compléete soit 66,3%,
les 3 autres étaient en hospitalisation de jour. Les durées de prise en charge allaient
de 3 & 16 semaines, 55,6% ont été hospitalisés 4 semaines.

Dans 77,8% des cas le motif d’hospitalisation était d’ordre orthopédique (soit 7 sur 9)
et dans 55,6 % des cas pour la prise en charge d’'une scoliose. Les autres
pathologies étaient : 1 patient pour une chirurgie de genou, 1 pour une
algoneurodystrophie, 1 pour une épiphysiolyse fémorale et 1 pour des douleurs
localisées.

L'’age médian était de 13,11 ans (de 11 a 16 ans).

2) Critére de jugement principal :

Il n'‘existe pas de différence significative entre les écarts avant et aprés
hospitalisation pour la moyenne générale (p=0,361). Le Delta des moyennes avant

hospitalisation est & 1,17 et le Delta apres hospitalisation est a 0,59.

3) Concernant la scolarité pendant I’hospitalisation (Annexe4)

Pendant I'’hospitalisation, dans 15% des cas le contact avec I'établissement d’origine
n’a pas pu se faire. Dans seulement 33% des cas le service éducatif du SSR a pu
prendre contact au moins une fois avec I'établissement scolaire de I'enfant. Les
moyens utilisés étaient essentiellement le téléphone (78%), et les mails (14%) Pour
ces 14 enfants, dans 35%des cas le lien a été fait avec le CPE, dans 28% des cas Il

a été réalisé grace au systeme de correspondance par internet et 'enseignant.
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Dans 39% des cas ce sont les familles qui ont apportés les informations de la classe
de I'enfant au service de santé.

Les parents sont entrés en lien avec le CPE dans 25% des cas, avec les
enseignants dans 50% des cas, grace a internet dans 11% des cas et grace a des

camarades de classe dans 14% des cas.

les interlocuteurs intervenant dans le lien établis par
les parents avec lI'école
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Chague service de soins ayant un systéeme de scolarisation différent, les
volumes horaires sont tres diversifiés, allant de I'absence de scolarité (pour 12
enfants soit 31%) a 24 heures de cours par semaine. La majorité des enfants ont une

prise en charge scolaire durant leur séjour en SSR (69%).

volume horaire de scolarité par semaine au sein du
SSR

14
12
12 —

10

2 2 2 2 2
2 1 1 11 1
S IR N RN
2 4 7 8 10 1 12 15 17 20 21 24
VOLUME HORAIRE DE SCOLARITE PAR SEMAINE

NOMBRE D'ENFANT
IS

Les professeurs interviennent au sein des établissements sur des statuts tres
disparates. En effet certains professeurs sont exclusivement rattachés au SSR
(principalement pour les professeurs des écoles), d’autres interviennent sur la base
du volontariat dans le cadre d’associations (agréés par I'éducation nationale),
certains dans le cadre d’un bénévolat, d’autres sont rémunérés en heures
supplémentaires (ce qui est majoritairement le cas des professeurs intervenant
aupres des lycéens) ; enfin certaines interventions sont imposées par le directeur,
principalement des colléges, de I'établissement de secteur du SSR. 78% des
professeurs intervenant sont mandatés par I'éducation nationale et 22%

interviennent dans le cadre d’'une association.
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4) Concernant la scolarité en post hospitalisation

Pour 11 enfants le questionnaire téléphonique n’a pas pu étre réalisé du fait de
'absence de réponse au téléphone et ce malgré les multiples relances. Parmi ceux
qui ont répondu (27 questionnaires remplis), 61% des enfants ont présenté des
lacunes ou un décrochage au retour en classe (soit 17 enfants). A la reprise scolaire
5 enfants (soit 17%) ont bénéficié de cours de soutien au sein de I'établissement
scolaire et 3 (10%) ont eu des cours particuliers a domicile, payés par les parents.
Malgré le pourcentage important de difficultés retrouvées au retour en classe, seuls 6
enfants ont redoublé, ainsi le redoublement a été effectif pour 19% des enfants en

difficultés.

Lors de ce questionnaire les parents étaient également interrogés sur le temps de

travail & la maison des enfants. Le temps de travail moyen était de 8h30 par

semaine.
Moyenne 8h30 par semaine
Médiane 7 heures

Temps de travail le plus court | 0 heure

Temps de travail le plus long | 16 heures par semaine

Les enfants qui étaient scolarisé en grande section de maternelle ou en début CE1
au moment de leur hospitalisation se sont tous retrouvés en difficulté scolaire. L'un a
présenté un décrochage scolaire avec un retard dans I'apprentissage de la lecture,
un autre a de mauvaises notes de facons globale qui entrainent une baisse de moral
et encore un autre présente un retard d’apprentissage de I'écriture avec un

décrochage scolaire, pour celui-ci un maintien a été proposé.
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5) Ce qui influence la scolarité

Il a été retrouvé une corrélation entre I'apparition de difficultés ou la présence de
lacunes au retour en classe et le nombre de semaines d’hospitalisation. En effet un
tres fort risque de difficulté scolaire apparait a partir de 10 semaines d’hospitalisation
et ce, quel que soit le volume horaire de cours dispensé durant celles-ci.

Aucune corrélation n’a été retrouvée entre I'apparition de difficultés et le nombre
d’heures de cours, ni avec le niveau scolaire des parents, ni avec le lien avec I'école
d’origine, ni avec le temps de travail au retour en classe.

Néanmoins, si on soustrait tous les enfants dont la durée d’hospitalisation dépasse
14 semaines (12 enfants) on s’apercoit que la probabilité d’apparition de difficultés

scolaire diminue de 28% lorsque I'enfant a des cours.

De plus, il semblerait que les éléves du colleége aient plus de chance de ne pas avoir
de difficultés scolaires que le reste des enfants (50% de probabilité de difficultés
scolaire pour les collégiens, 80% pour les autres sections.)

Nous nous sommes également apercus que les enfants avec des difficultés

d’intégration ont une plus grande probabilité de difficultés scolaires (+66%).

Il n’a pas été retrouvé de corrélation entre I'apparition des difficultés scolaires et la
durée d’hospitalisation avant I'entrée dans le service. Mais 89% des enfants
hospitalisés avant d’arriver dans le service ont des difficultés scolaires au retour en

classe.
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Il semblerait également que les enfants pris en charge en hospitalisation de jour
aient une plus grande probabilité de présenter des difficultés scolaires au retour en
classe (57% pour les enfants hospitalisé en Hospitalisation compléte et 71% pour les

enfants en hospitalisation de jour.).

6) Etude de la partie qualitative des questionnaires :

a) « S’il y avait quelque chose a améliorer dans la scolarité a I'hdpital qu’est-

ce-gue-cela-serait ? »

Cette question a été posée aux parents lors du questionnaire téléphonique. (Annexe

3d). Pour rappel, il était passé aprés au minimum un mois de reprise scolaire. « P1 »
étant pour les parents du patient 1.

Tous les commentaires ont été retranscrits au masculin afin d’assurer 'anonymat des

patients.

Certains parents aimeraient qu’il y ait plus d’heures de cours et plus de matiéres
étudiées pour que le programme scolaire puisse étre effectué dans sa plus grande

globalité lors de I'hospitalisation.

« Il n’y a pas assez d’heures dans les matieres fondamentales et il manque
P1
certaines matieres comme l'histoire. »

« Des cours plus approfondis et que le programme soit suivi. Il est en
P3

difficultés pour la synthése de texte en Francais. »

« Qu'il'y ait plus de scolarité et que les cours suivent le programme scolaire
P9

car le professeur de mathématiques qui venait n’était plus a jour. »
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Dans le méme ordre d’idée, certains parents auraient aimé que les niveaux scolaires

soient plus respectés :

P13

« Que les enfants soient dans des niveaux de classe plus homogenes car

I'enfant est trés distrait par les autres éleves de la classe »

A linverse, certains parents étaient tres heureux que les matieres principales soient

assurées et ne demandaient rien d’autre :

P30

« Rien car les cours de mathématiques et de francais étaient donnés. »

Pour certains parents les cours étaient trop facultatifs :

P27

« Plus d’heure de cours obligatoire car mon enfant ne voulant pas avoir cours

certains jours, cela ne lui était pas imposé. »

D’autres enfants ont été confrontés au probléme d’absentéisme des professeurs ou

de changement de planning :

P11

« Que tous les professeurs viennent comme prévu »

Pour d’autres parents, les choses a améliorer concernant la scolarité durant

I'hospitalisation de leur enfant en SSR ne sont pas de I'ordre du volume horaire mais

plus d’'une adaptation des outils scolaires :

P29

« Que I'équipement soit plus adapté aux difficultés de santé »

P1

« Avoir les legons sur polycopiés aurait facilité le travail. »

Certains parents regrettent qu’il n’y ait pas eu d’heures d’études :

P23

« Cela aurait été bien qu’il y ait de I'aide pour les devoirs »
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La mise en place de certains dispositifs est trés lourde et prend du temps, au regret

des parents.

P25 | « Une mise en place plus rapide des cours car le temps que tout se mette en

place c’était la fin d’hospitalisation »

P26 | « Mise en place tres longue des cours qui a fait qu’il n’a pas eu de cours. »

Pour certain parents, la relation avec I'établissement scolaire d’origine n’a pas

toujours été évidente a créer.

P1 | « Nous avons rencontré des difficultés pour rester en lien avec I'école. »

La durée de la prise en charge en rééducation semble faire partie des améliorations

a amener du point de vue parental.

P23 | « Une sortie plus t6t pour la scolarité. »

b) « S’il y avait quelque chose a améliorer concernant la scolarité de ce

patient lors de son hospitalisation, qu’est-ce-que cela serait ? »

Trés peu d’équipes éducatives ont répondu a cette question posée a la fin du
guestionnaire SSR (Annexe 3c). « E1 » correspondant pour I'équipe éducative du

patient 1.

Les domaines a améliorer selon leur point de vue seraient :

= Que les cours puissent étre réalisés en dualité et au chevet du patient.

E17 | « Qu'il ait plus de cours particuliers »
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E26 | « Qu'il y ait des cours au lit du patient »

= Que les patients puissent avoir des cours en fonction de leur niveau scolaire

et que les outils scolaires soient adaptés

E28 | « Qu'il puisse suivre le programme de seconde »

E29 | « Adapter I'équipement. »

c) « Comment votre enfant a-t-il vécu le fait de ne pas fréquenter son

école ? »
Les parents répondaient a cette question dans le questionnaire famille (Annexe 3b)
qui, pour rappel, était rempli normalement dans les deux dernieres semaines

d’hospitalisation.

Les enfants étaient affectés par leur séparation du groupe classe :

P3 « Les copains lui manquent »

P5 « |l avait hate de retrouver ses amis. »

P18 | « Il était triste sans ses copains ».

lls étaient également affectés par la peur de prendre du retard sur le programme

scolaire.

P7 | « Inquiet d’étre pénalisé dans ses notes par 'absence des cours. »

P36 | « Il stressait du fait de 'approche du bac et des cours manquants. »

P13 | « Il a trées mal vécu au début le fait de ne plus aller dans son école car il aime

beaucoup le collége et il était inquiet vis-a-vis du brevet. »
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Une fois l'intérét de I'hospitalisation compris, 'enfant acceptait mieux de ne pas

fréquenter son école

P19

« |l a bien compris que c’était a cause de son probleme de santé qu'il ne

pouvait plus aller a son école. »

Certains enfants pour lesquels une scolarité n’était pas programmée dans le SSR ou

ils étaient hospitalisés, les difficultés a récupérer les cours de leur classe et les

difficultés pour suivre les lecons ont constitué a part entiére leur vécu scolaire durant

cette hospitalisation.

P4

« Il a été en difficulté pour récupérer les cours »

P8

« Ca été difficile de récupérer les cours a temps et de suivre les cours sans

professeur, sans explication. »

Certains éleves ont clairement réalisé que cela impliquait un travail individuel plus

important :

P20

« Il 'a bien compris que cela impliquait de devoir travailler seul pour ne pas

trop perdre son niveau. »

Les enfants suivant des parcours scolaires professionnels n’ont pas pu avoir les

cours pratiques :

P12

« Les ateliers lui manquaient. »
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A linverse certains enfants étaient soulagés de ne plus fréquenter leur école pendant

un temps.

P1 | « Il était soulagé de ne plus aller dans son école car il a été accidenté a la

sortie de son école. »

Et d’autres enfants n’ont pas abordé le sujet avec leurs parents et vice versa.

P15 | « Il en a pas parlé. »

d) « Comment votre enfant a-t-il vécu le fait d’aller a I'école a I'hdpital ? »

Les parents répondaient a cette question dans le questionnaire famille (Annexe 3b)
qui, pour rappel, était rempli normalement dans les deux dernieres semaines

d’hospitalisation.

Garder une certaine « normalité » a été tres apprécié.

P13 | « Il était content de rester éléeve. »

Certains parents ont trouvé que cela présentait des points positifs sur le plan scolaire

et global :

P4 | « Ca avait 'avantage de pouvoir suivre le programme scolaire et ¢ca a permis

des révisions des cours pas bien compris. »

P35 | « Point positif qui a facilité la vie quotidienne. »
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Certains enfants ont apprécié étre dans des petits groupes a plusieurs niveaux.

P18

« Il a bien aimé les petits effectifs a plusieurs niveaux pour aider les plus

jeunes. »

Le fait de fréquenter une nouvelle classe a entrainé plusieurs effets divergents,

certains étaient contents, d’autres appréhendaient la nouveauté.

P16

« Il a eu une appréhension importante de connaitre d’autres professeurs et

d’autres éleves. »

P23

« [l était content de découvrir I'école. »

L’intégration n’a pas été évidente pour tous :

P15

« Il a eu des difficultés pour s’adapter au début puis ¢a s’est bien passé. »

Cependant, malgré le cété positif d’avoir des cours, cela ne permettait pas de

rassurer tous les enfants en ce qui concernait le programme scolaire.

P6

« Rassuré d’avoir des cours mais peur d’étre en retard. »

Pour certains éléves la scolarité au sein du SSR ne s’est pas bien déroulée car

certains professeurs ne suivaient pas le programme actuel.

P9

« Cela ne s’est pas bien passé car le professeur bénévole n’était pas a jour

dans le programme scolaire »

Certains enfants regrettaient de ne pas avoir de cours.

P7

« Il aurait aimé en avoir »
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A l'inverse, d’autres enfants bénéficiant de cours au sein du SSR ne portaient pas un

grand intérét a ceux-ci :

P27

« Il n’était pas tres motivé pour aller en cours. »

e) « Comment se passe le retour a I'école au niveau de la reprise des

devoirs ? »

Cette question a été posée aux parents lors du questionnaire téléphonique.

(Annexe 3d). Pour rappel, il était rempli aprés au minimum un mois de reprise

scolaire.

Les organisations de classes vont dans le sens d'une diminution de la quantité

des devoirs et ceux-ci ne sont plus obligatoires.

P12

« Il n’a pas de devoirs. »

P22

« il n’a pas eu de devoirs la premiére semaine. »

A l'inverse, devant le retard accumulé pendant I'hospitalisation certains

professeurs étaient trés attentifs

P13

« Il a des devoirs en plus. »

P14

« Attention particuliere des professeurs. »

Cette ambivalence se retrouve également dans les difficultés retrouvées lors

de la réalisation des devoirs.

P1

« Il n’a pas de difficulté pour la réalisation des devoirs. »

P9

« Difficile au début, il est aidé par des amis. »
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P2

« Il est en difficultés pour tout rattraper, il a besoin de beaucoup d’aide. »

Les enfants studieux se sont vite mis au travail et ont fourni un travail plus

important qu’auparavant.

P5 | « Il s’y est mis tout de suite »
P7 | « Il fait beaucoup de travail personnel. »
P18 | « il travaille beaucoup »

Malgré les efforts de certains éleves, leurs parents exprimaient qu’ils avaient

un moins bon niveau.

P28

« Difficultés a les réaliser avec le niveau antérieur. »

Des adaptations de passation des examens de fin d’'année ont été mis en

place pour certains éléves.

P16

« |l a passé le brevet avec un tiers temps »

f) « Comment se passe le retour a I'école au niveau de lintégration ? »

Cette question a été posée aux parents lors du questionnaire téléphonique.

(Annexe3d) Pour rappel, il était rempli aprés au minimum un mois de reprise scolaire.

L’intégration dans la classe a parfois été difficile a cause du handicap ou de la

maladie.

P13

« Difficulté vis-a-vis du handicap. »

P27

« Probléme lié au handicap avec du harcélement ayant nécessité un

changement d’école. »
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Pour d’autres enfants ce fut une joie de retrouver les amis et de s’en créer de

nouveaux.

P5 | « Il était content de retrouver ses amis. »

P1 | « Trés rapidement intégré. »

A linverse, pour d’autres l'intégration était source d’anxiété.

P2 | « Beaucoup de peur d’étre perdu dans une nouvelle classe et de nouveaux

professeurs. »

g) « Comment se passe le retour a I'école au niveau du rythme scolaire ? »

Cette question a été posée aux parents lors du questionnaire téléphonique.
(Annexe 3d). Pour rappel, il était rempli apres au minimum un mois de reprise
scolaire.

Une fatigue inhabituelle a été observée.

P7 | « Tres fatigué au début. »

Le changement de rythme d’activité dans la journée a également nécessité des

adaptations initialement.

P1 | « Rester assis toute la journée a été compliqué, treés fatigué le soir. »

P2 | « Lareprise s’est faite a temps partiel avec école seulement le matin dans un

premier temps. »

P16 | « Reprise progressive, a mi-temps pendant une semaine puis compléte. »

52




D’autres enfants ont eu des vacances scolaires entre la sortie du service et la reprise

des cours leur permettant ainsi de ne pas sentir de différence avec les autres éleves

puisque tous les enfants reprenaient le rythme scolaire en méme temps.

P3

« Il'y a eu des vacances scolaires entre deux, il a pu se reposer. »

h) « Comment se passe la reprise des notes depuis le retour a I'école ? »

Cette question a été posée aux parents lors du questionnaire téléphonique.

(Annexe 3d). Pour rappel, il était rempli aprés au minimum un mois de reprise

scolaire.

Les notes ont chuté avec de véritables lacunes pour certains.

P1 | « Décrochage scolaire, il présente de grandes difficultés non présentes avant,
principalement en orthographe. Nous avons été convoqués par la directrice a
cause du mauvais bulletin scolaire. »

P3 | « Il a des lacunes en anglais et en frangais. »

P8 | « Lacunes en Mathématiques, chapitre non vu. »

P16 | « il est en difficultés pour toutes les matiéres principales, décrochage scolaire
(en mathématiques, en LV2, en technologie, en physique et en SVT)

P22 | « Décrochage, retard de lecture. »

P27 | « Il ne suit plus, il est en retard pour I'écriture, il redouble. »

P28 | « Diminution des notes et se retrouve en difficultés pour les épreuves

anticipées du bac. »
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Les difficultés rencontrées peuvent avoir des conséquences négatives sur le moral.

P2 | « Il a de grandes difficultés en mathématique ce qui entraine beaucoup de
tristesse. »
P23 | « Les mauvaises notes et les difficultés de compréhension ont entrainé une

diminution du moral. »

A linverse, pour d’autres éléves les notes sont toujours du méme niveau.

P4 | « Trés bonnes notes. »
P7 | « Bon éléve a la base, il n’a pas eu de difficulté. »
P40 | « il a des facilités scolaires. »

Dans certaines situations les enfants ont maintenu leur niveau.

P14

« Maintien de la moyenne. »

P17

« Ca allait encore. »

D’autres parents expliquent qu’avec le temps le retard fut rattrapé.

P5

« Il a eu besoin de quelques semaines pour rattraper le retard. »

P9

« Ca éteé difficile au début. »

Dans certains cas les difficultés ont entrainé des changements de projet scolaire.

P12

« Nous avons di effectuer un changement d’orientation. »
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DISCUSSION

1) Méthode

a) Difficultés rencontrées au cours de I'étude

i) Les inclusions

Dans notre étude, les patients étaient recrutés dans 3 centres par le personnel
médical du service lors de leur arrivée ou dans les jours suivants. Dans le 4éme

centre les patients étaient recrutés par I'équipe éducative.

Les médecins incluant les patients étaient, dans 2 des centres, les internes en
médecine en stage dans le service et dans 1 centre les médecins du service. Ainsi,
de nombreux patients n’ont pas été inclus car cela représentait une charge
supplémentaire au travail habituel. Cette charge de travail supplémentaire était plus
facilement acceptée lorsque le personnel portait un intérét particulier a la

problématique.

Le manque d’intérét pour la problématique de la scolarité montre a quel point il
semble nécessaire de réinvestir la scolarité dans la prise en charge des enfants

hospitalisés en SSR.

Ainsi, malgré un passage regulier de I'investigateur sur les différents sites, le taux

d’inclusion est plus bas qu’estimé lors de I'élaboration du protocole.

De plus dans le centre ou les inclusions étaient réalisées par I'équipe éducative, un
biais de recrutement était lié au fait que les patients inclus étaient préférentiellement

ceux qui avaient une prise en charge scolaire.
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i) Les documents a recueillir

e Les bulletins scolaires

La grande difficulté une fois les patients inclus était de récupérer les bulletins

scolaires et ce pour plusieurs raisons :

=>» Les parents ne voyaient pas I'intérét de fournir un bulletin scolaire au sein de

la prise en charge médicale un bulletin scolaire ;

=>» Investis pour leur enfant dans le champ de la santé, ils oubliaient, malgré les

relances, de le transmettre.
=> lIs ne savaient pas ou étaient ces bulletins.

=>» lIs n'avaient pas en leur possession les bulletins scolaires, gardés par
I'établissement scolaire de leurs enfants, avec un refus de celui-ci a les

restituer pour I'étude.

La derniére difficulté fut également de récupérer les bulletins scolaires suivant la
reprise des cours car les parents devaient les scanner et les transmettre par mail ou
par courrier au service. Ceci demandait d’y consacrer du temps. Les parents plus
investis dans la scolarité de leur enfant et plus sensibles au sujet envoyaient plus
facilement les données. Ceci entraine donc un biais de recueil surévaluant
probablement le niveau scolaire de la population (enfants dont les parents suivent la

scolarité).

Hypothése confortée par le fait que dans notre population générale 61% d’enfants
présentaient une difficulté au retour en classe contre 56% dans I'’échantillon ayant
donné les bulletins scolaires.
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e Les gquestionnaires

Une autre difficulté fut de recueillir les questionnaires une fois remplis sachant que

ceux-ci étaient souvent incomplets.

* Les équipes éducatives remplissaient partiellement les questionnaires

lorsque les enfants n’avaient pas de prise en charge scolaire.

La question « S’il y avait quelque chose a améliorer concernant la scolarité de ce
patient lors de son hospitalisation, qu’est-ce que cela serait ? » était tres rarement
remplie. Serait-ce par regret de cette absence de scolarité, par désintérét sur la

guestion ou par manque de temps ?

* Pour les questionnaires téléphoniques, I'investigateur a été en difficulté pour

joindre les parents. En effet certains ne répondaient pas aux numéros de téléphone
qu’ils ne connaissaient pas, et ce méme apres deux messages vocaux laissés a
plusieurs semaines d’intervalle. Les messages vocaux proposaient également aux

parents de rappeler I'investigateur.

Ces questionnaires présentaient également un biais de mémorisation pour certains

parents qui n'ont répondu que tardivement a I'appel téléphonique.

Ainsi trés peu de dossier étaient complets.
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b) Analyse des résultats

i.  Concernant les caractéristigues des enfants

En 2010, I'étude « Les enfants en soins de suites et de réadaptation en 2010 »
rapporte que la moitié des séjours concernent des enfants de 6 a 14 ans et que les

garcons sont représentés a 52%.4

La forte prédominance de filles dans notre échantillon vient principalement du fait
gue les scolioses représentent 26% des étiologies, or la scoliose atteint 5 a 8 fois

plus les filles que les garcons. Les garcons sont plus souvent hospitalisés en SSR

suite a des traumatismes qui s'accompagnent régulierement de traumatisme cranien

(qui est un critere d’exclusion dans cette étude). |l est probable que ce ratio soit

également en faveur des filles car celles-ci sont d’'une fagon générale plus impliquées

dans leur scolarité.*

ii. Les étiologies

Trés peu d’enfants hospitalisés pour des douleurs chroniques ont été inclus car ils
étaient trés souvent déscolarisés. Ainsi, méme s'ils étaient exclus de cette étude,
nous pouvons souligner I'enjeu d’une scolarité en SSR pour ces enfants, afin de

favoriser un retour dans le systeme scolaire apres les soins.

Les différentes étiologies ont été réparties de facon cohérente en fonction des
pathologies des patients. Ainsi, les patients ayant bénéficiés d’une chirurgie du
genou ont été inclus dans un groupe et ceux ayant bénéficié d’'une chirurgie du

membre inférieur en dehors d’'une chirurgie du genou dans un groupe différent. En
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effet les prises en charge des chirurgies du genou sont trés uniformes, les

hospitalisations sont plus courtes que pour les autres chirurgies des membres

inférieurs.
Chirurgie du genou Autre chirurgie des
membres inférieurs
Durée moyenne 4 semaines 24 semaines

d’hospitalisation

Durée médiane 4 semaines 14 semaines

Durée minimum 3 semaines 6 semaines

d’hospitalisation

Durée maximum 6 semaines 54 semaines

d’hospitalisation

Les chirurgies du membre inférieur hors chirurgie du genou étaient des dérotations
tibiales, des allongements tibiaux avec fixateurs externes, des ostéotomies

fémorales, des chirurgies sur fractures multiples des membres inférieurs.

iif) Les modalités de séjour en SSR

En 2010 en France, la moyenne cumulée d’hospitalisation en SSR pédiatrique était
de 35 jours, 46% ont bénéficié d’'une hospitalisation de 3 semaines a 3 mois
d’hospitalisation cumulée et 12% de plus de 3 mois.* Dans notre étude la moyenne
de durée d’hospitalisation était de 32 semaines avec une médiane a 7 semaines
d’hospitalisation. 33% des enfants ont eu une hospitalisation supérieure a 3 mois.

Ainsi notre échantillon présente une durée de sé€jour plus importante que la moyenne
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nationale en 2010.* Mais le calcul réalisé pour cette moyenne prenait également en

compte les enfants hospitalisés pour une seule journée.

Il est retrouvé dans les résultats que les enfants hospitalisés en hospitalisation de
jour ont une plus grande probabilité d’étre en difficultés scolaire au retour en classe.
Cela s’explique probablement par le fait que les enfants hospitalisés en
hospitalisation compléte bénéficient plus souvent d’heures d’études encadrées soit

par un professeur soit un éducateur que les enfants hospitalisés en journée.

iv) Le retour des parents

D’une fagon générale nous retrouvons deux cas de figure :
=> ceux dont les enfants n’ont pas eu de cours aimeraient qu'’il y en ait

=>» ceux qui avaient une scolarité au sein du SSR auraient aimés qu’il y ait plus

d’heures de cours et plus de matiéres étudiées.

Or, I'objectif du SAPAD selon le ministére de I'éducation nationale « n’est pas
d’assurer l'intégrité du programme scolaire, mais d’éviter une rupture de scolarité,
I'échec, le redoublement. » il concerne tout éléve scolarisé a I'école élémentaire, au

collége, au lycée.’

Peut-on, suite aux résultats de cette étude, affirmer que lorsque le programme

scolaire n’est suivi que partiellement cela permet d’éviter I'échec scolaire ?

Concernant les adaptations scolaires, le SAPAD peut préter du matériel.
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Dans les textes nationaux du SAPAD, son intervention se fait sur le lieu de résidence

de I'éléve ou son lieu d’hospitalisation. °

v) Le retour en classe

Quelque soit le volume horaire qu’avait I'enfant hospitalisé plus de 10 semaines, des
lacunes entrainant des difficultés étaient présentes au retour a I'école. Ceci peut étre
expliqué par un programme scolaire partiellement réalisé de par le peu de volume
horaire disponible par enfant. L'enfant reste en marge de ses camarades qui ont eu

le socle commun des apprentissages qui permet d’avancer sereinement.

Les éléves scolarisés au college ont moins de difficultés au retour en classe que les

enfants scolarisés en primaire et au lycée.

Ceci peut s’expliquer de plusieurs manieres :

-> Les cours fondamentaux sont assurés pour tous les collégiens par des
professeurs venant du collége de secteur, heures de cours intégrées dans leur

planning. Ainsi il y a toujours des professeurs.

-> Ensuite, le programme scolaire du college est trés répétitif, ce qui offre la

possibilité aux éleves ayant manqué une lecon de la revoir a un autre moment.

-> || faut aussi noter que les apprentissages scolaires acquis dans les classes de
primaires sont les fondamentaux, ce qui assure la base des apprentissages pour le

collége. Le lycée constitue une préparation au bac.

Tout ces éléments peuvent donc jouer sur cette observation.
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c) Les limites du critére de jugement principal

Nous retrouvons une nette différence entre le critére de jugement principal qui

s’appuie sur des bulletins scolaires et 'appréciation des parents.

En effet, le critére de jugement principal ne montre pas de différence avant aprés
hospitalisation alors que nous retrouvons 61% d’enfants en difficulté scolaire au

retour en classe.

Cette différence de résultats pourrait étre liée a la volonté des professeurs de ne pas
mettre en échec les enfants, ils seraient plus conciliants lors des corrections de
devoirs. Mais cette différence peut également étre liée au fait que les parents qui
suivent leur enfant sont aussi ceux qui s’apergoivent des difficultés de ceux-ci et qui
leur proposent un travail plus important comparé au travail antérieurement fourni.
Une autre hypothése serait que les bulletins scolaires recueillis sont
préférentiellement ceux des enfants sans difficultés scolaires dont les parents sont

« fiers » de montrer le bulletin. Cette hypothése expliquerait que le taux de difficultés
rapportées par les parents dans I'échantillon des enfants dont nous avons les deux

bulletins soit de 56% alors que sur I'’échantillon complet il est de 61%.

Ainsi si cette suggestion est juste, notre résultat concernant les enfants en difficultés
serait sous-évalué car cela sous-entend qu’une partie des difficultés ne sont
observées que par les parents qui suivent attentivement la scolarité de leur enfant.

Ainsi certains enfants en difficulté auraient pu échapper a nos statistiques.

Un faible pourcentage de redoublement et de changement d’orientation ont été
retrouvé. Ce qui va dans le sens de la politique actuelle concernant la promotion de
ne plus prononcer de redoublement. Pour obtenir un redoublement, les familles

doivent en générale batailler et faire appel auprés de I'inspecteur académique.
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En 2014, 1 éléve de Troisiéme sur 4 présente une année de retard.'® Dans notre

étude 15% des enfants ont redoublés suite a leur hospitalisation en SSR.

Ainsi la question se pose, faut-il conseiller aux familles de faire redoubler les enfants
qui ont été hospitalisés plus de 10 semaines et n’ont réalisé que partiellement le

programme d’une année scolaire ?

Une derniere question persiste, quel aurait été le bon critére de jugement principal ?
Aurions-nous du prendre « I'appréciation des parents concernant les difficultés
scolaires au retour en classe » qui reste une donnée subjective, ou les bulletins

scolaires restent-ils la donnée la plus représentative de par son coté objectif ?

2) Le contact avec les associations intervenant dans le nord et le Pas de-Calais

Afin de prendre des informations complémentaires I'investigateur a essayé de
contacter les responsables des associations intervenant dans le Nord et le Pas de

Calais.

e L’association I'enfant@/’hépital avec son logiciel Colibri a répondu au
premier mail envoyé, proposant un contact téléphonique. Lors de ce
contact une proposition d’intervention a tout de suite été proposée au sein
des établissements. En effet, comme expliqué dans l'introduction, leurs
actions sont complémentaires aux cours « traditionnels » et ne dépendent

pas des interventions déja mises en place pour les enfants.
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e Le SAPAD EMA, du département du 59 n’a pas répondu aux divers mails
envoyeés, mais a répondu au téléphone afin de donner des explications

concernant leur service.

La prise en charge de I'enfant dépend de son secteur de scolarité. En effet,
si 'enfant est dans une école privée ou dans une école publique, la prise
en charge sera différente. Les enfants scolarisés dans les établissements
hors contrat n’ont pas accés au dispositif. Le dispositif ne peut étre mis en
place si 'enfant bénéficie de scolarité au sein de I'hépital, et ce méme si

c’est une heure financée par une mutuelle.

-> Les enfants scolarisés dans une école privée bénéficient d’une prise

en charge s’ils sont en 3éme, en premiere ou en terminale.

-> Pour les enfants scolarisés dans le public, de la Grande section de
Maternelle jusqu’a la fin de 5éme ils bénéficient de 10h de cours mensuels
hors vacances scolaires (les mois ou il y a des vacances, la quantité

mensuelle d'heures de cours diminue).

Le SAPAD EMA n’intervient pas dans les SSR, hormis au sein du Centre
Marc Sautelet grace a I'existence d’une convention. Dans tous les autres

cas, les interventions se font exclusivement & domicile.

Les demandes de prise en charge peuvent étre préparées a 'avance. Mais
la demande ne sera transmise qu’une fois I'hospitalisation effective. Le
temps de mise en place est vraiment variable en fonction de I'enfant, de
son école et de la recherche de volontaires (allant d’'une journée a

plusieurs mois).
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Le SAPAD 62 n’a également pas été joignable par mail, mais a répondu au

téléphone.

Il prend en charge tout enfant scolarisé dans le Pas-de-Calais sans

distinction entre le privé, le public et le hors contrat.

Il intervient a domicile en partant du principe que le domicile correspond a
I'endroit ou vit I'enfant. |l peut ainsi intervenir dans les hopitaux des lors
gu’aucune prise en charge scolaire n’est mise en place. Lorsque les
enfants sont hospitalisés par exemple a Jeanne de Flandre ou ils ont des
cours assurés par les professeurs déja sur place, le SAPAD 62 reste en
lien avec le service hospitalier afin de préparer le retour a domicile de
I'enfant et de prendre la reléve quand cela est nécessaire. Il peut assurer
une scolarité de la Grande section de Maternelle a la premiere année de

BTS.

Avec le petit budget qu'il posséde, il arrive a accompagner 500 enfants par
an. Les enfants en primaire bénéficient de 4 heures de scolarité par
semaine et les collégiens et les lycéens bénéficient de 3heures par
3éme

semaine, hormis les enfants en , premiére ou terminale qui bénéficient

de 4 heures par semaine.

La principal difficulté vient du manque des professeurs volontaires et dans

la mise en place tres longue du service (1 mois environ).

Le manque de professeurs volontaires vient du fait que ceux-ci soient
rémunérés 1/2heure pour lheure de cours. Ainsi, actuellement un seul
professeur sur tout le Pas de Calais accepte d’intervenir au Centre Marc

Sautelet et au Centre Oscar Lambret.
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Pour trouver des professeurs qui acceptent d’aller jusqu’a Berck cela est
trés compliqué. Ainsi, méme si les professeurs de I'enfant sont des
contacts privilégiés pour la prise en charge scolaire, il est tres rare que ce

soient les mémes professeurs qui interviennent lors des soins.

Devant le long temps de latence entre la demande de prise en charge et la
mise en place du service, il est préférable de préparer l'intervention du
SAPAD a l'avance, ainsi le dossier peut étre envoyé mois avant

I'hospitalisation. Le coordinateur du service lui-méme le préconise.

Il semblerait que le manque de connaissance du dispositif par les équipes
éducatives, par les familles et par les enseignants explique également les

difficultés rencontrées a leur mise en place.

Afin de palier a ces difficultés, le SAPAD 62 envisage des alternatives pour
la prochaine rentrée scolaire en utilisant les nouvelles technologies avec la
possible acquisition d’un robot NAO (cf paragraphe recourt aux nouvelles

technologies).

EAHD — L’Ecole a I'Hopital et a Domicile est une association faisant partie
de la FEMDH, qui a pour but d’assurer la scolarité des enfants dont les
études sont interrompues ou perturbées par la maladie ou 'accident et
pour lesquels aucune structure n’est disponible et aucun enseignant de

I'Education Nationale n’a pu étre détaché.

Les intervenants sont des enseignants bénévoles intervenant gratuitement
selon les besoins de chaque enfant et suivent le programme scolaire

officiel. Il met a disposition des unités mobiles (PC portable, imprimante,
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acces a internet, logiciels éducatifs, tablettes) permettant aux enfants de

rester en contact avec leur entourage.

L'association intervient dans la métropole Lilloise, avec une antenne a
Douai, Valenciennes, Armentiéres. |l lui arrive d’intervenir au Centre Marc

Sautelet.

L’association comportait en 2009, 96 enseignants et 20 étudiants
intervenant dans 11 établissements hospitaliers et a domicile. lls ont
permis de suivre 1159 enfants pendant I'année scolaire 2008-2009 sans
que soit faite de distinction entre les écoles de scolarisation publiques ou
privées, de la classe de CP a la terminale. Pendant 'année scolaire 2014-
2015, I'association a permis une prise en charge scolaire pour 1371

éleves.

Depuis 2003, I'association utilise les nouvelles technologies et plus

particuliérement internet permettant par exemple la visioconférence.™

3) Les sites officiels

Sur le site du rectorat de Lille en tapant sur la rubrique « recherche » les mots clés
suivants: « enfant malade »/« scolarité a I'hopital »/« enfant hospitalisé »/« école a
I'hépital »/« SAPAD » |l n’a pas été retrouvé de document correspondant a la

recherche.

Le lien retrouvé en recherchant attentivement sur le site de la Direction des Services
Départementaux de I'Education Nationale 59 (DSDEN 59) pour donner des

informations concernant « les éléves malades » est non fonctionnel.
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Aucun paragraphe dédié n’a été retrouvé sur le site DSDENG2.

4) Les prises-en-charges en dehors des Hauts de France.

a) Dans d’autres établissements de soins :

Les SSR de la croix rouge possedent des services pédagogiques qui

permettent de mettre en place une scolarité adaptée, soit par des cours
donnés par des professeurs détachés par 'Education nationale au sein du
service de soins, soit en milieu ordinaire, en fonction de I'état de santé du

jeune.

Au SSR pédiatrique des Capucins a Angers la scolarité fait partie
intégrante de la prise en charge, ainsi dans les plaquettes d'informations,
données en préadmission, figurent a c6té des papiers administratifs a
fournir, les documents concernant la scolarité qui sont a transmettre aux
professeurs intervenant dans le service. Sur leur site internet un lien est
entierement réservé a cette question. Le centre possede un enseignant
spécialisé qui assure les cours pour les éléves de I'école primaire et

maternelle (cycle 2 et cycle 3).

Les éleves de collége bénéficient de cours donnés par différents

professeurs assurant les enseignements des matieres fondamentales.

Afin d'assurer la continuité dans les apprentissages, l'enseignant spécialisé
met en place un contact avec les établissements scolaires d'ou

proviennent les éleves et coordonne les emplois du temps des éléves. Les
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coordonnées des professeurs du centre des Capucins sont transmises aux
professeurs de chaque discipline d'origine afin de pouvoir communiquer
sur la progression de la classe de I'éleve. Le but étant qu'a la fin de leur
séjour les enfants puissent poursuivre le plus simplement possible les

apprentissages avec leurs camarades de classe.

Pour ce faire, une organisation bien établie est mise en place, ainsi chaque
patient doit donner son bulletin de notes et son carnet de liaison
permettant une communication entre les parents et chaque professeur qui

devra étre régulierement signé.

De plus, I'enfant doit prendre, quand il vient au SSR, son matériel de
classe, les livres utilisés, ses classeurs, ses feuilles de copie, ses cahiers

et sa trousse.

Les professeurs du centre font des évaluations conduisant a des notes qui
seront inscrites sur un bulletin qui pourra étre validé par I'établissement

scolaire d’origine.

Le reglement du centre des Capucins est tres strict avec les enfants, « les
cours inscrits a leur emploi du temps sont obligatoires. Les absences
doivent étre justifiées et sont annotées dans un cahier d’appel ». De méme
tout retard doit faire I'objet « d’un billet d’entrée en classe » délivré par un
membre du personnel éducatif ou du personnel de soin. Quand un retard

est non justifié, un avertissement est donné.

Les notes obtenues sont inscrites dans un carnet de liaison permettant une
communication rapide avec les parents. En effet les éleves sont soumis a

des contrdles de connaissance réguliers dans chaque discipline.
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Ainsi, a la fin de chaque période scolaire I'éléve a un bulletin qui sera

transmis aux professeurs de I'établissement d’origine.

Les enfants bénéficient également d’heures d’études surveillées par les

éducateurs le lundi, mardi, mercredi et jeudi soirs.

Au sein du Centre Hélio Marin, SSR de PLERIN (en Bretagne), I'école

constitue pour les enfants « le lieu ou regne la normalité ».

Les patients de 3 a 12 ans ont classe avec une enseignante de I'Education
Nationale, secondée par une assistante scolaire. Le but étant de permettre
au patient de poursuivre le programme scolaire correspondant a son
niveau et de préparer le retour dans sa classe d’origine. Un lien est fait
avec I'enseignant de I'école d’origine. Une correspondance scolaire est

mise en place.

La scolarité peut étre réalisée en individuel ou en collectif. L'emploi du
temps est fonction des horaires de soin et de rééducation tout en tenant

compte de la fatigabilité de I'enfant.
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b) Les associations

Les solutions associatives sont trés disparates d’'une région a l'autre, elles sont a
l'initiative de particuliers qui créent une association ou qui pérennisent une

association existante.

Par exemple Madame Marie-Louise Imbert, une des premiéres femmes agrégée de
philosophie, crée en 1929 'Association I'Ecole a I'H6pital et obtient 'autorisation
d’enseigner 3 fois par semaine a I'hépital Debrousse a 60 jeunes. Elle est soutenue
par I'Assistance Publique-Hopitaux de Paris. Des 1931, 330 éléves sont suivis dans
plusieurs hépitaux de Paris et 'association compte plusieurs bénévoles. Méme
pendant la guerre, I'association a continué a donner des cours afin que les jeunes
puissent passer leur examen. Aujourd’hui I'association compte plus de 500
professeurs bénévoles qualifiés permettant de suivre 4476 éléves agés de 5 a 25
ans. Lorsque I'Education Nationale est présente, ils completent les propositions de

cours pour les collégiens, les lycéens et les étudiants.

5) Exemple particulier de la scolarité des enfants en soins palliatifs

Il est souvent difficile pour le monde adulte de conceptualiser le désir « d’aller a

I'école » si souvent formulé par les enfants en soins palliatifs.

La perception de la fin de vie par un enfant est entierement différente de celle de
'adulte. L’école n’est pas vue comme lieu des apprentissages pour forger son avenir
professionnel mais comme un lieu de normalité pour un enfant. Ainsi I'école lui
permet un changement de statut, passant de malade a €léve, comme tous « les
autres enfants ». L'apprentissage fait régulierement partie des plaisirs de I'enfant et

peut ainsi faire partie des projets de vie.
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Grace a des associations et a des enseignants affectés dans les hdpitaux les enfants
peuvent poursuivre leur scolarité tout en ayant des adaptations de rythme. Une des
priorités des professionnels qui interviennent dans les services de soins palliatifs est

que I'enfant retrouve sa place d’enfant. * 3

6) Ce qui peut étre envisagé pour améliorer les choses

Se rappeler que tout enfant est un éléve et que sa scolarité n’est pas facultative,
gu’elle entre en compte pour son bien-étre, améliore son rétablissement et qu’elle est

essentielle pour sa vie future (métier...) .

a) Anticiper la prise en charge scolaire durant I'hospitalisation

Serait-il envisageable de préparer la prise en charge scolaire des enfants avec le
méme degré d'importance que les soins infirmiers sont prévus lors du retour a
domicile ? Notamment en post-chirurgie, dont les dates sont connues plusieurs mois

a l'avance ?

Ainsi mettre trés t6t en place un lien entre I'école et I'établissement de soin afin de
pouvoir permettre a I'enfant de suivre le programme scolaire avec les mémes cours

gue ses camarades en classe.
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b) Lintégrer au planning

Pour que ceci soit réalisable il faudrait que les temps scolaires soient intégrés au
programme de rééducation, ce qui est déja le cas pour les intervenants réguliers
mais qui n'existe que rarement pour les intervenants extérieurs et pour les cours
particuliers. Le systéme de réglementation concernant I'assiduité en cours est une

bonne piste pour les enfants fuyant les cours.

c) Diminuer le temps hors école

Diminuer la durée des hospitalisations et envisager un temps partiel avec un retour
en classe pour les prises en charge longues afin d'aborder un maximum du

programme scolaire.

Favoriser les hospitalisations programmées pendant les vacances scolaires et

proposer des heures d’études encadrées.

Pour les éleves en filieres professionnelles, quand cela est possible, est-il
envisageable d’organiser une prise en charge a temps partiel avec la possibilité de

participer ou au moins d’observer les ateliers.

d) Soins études

Pour les enfants devant bénéficier d'une longue prise en charge, tels que les patients
suivis pour un allongement tibial, une ostéochondrite de hanche, certaines douleurs
chroniques..., il serait envisageable de mettre en place des systéemes de soins
études ressemblant & ce qui existe en pédopsychiatrie** permettant d’associer soins
et scolarité, soit en créant une classe au sein des SSR, soit en convention avec un
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établissement de proximité qui serait totalement accessible, avec I'aide humaine

nécessaire pour les besoins de I'enfant.

Le besoin de ces enfants n’est pas forcément une rééducation intensive pendant de
longs mois, mais c’est I'incapacité d’intégrer leur classe habituelle de par leur

probleme de santé qui nécessite cette hospitalisation. Ainsi permettre a ces enfants
de suivre un programme scolaire complet semble étre une priorité pour leur prise en

charge.

e) Augmenter le volume horaire

Méme si I'étude présentée ici ne montre pas de corrélation entre le volume horaire
de cours pendant I'hospitalisation et la présence de difficulté, il semblerait que les
programmes scolaires incomplets seraient a la base des difficultés rencontrées au
retour en classe. Finalement I'étude montre que les enfants sont en difficultés a
cause de I'absence de I'apprentissage de certains cours du programme scolaire. En
effet, les enfants hospitalisés plus de 10 semaines présentent des difficultés au
retour en classe en raison des lacunes accumulées et ce, méme lorsqu’ils
bénéficiaient des cours au SSR. En regardant la population d’enfants hospitalisés
moins de 14 semaines nous pouvons observer que ceux qui ont eu des cours ont

moins de risque d’avoir des difficultés a leur sortie.

Ainsi, serait-il envisageable d’additionner les recours comme le fait 'association

I'Ecole a I'Hbpital en région parisienne.

Aujourd’hui un certain nombre d’associations ne peuvent pas intervenir dés lors

gu’une prise en charge par 'Education nationale est présente dans I'établissement.
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Des conventions avec ces associations auraient certainement un réel intérét pour

diminuer les lacunes des enfants en augmentant les matieres travaillées.

De plus, la mise en place d’heures d’étude obligatoires pour tous les collégiens et les
lycéens, heures durant lesquelles un professeur pourrait étre présent afin de
répondre a leurs questions pourrait permettre d’offrir un temps scolaire méme pour

les enfants qui n'ont pas de scolarité durant leur hospitalisation.

f) Favoriser le lien avec les établissements scolaires d’origine

En anticipant les hospitalisations, quand cela est possible, le lien avec les

professeurs peut étre réalisé en amont.

L'utilisation d’internet est a privilégier et a développer.

Créer un cahier de transmission donné a la famille ou envoyé a I'école dés que
I'hospitalisation est programmée. Document dans lequel un moyen de
communication (téléphone, mail, ...) entre les deux services pourrait étre choisi et
mise en place. Un document avec une demande de mise en relation avec
I'établissement scolaire d’origine pourrait étre envoyé méme lorsqu’aucune prise en

charge scolaire au sein du SSR n’est prévue pour I'enfant.

g) Avoir recours aux outils connectés

Les systéemes informatiques sont sous- utilisés, ils permettraient de créer un lien de
proximité avec la classe (pour I'intégration et suivre le programme scolaire de la

classe).
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e Espace Numérique de Travail (ENT)

L'ENT permet aux parents de suivre la scolarité de leur enfant en offrant depuis la
maison une ouverture sur I'école. Il s’agit également d’un outil de communication
entre les enseignants, les éléves et les parents. Certaines écoles mettent les cours et
les devoirs (via le cahier de texte numérique) sur cet espace de travail et des

documents complémentaires, permettant a tous de suivre I'évolution du cours.

Depuis la rentrée 2013, un ENT est déployé dans I'Académie de Lille : « Savoirs
numeriques 5962 », a ce jour tous les établissements colleges et lycées en sont
equipés. Le déploiement de 'ENT dans les écoles maternelles et primaires est en

cours.t®

e Cabhier de texte numérigue de la classe

Il permet de transmettre les devoirs, les lecons a apprendre de facon permanente. Il
permet de suivre la progression didactique et facilite la mise a disposition des

documents complémentaires pour accompagner I'éléve dans son travail personnel.

Le cahier de texte, adossé au classeur pédagogique, est disponible dans I'ENT.

e Numérisation de documents et traces écrites d’éléve transmis par courriel

Permettrait de suivre au jour pour jour I'évolution de la classe d’origine.
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e Visioconférence :

Elle offre la possibilité de garder un lien avec les autres éléves, les professeurs
d'origine, et ainsi travailler I'inclusion scolaire. Mais elle demande un matériel
informatique avec connexion internet adaptés. L'association CATIE34, dans

I'académie de Montpellier, a permis d’équiper des classes du matériel nécessaire.*®

h) Avoir recours aux nouvelles technologies

NAO, le petit robot qui va a I'école a la place des enfants malades !

NAO est un robot humanoide (de la société Softbank Robotics) qui existe dans le
cadre du projet « Avatar Kids » destiné aux enfants hospitalisés sur une longue
période. Le robot entre a I'hdpital pour faire un lien entre I'enfant hospitalisé et sa
classe. L'enseignant contrdle le robot a partir de sa classe, avec affichage vidéo en
direct de I'enfant grace a un smartphone vissé sur la téte. Il posséde une tablette et
on peut lui demander de tourner la téte, de poser des questions a l'instituteur.

L’objectif premier de ce robot est de préserver le lien social ;

Il a été testé deux ans dans les hdpitaux en Suisse.

Sa premiére utilisation en France a lieu au centre Oscar-Lambret de Lille (centre de
référence dans le traitement du cancer.). Il semblerait que les enfants du centre
I'aient facilement appréhendé et qu’ils interagissent naturellement avec lui. Il permet
d’étre en visioconférence avec ses camarades de classe. D’aprés les professeurs de
I'école comme ceux de I'hépital il permet une interaction beaucoup plus riche avec
les camarades que ne le ferait une simple visioconférence avec tablette.

L'enseignante de la classe explique que le robot NAO « exerce une telle fascination
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sur les enfants qu’ils ne s’en lassent jamais. ». Mr Gostaniam, directeur de la société
suisse Avatarion Technology qui est a I'initiative du projet en Suisse assure que
« lorsqu’il revient dans I'établissement scolaire a l'issue de son traitement, I'enfant,

..., est considéré comme un héros. »

Le SAPAD 62 monte actuellement un projet dans le Pas-de-Calais afin d’acheter un
robot NAO. Le robot serait utilisé pour les enfants hospitalisé au Centre Oscar

Lambret. Le but serait de pallier le manque de professeurs volontaires.

Le robot NAO permet d’entretenir le lien avec la classe de I'éleve, I'enfant n’est pas
en dehors de la vie de ses camarades. Il a été démontré que des difficultés
d’intégration pouvaient exister au retour en classe aprés de longs mois d’absence,
ainsi le robot NAO pourrait-il étre une solution. Mais celui-ci ne va-t-il pas remplacer
le lien humain d’un professeur a I'hépital ? Dans quelle mesure une scolarité peut-

elle étre suivie et des apprentissages acquis a travers un écran de tablette ?

=>» Est-ce que l'utilisation du robot Nao pour pallier le manque de professeurs
disponibles a I'hdpital est vraiment une bonne chose ? L'utilisation du robot
NAO ne trouverait-elle pas plus sa place en complément d’une instruction plus

traditionnelle de professeur a éléve ?
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CONCLUSION

En 1991 le ministére de 'Education stipulait qu’il était nécessaire « d’assurer la
scolarisation pendant les temps d’hospitalisation » ; « Les médecins des
établissements de soins et leurs collaborateurs sont de plus en plus attentifs aux
aspects non strictement médicaux de la vie de leurs jeunes patients et conscients
que I'école, en constituant une référence a la vie ordinaire et en conférant a I'enfant
une position active, joue un réle positif dans I'évolution des soins et contribue d'une
certaine maniere au processus de guérison ». (Circulaire n°91-303 du 18 novembre
1991).

En 2018 nous nous apercevons que les enfants hospitalisés en SSR ne bénéficient
pas tous d'une méme scolarité. Certains enfants n'ont pas du tout de temps scolaire
au cours de leur rééducation alors que d'autre ont plusieurs heures par semaine.
Chaque établissement fait de son mieux pour remplir cette mission. Mais la bonne
volonté présente est rapidement freinée par les moyens mis a disposition. En effet,
I'Education Nationale prend en charge la scolarité, a temps partiel, des enfants
jusqu’a 16ans. La scolarité des lycéens est tres dépendante du lieu d’hospitalisation
allant de I'absence d’enseignement au cours particulier.

L'étude ici présente, ne retrouve pas forcément de différence au niveau des notes
sur le premier bulletin scolaire aprés le retour en classe et pour tres peu d'enfant un
redoublement est proposé. Or les parents rapportent beaucoup de difficultés
scolaires dues aux lacunes accumulées durant I'hospitalisation. Nous retrouvons une
forte corrélation entre une hospitalisation supérieure a 10 semaines et I'apparition de
difficultés scolaires. De plus, pour les enfants hospitalisés moins de 14 semaines,

avoir eu des cours durant cette hospitalisation permet de diminuer les lacunes. D'une
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facon générale les enfants apprécient de garder le statut d'éleve lors de leur
rééducation. Les parents auraient aimé que les enfants aient plus de cours lorsqu'ils
étaient en SSR afin d'avancer sur le programme scolaire. . Il semblerait en effet que
I'apprentissage incomplet du programme pourrait étre responsable de faiblesses
allant jusqu’au décrochage scolaire. L'intégration dans la classe d’origine aprés
I'hospitalisation reste également un objectif a travailler.

Aujourd’hui nous nous apercevons que nous sommes en difficulté pour éviter un sur-
handicap chez des enfants exempts par ailleurs de déficit cognitif et accueillis pour
des troubles orthopédiques ou des douleurs chroniques en SSR a cause de
I'organisation de la scolarité.

De nombreuses solutions sont envisageables afin d'améliorer la situation. Un des
premiers objectifs doit étre de limiter les lacunes en suivant le rythme des
apprentissages de la classe d'origine du patient. Pour ce faire, il faudrait pouvoir
cumuler les recours pour avoir plus d'heure d'enseignement, et que ces heures
soient intégrées au programme de rééducation. Une autre chose a améliorer est le
lien du SSR avec I'école et les services d’aide pour la scolarité. Ainsi, si le contact
avec les associations était pris dés que I'hospitalisation était programmée, que
I'école d’origine recevait une notification du service de soin I'informant de
I'hospitalisation et de la scolarité durant celle-ci avec un moyen pour rentrer en
contact, cela permettrait que tout soit prét pour que l'enfant suive des apprentissages
coordonnés avec son groupe classe. Il pourrait parfois étre profitable de différer de 1
ou 2 semaines une hospitalisation quand cela est possible pour mettre en place un
lien avec I'école et l'intervention de professeur.

Pour favoriser ce lien et I'intégration de I'enfant, I'utilisation d'outils connectés peut

étre développée afin de garder un lien social avec la classe (visioconférence, robot
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NAO,...) et travailler jour apres jour le programme de la classe (ENT, cahier de texte
numérique, ...).

Ainsi avant toute prise en charge d’un enfant en rééducation nous devons nous
poser la question de I'impact de I'hospitalisation sur la scolarité et « A partir de quel
moment sommes-nous encore dans la bienveillance et accomplissons-nous

entierement notre travail concernant la prise en charge globale de I'enfant ?
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ANNEXE 1 — code de I’éducation

L’ordonnance n°59-45 du 6 janvier 1959

Article 1

« L'instruction est obligatoire jusqu'a I'age de seize ans révolus pour les enfants des
deux sexes francais et étrangers, qui atteindront I'age de six ans a partir du ler

janvier 1959.

La présente disposition ne fait pas obstacle a I'application des prescriptions

particuliéres imposant une scolarité plus longue. »

Article L111-1

« L'éducation est la premiére priorité nationale. Le service public de I'éducation est
concu et organisé en fonction des éléves et des étudiants. Il contribue a I'égalité des
chances et a lutter contre les inégalités sociales et territoriales en matiére de réussite
scolaire et éducative. Il reconnait que tous les enfants partagent la capacité
d'apprendre et de progresser. Il veille a I'inclusion scolaire de tous les enfants, sans
aucune distinction. Il veille également a la mixité sociale des publics scolarisés au
sein des établissements d'enseignement. Pour garantir la réussite de tous, I'école se
construit avec la participation des parents, quelle que soit leur origine sociale. Elle
s'enrichit et se conforte par le dialogue et la coopération entre tous les acteurs de la

communauté éducative.

Outre la transmission des connaissances, la Nation fixe comme mission premiere a
I'école de faire partager aux éléves les valeurs de la République. Le service public de
I'éducation fait acquérir a tous les éléves le respect de I'égale dignité des étres
humains, de la liberté de conscience et de la laicité. Par son organisation et ses
méthodes, comme par la formation des maitres qui y enseignent, il favorise la

coopération entre les éleves.
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Dans I'exercice de leurs fonctions, les personnels mettent en oeuvre ces valeurs.

Le droit a I'éducation est garanti a chacun afin de lui permettre de développer sa
personnalité, d'élever son niveau de formation initiale et continue, de s'insérer dans

la vie sociale et professionnelle, d'exercer sa citoyennete.

Pour garantir ce droit dans le respect de |'égalité des chances, des aides sont
attribuées aux éleves et aux étudiants selon leurs ressources et leurs mérites. La
répartition des moyens du service public de I'éducation tient compte des différences

de situation, notamment en matiére économique et sociale.

Elle a pour but de renforcer I'encadrement des éleves dans les écoles et
établissements d'enseignement situés dans des zones d'environnement social
défavorisé et des zones d'habitat disperse, et de permettre de facon générale aux
éléves en difficulté, quelle gu'en soit l'origine, en particulier de santé, de bénéficier

d'actions de soutien individualisé.
L'école garantit a tous les éléeves l'apprentissage et la maitrise de la langue francaise.

L'acquisition d'une culture générale et d'une qualification reconnue est assurée a

tous les jeunes, quelle que soit leur origine sociale, culturelle ou géographique. »

Article L122-1-1:

« La scolarité obligatoire doit garantir a chaque éleve les moyens nécessaires a
I'acquisition d'un socle commun de connaissances, de compétences et de culture,
auquel contribue I'ensemble des enseignements dispensés au cours de la scolarité.
Le socle doit permettre la poursuite d'études, la construction d'un avenir personnel et
professionnel et préparer a I'exercice de la citoyenneté. [...] L'acquisition du socle
commun par les éleves fait I'objet d'une évaluation, qui est prise en compte dans la

poursuite de la scolarité. [...]. » .
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Article L122-2

« Sil'éleve a l'issu de la scolarité obligatoire n'a pas atteint un niveau de formation
sanctionné par un dipldme national ou un titre professionnel enregistré et classé au
niveau V du répertoire national des certifications professionnelles doit pouvoir
poursuivre des études afin d'acquérir ce dipldbme ou ce titre. L'Etat prévoit les
moyens nécessaires, dans I'exercice de ses compétences, a la prolongation de

scolarité qui en découle. »

« Si les personnes responsables d'un mineur non émancipé s'opposent a la
poursuite de sa scolarité au-dela de I'age de seize ans, une mesure d'assistance
éducative peut étre ordonnée dans les conditions prévues aux articles 375 et

suivants du code civil afin de garantir le droit de I'enfant a I'éducation. ».
Article 375

« Si la santé, la sécurité ou la moralité d'un mineur non émancipé sont en danger, ou
si les conditions de son éducation ou de son développement physique, affectif,
intellectuel et social sont gravement compromises, des mesures d'assistance
éducative peuvent étre ordonnées par justice a la requéte des pere et mere
conjointement, ou de I'un d'eux, de la personne ou du service a qui I'enfant a été
confié ou du tuteur, du mineur lui-méme ou du ministére public. Dans les cas ou le
ministére public a été avisé par le président du conseil départemental, il s'assure que
la situation du mineur entre dans le champ d'application de l'article L. 226-4 du code

de I'action sociale et des familles. Le juge peut se saisir d'office a titre exceptionnel.

Elles peuvent étre ordonnées en méme temps pour plusieurs enfants relevant de la

méme autorité parentale.

La décision fixe la durée de la mesure sans que celle-ci puisse excéder deux ans. La

mesure peut étre renouvelée par décision motivée.

Cependant, lorsque les parents présentent des difficultés relationnelles et éducatives
graves, séveres et chroniques, évaluées comme telles dans I'état actuel des
connaissances, affectant durablement leurs compétences dans I'exercice de leur

responsabilité parentale, une mesure d'accueil exercée par un service ou une
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institution peut étre ordonnée pour une durée supérieure, afin de permettre a I'enfant
de bénéficier d'une continuité relationnelle, affective et géographique dans son lieu
de vie dés lors qu'il est adapté a ses besoins immédiats et a venir.

Un rapport concernant la situation de I'enfant doit étre transmis annuellement, ou

tous les six mois pour les enfants de moins de deux ans, au juge des enfants. »

Article L122-5

« Elle a pour objet d'assurer a toutes les époques de sa vie la formation et le
développement de 'homme, de lui permettre d'acquérir les connaissances et
I'ensemble des aptitudes intellectuelles ou manuelles qui concourent & son
épanouissement comme au progrées culturel, économique et social. L'éducation
permanente fait partie des missions des établissements d'enseignement ; elle offre a
chacun la possibilité d'élever son niveau de formation, de s'adapter aux

changements économiques et sociaux et de valider les connaissances acquises . »

Article 227-17-1

« Le fait, par les parents d'un enfant ou toute personne exercant a son égard
l'autorité parentale ou une autorité de fait de facon continue, de ne pas l'inscrire dans
un établissement d'enseignement, sans excuse valable, en dépit d'une mise en
demeure de l'inspecteur d'académie, est puni de six mois d'emprisonnement et de

7500 euros d'amende. »

« Le fait, par un directeur d'établissement privé accueillant des classes hors contrat,
de n'avoir pas pris, malgré la mise en demeure de l'inspecteur d'académie, les
dispositions nécessaires pour que I'enseignement qui y est dispensé soit conforme a
I'objet de l'instruction obligatoire, tel que celui-ci est défini par les articles L. 131-1-1
et L. 131-10 du code de I'éducation, et de n'avoir pas procédé a la fermeture de ces
classes est puni de six mois d'emprisonnement et de 7500 euros d'amende. En
outre, le tribunal peut ordonner a I'encontre de celui-ci l'interdiction de diriger ou

d'enseigner ainsi que la fermeture de I'établissement. "
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Article 131-1-1:

« L”instruction a pour objet I'acquisition des instruments fondamentaux du savoir,
des connaissances de base, des éléments de la culture générale et, selon les choix,
de la formation professionnelle et technique et, d'autre part, I'éducation lui permettant
de développer sa personnalité, son sens moral et son esprit critique d'élever son
niveau de formation initiale et continue, de s'insérer dans la vie sociale et
professionnelle, de partager les valeurs de la République et d'exercer sa

citoyenneté. »

Article L131-10 modifié par Décret n°2012-16 du 5 janvier 2012 - art. 7 (VD)

« Les enfants soumis a I'obligation scolaire qui recoivent l'instruction dans leur
famille, y compris dans le cadre d'une inscription dans un établissement
d'enseignement a distance, sont des la premiére année, et tous les deux ans, l'objet
d'une enquéte de la mairie compétente, uniguement aux fins d'établir quelles sont les
raisons alléguées par les personnes responsables, et s'il leur est donné une
instruction dans la mesure compatible avec leur état de santé et les conditions de vie
de la famille. Le résultat de cette enquéte est communiqué a l'autorité de I'Etat

compétente en matiere d'éducation.

Lorsque I'enquéte n'a pas été effectuée, elle est diligentée par le représentant de

I'Etat dans le département.

L'autorité de I'Etat compétente en matiere d'éducation doit au moins une fois par an,
a partir du troisieme mois suivant la déclaration d'instruction par la famille, faire
vérifier que I'enseignement assuré est conforme au droit de I'enfant a l'instruction tel
gue défini a l'article L. 131-1-1.

Ce contrdle prescrit par l'autorité de I'Etat compétente en matiére d'éducation a lieu
notamment au domicile des parents de I'enfant. Il vérifie notamment que l'instruction

dispensée au méme domicile I'est pour les enfants d'une seule famille.

Ce controle est effectué sans délai en cas de défaut de déclaration d'instruction par

la famille, sans préjudice de I'application des sanctions pénales.

Le contenu des connaissances requis des éleves est fixé par décret.
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Les résultats de ce contrble sont notifiés aux personnes responsables avec
l'indication du délai dans lequel elles devront fournir leurs explications ou améliorer la

situation et des sanctions dont elles seraient I'objet dans le cas contraire.

Si, au terme d'un nouveau délai fixé par 'autorité de I'Etat compétente en matiére
d'éducation, les résultats du contréle sont jugés insuffisants, les parents sont mis en
demeure, dans les quinze jours suivant la notification, d'inscrire leur enfant dans un
établissement d'enseignement public ou privé et de faire connaitre au maire, qui en
informe l'autorité de I'Etat compétente en matiére d'éducation, I'école ou

I'établissement qu'ils auront choisi. »

Article L131-11 modifié par la loi n°® 2009-526 du 12 mai 2009 - art. 124 et par
Décret n°2012-16 du 5 janvier 2012 - art. 7

« Les manguements aux obligations résultant des articles L. 131-10 et L. 442-2 du
présent code sont sanctionnés par les dispositions des articles 227-17-1 et 227-17-2

du code pénal, ci-apres reproduites »

Article L131-12

« Les modalités du contrdle de 'obligation, de la fréquentation et de I'assiduité

scolaire sont déterminées par décret en Conseil d’Etat. »

Article D131-12 :

« L'acquisition des connaissances et compétences est progressive et continue dans
chaque domaine de formation du socle commun de connaissances, de compétences
et de culture et doit avoir pour objet d'amener I'enfant, a l'issue de la période de
l'instruction obligatoire, a la maitrise de I'ensemble des exigences du socle commun.

La progression retenue doit étre compatible avec I'age de I'enfant et son état de
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santé, tout en tenant compte des choix éducatifs effectués et de I'organisation

pédagogique propre a chaque établissement. »

« Les modalités du contrdle de 'obligation, de la fréquentation et de I'assiduité

scolaire sont déterminées par décret en Conseil d’Etat. »

Article L442-2 modifié par Décret n°2012-16 du 5 janvier 2012 - art. 7 (VD) :

« Le contréle de I'Etat sur les établissements d'enseignement privés qui ne sont pas
liés a I'Etat par contrat se limite aux titres exigés des directeurs et des maitres, a
l'obligation scolaire, a l'instruction obligatoire, au respect de I'ordre public et des

bonnes mceurs, a la prévention sanitaire et sociale.

L'autorité de I'Etat compétente en matiére d'éducation peut prescrire chaque année
un contrble des classes hors contrat afin de s'assurer que l'enseignement qui y est
dispensé respecte les normes minimales de connaissances requises par l'article L.
131-1-1 et que les éleves de ces classes ont acces au droit a I'éducation tel que

celui-ci est défini par l'article L. 111-1.

Ce contrble a lieu dans I'établissement d'enseignement privé dont relévent ces

classes hors contrat.

Les résultats de ce contr6le sont notifiés au directeur de I'établissement avec
I'indication du délai dans lequel il sera mis en demeure de fournir ses explications ou

d'améliorer la situation et des sanctions dont il serait I'objet dans le cas contraire.

En cas de refus de sa part d'améliorer la situation et notamment de dispenser,
malgré la mise en demeure de l'autorité de I'Etat compétente en matiere d'éducation,
un enseignement conforme a I'objet de l'instruction obligatoire, tel que celui-ci est
défini par les articles L. 131-1-1 et L. 131-10, l'autorité académique avise le
procureur de la République des faits susceptibles de constituer une infraction pénale.

Dans cette hypothése, les parents des éléves concernés sont mis en demeure

d'inscrire leur enfant dans un autre établissement. »
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ANNEXE 2

2.4

2.4.1

Qualité de vie

Child Health Questionnaire (CHQ-50)

QUESTIONNAIRE DE MESURE DE LA QUALITE DE VIE DES ENFANTS-QUESTIONNAIRE PARENTS
(A REMPLIR PAR LA PERSONNE QUI S'OCCUPE PRINCIPALEMENT DE L’ENFANT)
CHILD HEALTH QUESTIONNAIRE (CHQ-PF50)

Cette échelle est validée chez 'enfant de 4 a 15 ans.

Comment répondre

1.

w

Dans les pages qui suivent nous vous posons des questions sur la santé et le bien-

étre de votre enfant. Vos réponses resteront confidentielles.

. Si vous décidez de ne pas répondre a ce questionnaire, cela ne changera rien aux

soins que re¢oit votre enfant.

. Pour répondre a une question, mettez une croix dans la case de votre choix.

4. Certaines questions peuvent se ressembler, mais en fait, elles sont toutes différentes.

Certaines questions parlent de problemes que votre enfant n’a peut-étre pas. Tant
mieux, mais comme il est important pour nous de le savoir, nous vous demandons

de répondre a toutes les questions.

. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Si vous hésitez entre plusieurs

réponses, donnez la réponse la plus proche du cas de votre enfant et mettez une

explication dans la marge. Vous pouvez en mettre autant que vous le désirez.

. Pour chaque question, lisez I'ensemble des questions avant de répondre a chacune d’elles.

SECTION #1 : LA SANTE DE VOTRE ENFANT

1.1 Dans I’ensemble, vous diriez qu’en ce moment la santé de votre enfant est:

Excellente Trés bonne Bonne Pas trés bonne Mauvaise

(]

LJ L] LJ L]

SECTION #2 : LES ACTIVITES PHYSIQUES DE VOTRE ENFANT

Les questions suivantes portent sur les activités physiques que votre enfant peut avoir a faire au cours de la journée.

2.1 Au cours des 4 derniéres semaines, votre enfant a-t-il eu des difficultés pour faire les choses
suivantes, a cause de sa santé:
Beaucoup Modérément Un peu Pas du tout
A. Faire des choses qui demandent beaucoup d’énergie,
comme par exemple jouer au football, au basket, [ ] [ ] L] [ ]
au tennis ou courir ?
B. Faire des choses qui demandent peu d’énergie, =3 [ ] [ ] [ ]

comme par exemple faire de la danse ou du patin?

C. Se déplacer dans le quartier, prés de chez vous? L]
D. Marcher un peu ou monter un étage ? L]
E. Se baisser, se relever? [ ]
E. Manger ou s’habiller, se laver ou [ ]

LU
LICILIL
LILILIL

aller aux toilettes tout seul ?

92



SECTION#3 : LA VIE QUOTIDIENNE DE VOTRE ENFANT
3.1 Au cours des 4 derniéres semaines, votre enfant a-t-il eu des difficultés, a cause de son comportement,

pour:
Beaucoup Modérément  Un peu Pas du tout

A. Participer 2 certaines activités scolaires H [ ] H [ ]

ou extrascolaires?

B. Passer autant de temps que d’habitude a ses activités [ ] [ ] L] | |

scolaires ou extrascolaires?
C. Tout simplement faire ses activités scolaires ||
ou extrascolaires ?

3.2 Au cours des 4 derniéres semaines, votre enfant a-t-il eu des difficultés, a cause de problémes de

santé physique, pour:
Beaucoup Modérément  Un peu Pas du tour
A. Faire certaines activités scolaires ou extrascolaires? L H | |
B. Passer autant de temps que d’habitude i ses activités ] [ ] ] [ ]
scolaires ou extrascolaires?
SECTION #4 : LA DOULEUR PHYSIQUE
4.1 Au cours des 4 derniéres semaines, votre enfant a-t-il eu mal quelque part?

Pas du tout Un petit peu Un peu Moyennement Trés mal Enormément
L] L L L L L]
4.2 Au cours des 4 derniéres semaines, votre enfant a-t-il eu souvent mal quelque part?
Jamais Une ou deux fois Quelquefois Assez souvent Trés souvent Tous les jours
ou presque
L ] L L L] L

SECTION#5 : COMMENT CA SE PASSE AVEC LES AUTRES
Voici une liste de facons de se comporter, d'attitudes ou de problémes que des enfants ou des jeunes peuvent avoir.
5.1 Au cours des 4 derniéres semaines, votre enfant:

Tirés souvent  Souvent Parfois Rarement Jamais
A. S’est-il opposé aux autres? L] L] | L] [
B. A-t-il eu du mal a se concentrer, [] [] [ L] | |
a étre attentif?
C. A-t-il menti ou triché? [ ] L] L L ||
D. A-t-il volé quelque chose 2 la maison? L] L u L ||
E. A-t-il fait des coléres? L] [] L] L] L

5.2 Comparé a d’autres enfants du méme ige, diriez-vous que, d’une maniére générale, la facon de se
comporter de votre enfant est:
Excellente  Tiés bonne Bonne  Pas trés bonne Mauvaise

LJ [ L o L
SECTION#6 : BIEN-ETRE GENERAL
6.1 Au cours des 4 derniéres semaines votre enfant:

Treés souvent  Souvent Parfois Rarement Jamais
A. A-t-il eu envie de pleurer? [ ] ] [ ] L]
B. S’est-il senti seul? L] L || H | |
C. A-t-il été nerveux, agité? [] [ ] [ ] L]
D. A-t-il été inquiet? L] L] L L ||
E. A-t-il eu du plaisir a faire certaines choses? [ | [] L] L] L
SECTION#7 : OPINION DE L'ENFANT SUR LUI-MEME

Les jeunes ont une plus ou moins bonne opinion d'eux-mémes, de I'école et des autres.
Donnez votre avis sur ce que ressent votre enfant.

7.1 Au cours des 4 derniéres semaines votre enfant a-t-il été content:

Treés Assez Ni content Pas tres Pas du tour
content content ni mécontent content content
A. De son travail scolaire? L] ] | L n
B. De ce qu'il est capable de faire en sport? [ ] L] [ [ ] |
C. De la facon dont il s'entend avec les autres? | | L] [ H L]
D. De son physique ? L] L] L L] [ ]
E. De ses relations avec sa famille? L] L] [ ] L]
E. De sa vie en général? [] L] L L L
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2.7.2 Auto Questionnaire de Qualité de vie Enfant
Imagée (AUQUEI)

Il s’agit d’un questionnaire qui fait suite dans un ordre chronologique au précédent, s’adressant aux
enfants de 4 a 12 ans. Il recueille le point de vue de I'enfant a propos de divers domaines de la vie
courante et aussi lors de conditions particulieres (hospitalisation). Ce questionnaire est imagé,

il propose un item par page (parmi les 26 items), chaque page contient un dessin se rapportant a la
question, les paliers de réponse sont au nombre de 4, et sont représentés par des visages (figure 2:
question type). L'enfant devra, pour chaque item, cocher le visage correspondant le mieux a son
ressenti. L’examen débutera toujours par la présentation a 'enfant de la question initiale (figure 1),
question ouverte qui permet a 'enfant d’apprécier et de se familiariser avec la méthode d’examen.
L'enfant, ainsi, devra étre a I'aise avec la progression des différents paliers, ceci représentant pour
les auteurs: « un véritable travail d’intériorisation de I'échelle par I'enfant ».

Cette échelle est validée, elle a fait partie de différentes études en particulier chez I'enfant trans-
planté rénal.

- Quelque fois - Quelque fois - Quelque fois - Quelque fois
tu n'es pas tu n'es pas tu es content tu es trés
content du tout content content

- B ™~
< P = P m
Dis pourquoi @ Dis pourquoi :  Dis pourquoi :  Dis pourquoi :

- A table avec ta famille, dis comment tu es ?

Uy 4/ 5«//' 3 54555,
O O o O

Gos L Lo Lo
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Items:
. A table: A table avec ta famille.
. le soir: Le soir quand tu vas te coucher.
. freres et sceurs: Quand tu joues avec tes fréres et sceurs.

. la nuit: La nuit quand tu dors.

1

2

3

4

5. classe: En classe.
6. photo: Quand tu te vois en photo.

7. récréation: A la récréation.

8. consultation: Quand tu viens voir le docteur en consultation.
9. sport: Quand tu fais du sport.

10. papa: Quand tu penses a ton papa.

11. anniversaire: Le jour de ton anniversaire.

12. devoirs: Quand tu fais tes devoirs a la maison.

13. maman: Quand tu penses a ta maman.

14. hopital : Quand tu restes a I'hopital.

15. joue seul: Quand tu joues seul.

16. parents parlent: Quand ta maman ou ton papa parlent de toi.

17. dors ailleurs: Quand tu dors ailleurs que chez toi.

18. sais faire: Quand on te demande de montrer ce que tu sais faire.

19. copains parlent: Quand tes copains parlent de toi.
20. médicaments: Quand tu prends tes médicaments.
21. vacances: Pendant les vacances.

22. grand: Quand tu penses a I'dge ot tu seras grand.
23. loin: Quand tu es loin de ta famille.

24. notes: Quand tu recois tes notes a I'école.

25. grands-parents: Quand tu es avec tes grands-parents.
26. télévision: Quand tu regardes la télévision.
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2.7.5 European KIDSCREEN.
Questionnaires européens de qualité de vie chez l'enfant

1/ KIDSCREEN-52 version enfants et adolescents

Il vous est présenté ici le questionnaire KIDSCREEN-52 de qualité de vie des enfants et des adoles-

cents en version francaise. Le patient doit répondre a chaque item a I'aide d’une échelle a cinq paliers :

| Ipasdutout [ |unpeu [ | modérément || beaucoup [ | extrémement.

Ce questionnaire est composé de plusieurs parties. Tes réponses nous sont nécessaires pour
mieux comprendre ce qui, a ton avis, est important pour que tu te sentes heureux(se) et en
bonne santé. Lis attentivement chaque question et coche la case qui correspond le plus a ce
que tu penses.

Rappelle-toi, il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses! Tes réponses sont secretes,
confidentielles, elles ne sont pas communiquées aux personnes de ton entourage.

Quand tu réponds, essaie de penser a la semaine derniére, c’est-a-dire aux sept derniers jours.

I. ACTIVITES PHYSIQUES ET SANTE

1. En général, dirais-tu que ton état de santé est :
[ ] Excellent
[ | Treés bon
D Bon
[ ] Assez bon
D Mauvais

Si tu penses a la semaine derniére...

Pas du tout Un peu Modérément Beaucoup Extrémement
2. T'es-tu senti(e) en pleine forme? [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
3. As-tu eu des activités physiques [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
(par exemple courir, escalader, faire du vélo)?
4. As-tu pu courir correctement? [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
Si tu penses a la semaine derniére...
Jamais Parfois Souvent Trés souvent Toujours

5. T'es-tu senti(e) plein(e) d’énergie ? [] L] ] L] [ ]
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2/ KIDSCREEN-52 version parents

Il vous ait présenté ici le questionnaire Proxy-KIDSCREEN-52 de qualité de vie des enfants et des
adolescents en version parents en frangais.

Vos réponses a ce questionnaire nous permettrons de mieux connaitre ce dont les enfants et les
adolescents ont besoin pour ce sentir heureux et en bonne santé.

Si vous avez plusieurs enfants, nous vous demandons dans tout le questionnaire de répondre a pro-
pos de I'enfant qui remplit le questionnaire-enfant. Lisez attentivement chaque question et cochez
la case qui correspond le mieux a ce que vous pensez.

Quand vous répondez, essayez de penser a la semaine passée.
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2.5

Questionnaire d’'activité
physique chez l'enfant
(QAPE-semaine)

Ce questionnaire est destiné a mesurer 'activité physique de I'enfant au cours de la
semaine précédant I'étude. Ce questionnaire se présente sur quatre pages couleurs et se
divise en 3 parties: activités physiques a I'école (1 page); activités physiques en dehors
de I'école (2 pages); autres activités (1 page). La premiére partie comporte 3 items qui
sont les trajets scolaires, les séances d’éducation physique et sportive et les récréations.
La deuxieme partie présente une liste de différentes activités issues de la classification
des sports proposée par le ministére de la jeunesse et des sports et de la vie associative
regroupées en 9 catégories: sports collectifs; sports de raquettes; sports de neige ou de
glace... Il est a noter que les enfants ont la possibilité d’ajouter d’autres activités. La
troisiéme partie porte sur les AUTRES activités comportant 3 items: I'intensité; les
trajets extrascolaires; I'inactivité physique devant un écran. La derniére question per-

met de préciser toute incapacité temporaire la semaine passée.

Le calcul du score.

La derniére question ainsi que I'intensité déclarée pendant les séances d’éducation
physique et sportive ne sont pas prises en compte dans le calcul des scores mais contri-
buent a leur interprétation.

Score de variété de l'activité physique. Il considére les trajets actifs scolaires et non
scolaires, les activités physiques a I’école qu’elles soient éducatives ou récréatives et les
activités physiques extra scolaires. A chaque comportement actif déclaré par jour, 1
point est attribué. Le comportement déclaré lors des récréations est alloué d’un facteur
multiplicatif de 4,5. Apres transformation de chaque item par sa valeur, le score corres-
pond a la moyenne des items et varie entre O et 48. La valeur maximale correspond a
la somme: des trajets scolaires actifs (4,5 jours), des séances d’éducation sportive (4 au
maximum), comportement actif au cours des récréations (4,5 jours d’école), nombre
d’activité physique déclaré par jour (4/jours arbitrairement) et des trajets extrascolaires

(7/semaine).

Score d’intensité.

L'enfant a le choix pour décrire I'intensité de son activité entre différents adjectifs: pas
du tout actif qui sera noté O et un peu actif ou trés actif qui sera noté 1. Ce score est
donc compris entre O et 7.

Score de sédentarité.
Chaque période passée devant un écran (quel qu’il soit) sera notée du chiffre 1.
Chaque journée est découpée en 4 séquences: matin, midi, apres-midi et soir. Ce score

est donc compris entre O et 28 (4 séquences x 7 jours).

104



Nous souhaitons connaitre 'activité physique que tu as faite la semaine derniére.

- Cela concerne les sports, les jeux ou toutes les activités qui t’ont fait transpirer ou
mal aux jambes ou respirer plus difficilement.

- Ces activités peuvent étre par exemple: courir, sauter, jouer au football ou faire du
judo, de la gymnastique...

- Réponds a toutes les questions le plus honnétement et le plus précisément possible,
C’est trés important.

- Souviens-toi: il n'y a pas de bonne ou de mauvaise réponse. Ce n’est pas un test.

Tes activités physiques a 1'école la semaine derniere

La semaine derniére, comment es-tu allé(é) et revenu(e) de I’école?
Mets une croix dans la (ou les) case(s) qui correspond(ent).

Tu peux mettre une croix dans plusieurs cases pour un méme jour.

X A vélo, En voiture,
A pied en trottinette bus,tramway
ou roller ou train
Lundi
Mardi
Mercredi
Jeudi
Vendredi
Samedi

La semaine derniére, as-tu participé a au moins un cours de sport a I'école
(Education Physique et Sportive - EPS)?

[ ] Oui

[ 1 Non

Si oui, a combien de cours as-tu été tres actif (ou tres active)?
(exemple: jouer au football, courir, sauter, lancer)?

Mets une croix dans une seule case.

J'ai été tres actif (trés active):

] A aucun cours

] A un cours

] A deux cours ou plus

La semaine derniéere, qu’as-tu fait la plupart du temps pendant les récréa-
tions?

Mets une croix dans une seule case.

(] Jétais assis(e), j'ai parlé, jai lu, jai fait mes devoirs ou j’ai marché

[]1Jai couru ou joué un peu

[]Jai couru ou joué tout le temps

105



Tes activités physiques et sportives la semaine
derniére, en dehors de l'école

“% La semaine derniére, pendant ton temps libre (en dehors de Iécole), as-tu
pratiqué une activité?
- Si tu as pratiqué cette activité la semaine derniere, coche-la (ou les) case(s) cor-
respondant au(x) jour(s) ou tu I'as pratiquée.
- Si tu n’as pas pratiqué cette activité la semaine derniere, mets une croix dans la
case “NON".
- Quand plusieurs activités sont citées sur la méme ligne, entoure celle que

tu pratiques le plus. Par exemple: boxe/kick boxin

SPORTS COLLECTIFS

SPORTS DE RAQUETTES

* entoure I'activité que tu pratiques le plus

SPORTS DE NEIGE OU GLACE

* entoure I'activité que tu pratiques le plus
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SPORTS D’EAU

* entoure I'activité que tu pratiques le plus

SPORTS DE COMBAT

* entoure I'activité que tu pratiques le plus

ATHLETISME, GYMNASTIQUE

entoure T'activité que tu pratiques le plus

ROUES ET ROULETTES

* entoure I'activité que tu pratiques le plus
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SPORTS DE PRECISION

* entoure I'activité que tu pratiques le plus

=% Si des activités que tu as pratiquées la semaine derniére ne sont pas dans la
liste, tu peux les ajouter dans les cases ci-dessous. Ne pas noter les activités
comme lire, regarder la télévision, jouer aux jeux vidéos...

* entoure I'activité que tu pratiques le plus
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Tes autres activités de la semaine derniére

% La semaine derniére, quand tu as pratiqué tes activités physiques et spor-
tives en dehors de I’école, tu as été:

Mets une seule croix pour chaque jour de la semaine.

== La semaine derniére, comment t’es-tu déplacé(e) (pour aller voir des amis,
faire des courses...) en dehors des trajets pour I’école?
Mets une croix dans la (ou les) case(s) qui correspond(ent).

Tu peux mettre une croix dans plusieurs cases pour un méme jour.

= La semaine derniére, as-tu passé du temps devant un écran (télévision,
cinéma, DVD, cassette VHS, ordinateur ou jeux vidéos)?
Mets une croix dans la (ou les) case(s) qui correspond(ent).
Tu peux mettre une croix dans plusieurs cases pour un méme jour.

“t La semaine derniére, est-ce que quelque chose t’a empéché de faire tes

activités physiques habituelles?
T Oui: précise qUOI? ... .
] Non

109



.Echelles clinimeétriques pédiatriques
de performance cérébrale ou globale*

L'échelle de performance cérébrale (Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC)) et
I'échelle de performance globale (Pediatric Overall Performance Category (POPC)) sont des
outils prédictifs utilisés en réanimation. Ces échelles ont une cotation variant de 1 a 6.
Elles sont utilisées a 'admission et a la sortie du patient du service de réanimation. La
reproductibilité interobservateur est bonne. Il a été établi une bonne corrélation entre
la POPC et le Bailey Psychomotor Development Index ainsi qu’avec le Vineland Adaptative
Behavior Scale (Sparrow et al., 1984 ; Fiser et al., 2000b). Il existe une bonne corrélation
entre la variation du score au cours du séjour en réanimation et les tests psychomé-
triques qui seront effectués a 1, 6 et 12 mois apres la sortie de soins intensifs (Fiser e
al., 2000a; Fiser et al, 2000b; Keenan ez al., 2006).

ECHELLE DE PERFORMANCE CEREBRALE
(Pediatric Cerebral Performance Category) (Fiser et al., 1991)

Normal (pointage: 1) : niveau approprié a I'dge ; scolarité normale et sans retard
pour 'enfant d’age scolaire.
Déficit mineur (pointage: 2): conscient, alerte, capable d’activités appropriées pour I'age;

enfant d’age scolaire suivant une scolarité normale mais avec
certaine difficulté; possibilité de déficit neurologique mineur.

Déficit moyen (pointage: 3): conscient; capable d’activités de la vie de tous les jours
indépendantes et appropriées a son age; enfant d’age scolaire
suivant une classe d’éducation spéciale ou ayant un retard
des apprentissages.

Déficit grave (pointage: 4) : conscient; dépendant des autres pour les activités de la vie
de tous les jours en raison d’un handicap cérébral.

Coma tout stade de coma (en dehors des signes de mort cérébrale);

ou état végétatif (pointage: 5): absence de toute interaction volontaire avec I'environnement
méme s'il semble éveillé.

Coma dépassé (pointage: 6): état de mort cérébrale avec apnée, aréflexie et

électro-encéphalogramme plat.

ECHELLE DE PERFORMANCE GLOBALE
(Pediatric Overall Performance Category) (Fiser et al., 1991)

Normal (pointage: 1): alerte; capable d’activités normales de la vie de tous les jours.
Handicap mineur (pointage: 2): possibilité de handicap physique mineur, compatible avec
une vie normale.
Handicap moyen (pointage: 3) réalise des activités indépendantes de la vie de tous les jours,
mais présente un handicap dans ces performances a I'école.
Handicap majeur (pointage: 4): dépendant des autres pour les activités de la vie de tous les jours.
Coma voir ci-dessus.
ou état végétatif (pointage: 5):
Coma dépassé (pointage: 6): voir ci-dessus.

* Traduction en frangais tiré de: M. Fayon ef al.; Urgence et soins intensifs pédiatriques. 2" édition.
Edition du CHU Sainte-Justine, 2007.
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3.4 Hyperactivite

3.4.1 E chetle de McCarney

Le syndrome d’hyperactivité associé a I'inattention a subi au cours de ces dernieres
années des modifications sémantiques, surtout dans la littérature anglo-saxonne. Un
consensus c’est progressivement constitué autour de la dénomination ADD, pour
Attention Deficit Disorder, puis ADHD pour Attention Deficit and Hyperactivity Disorder qui
se traduit en francais par: les troubles de I'attention avec ou sans hyperactivité. Malgré
tout, alors que ce trouble constitue une entité propre dans les pays anglo-saxons, il est

percu comme hétérogene dans les pays francophones.

Trois signes majeurs prédominent ainsi dans ce syndrome:
- 'hyperactivité,
- la distraction,

- limpulsivité.

La grille codifiée de Mc Carney permet d’évaluer le comportement de I'enfant notam-
ment en milieu scolaire. Elle met surtout en exergue “les points forts” de I'enfant afin
d’y apporter un remede. Cette évaluation semi-quantitative est a visée diagnostic et
thérapeutique.

Degré de gravité selon une échelle:
= absence du comportement

= rare

fréquent (quotidien)

1 Se précipite et bacle.

2 Est vite distrait.

3 N'écoute pas les autres.

4 N'écoute qu'une partie de ce qu'on lui dit.

5  Ne fait que partiellement attention a ce qui est le plus important dans son environnement.
6 Est incompétent 4 suivre des jeux ou activités quand il y a des consignes.

7 A besoin constamment qu’on lui répéte des consignes.

8 Ecoute plus quand est preés de la source de stimulation (mére, professeur...)
9  FEcoute mieux quand il y a un contact oculaire.

10 La mémoire a court terme est défaillante.

11 Retient mal des séquences (actions...)

12 Temps de concentration bref.

13 Sautes des mots ou des lignes en lisant.

I
I
I O O
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.1 .Echelle de Conners

N

3.

L'échelle de Conners, “Conners” Abreviated Teacher Rating Scale” (CATRS) est plus simple
a utiliser que la précédente mais elle est moins discriminative. Lors d'un usage courant,
elle est associée a des épreuves psychopédagogiques qui font appel a la réflexion, une
analyse verbale des consignes, la résolution de problemes, des procédures a suivre
(labyrinthes, problémes arithmétiques de la WISC-1V).

Cette échelle comprend 20 items (10 dans sa version abrégée) cotés selon un degré de
gravité en 4 points:
0 = comportement pas du tout présent
= un peu présent
2 = présent a un degré moyen
3 = fortement présent
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ANNEXE 3a : Protocole

PROTOCOLE HOSPITALISATION ET SCOLARITE

— Date d’entrée dans le service: / /

Nom du médecin :

*Signature des consentements avant procédure de I'étude.

1. Validation des critéres d’inclusion et de non inclusion :

Critéres d’inclusion

Ooul

NON

Enfant scolarisé en milieu ordinaire

De la classe de CP a celle de terminale

Hospitalisé dans I'un des quatre SSR pédiatrique du Nord Pas de Calais

Pour la prise en charge d’une pathologie orthopédique ou de douleurs chroniques

Hospitalisation supérieure a 3 semaines en période scolaire

Consentement spécifique signé

— Si « non » ne pas inclure le sujet

Critéres de non inclusion

Oui

Non

Hospitalisation pour un traumatisme cranien, un cancer, une affection neurologique centrale,
une prise en charge contre I'obésité ou un surpoids

Patient atteint d’un retard intellectuel

Patient présentant des troubles des apprentissages

Hospitalisation uniquement durant les vacances scolaires

Enfant déscolarisé

Prise en charge fractionnée sur I'lannée

— Si « oui » ne pas inclure le sujet
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2. Données concernant le patient :

Date de naissance : /] Sexe: MU FQ
Date d’entrée d’hospitalisation / / et de sortie / /
Type d’hospitalisation : Hospitalisation Compléete a Hospitalisation de Jour a

Hospitalisation Compléte et Hospitalisation de Jour a

Le nombre de jour d’hospitalisation par semaine :

Le nombre d’heure de scolarité effectué dans I’établissement scolaire d’origine durant I’hospitalisation
(par semaine) :

Pathologie responsable de I'hospitalisation :

Les antécédents de I'enfant :

Durée d’hospitalisation dans le service d’origine avant la rééducation :

Antécédent d’hospitalisation prolongée (combien de temps et quand ?) :

Niveau scolaire de I’enfant avant I’hospitalisation :
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ANNEXE 3b : Questionnaire famille

Questionnaire famille

A donner dans les quinze derniers jours d’hospitalisation.

Ce questionnaire vous est donné dans le cadre de I’étude sur I'impact d’une hospitalisation en SSR pédiatrique sur la

scolarité.

Une fois rempli vous pourrez le donner au service avant la fin de I’hospitalisation.

—> Contexte familial de ’enfant :

Maman:

1. Aumoment de |'hospitalisation, quelle est votre profession ?

U AGRICULTEURS EXPLOITANTS

Ex : cultivateur, fermier, maraicher.

L SALARIES AGRICOLES

Ex : ouvrier agricole, vacher, journalier.

U PATRONS, INDUSTRIELS, COMMERCANTS

Ex : chef d'entreprise, gérant de SARL, transporteur, patron  pécheur, artisan, grossiste,
importateur, agent de change, épicier, boulanger, hételier, coiffeur, garagiste.

U PROFESSIONS LIBERALES, CADRES SUPERIEURS

Ex : avocat, médecin, notaire, pharmacien, ingénieur, directeur commerecial, attaché
d'administration, officier, professeur d'enseignement supérieur ou secondaire, personnel de direction des
établissements scolaires, psychologue, chercheur scientifique, conservateur de musée, écrivain.

U EMPLOYES

Ex : employé de banque, aide comptable, dactylo, préposé des PTT, vendeur, commis de magasin.

2. Quel est votre niveau d’étude:

Sans dipléme
Brevet

Bac

Bac +2

oooo

L) CADRES MOYENS

Ex : instituteur, personnel de surveillance des établissements d'enseignement, bibliothécaire, dessinateur
publicitaire, animateur, dessinateur industriel, agent technique, programmeur, infirmiére, assistante sociale, clerc de
notaire, représentant, chef de rayon, secrétaire comptable.

O OUVRIERS

Ex : agent de maitrise, chef d'équipe, chef de chantier, ouvrier qualifié, ouvrier spécialisé, manceuvre.

L) PERSONNEL DE SERVICE

Ex : femme de ménage, gargon de café, agent hospitalier.

O AUTRES CATEGORIES

Ex : artiste, sportif professionnel, clergé, armée et police (militaire de carriére sauf officier et
commissaire de police classés en 3).

O PERSONNES NON ACTIVES

Ex : retraité, chdmeur, ménagere, sans profession.

O Bac+3
O Bac+5
O Bacss
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Papa:

3. Au moment de I'hospitalisation, quelle est votre profession ?

L AGRICULTEURS EXPLOITANTS

Ex : cultivateur, fermier, maraicher.

U  SALARIES AGRICOLES

Ex : ouvrier agricole, vacher, journalier.

L PATRONS, INDUSTRIELS, COMMERCANTS

Ex : chef d'entreprise, gérant de SARL, transporteur, patron pécheur, artisan,
grossiste, importateur, agent de change, épicier, boulanger, hotelier, coiffeur, garagiste.

L  PROFESSIONS LIBERALES, CADRES SUPERIEURS

Ex : avocat, médecin, notaire, pharmacien, ingénieur, directeur commercial,
attaché d'administration, officier, professeur d'enseignement supérieur ou secondaire, personnel
de direction des établissements scolaires, psychologue, chercheur scientifique, conservateur de
musée, écrivain.

O EMPLOYES

Ex : employé de banque, aide comptable, dactylo, préposé des PTT, vendeur,
commis de magasin.

4. Quel est votre niveau d’étude:

Sans diplome
Brevet

Bac

Bac+2

o000

Fratrie a la maison :

L CADRES MOYENS

Ex : instituteur, personnel de surveillance des établissements d'enseignement,
bibliothécaire, dessinateur publicitaire, animateur, dessinateur industriel, agent technique,
programmeur, infirmiére, assistante sociale, clerc de notaire, représentant, chef de rayon,
secrétaire comptable.

U  OUVRIERS

Ex : agent de maitrise, chef d'équipe, chef de chantier, ouvrier qualifié, ouvrier
spécialisé, manceuvre.

U PERSONNEL DE SERVICE

Ex : femme de ménage, garcon de café, agent hospitalier.

Ll  AUTRES CATEGORIES

Ex : artiste, sportif professionnel, clergé, armée et police (militaire de carriére sauf
officier et commissaire de police classés en 3).

Ll PERSONNES NON ACTIVES

Ex : retraité, chdmeur, ménageére, sans profession.

Bac+3
Bac+5
Bac>5

ooo

5. Combien de frére et de sceur vivent a domicile ? Quel dge ont-ils :

6. Quel est leur niveau d’étude:

— Temps scolaire :

7. Combien d’heures de travail scolaire par semaine votre enfant a effectué a la maison durant

I’hospitalisation :
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e Avec qui a t'il travaillé ? (cocher les cases qui correspondent ¢ votre réponse)
U Travail individuel

O Travail avec ses parents

O Travail avec ses fréres et sceurs

O cCours particuliers, financé par :

la famille

une association
la mutuelle

bénévolat

0 U0 D0 O

Autre

O Autre (marquez de qui il s’agit)

8. Quelles études sont envisagées pour |'année scolaire prochaine ?

9. Avez-vous gardé un contact avec |'établissement d’origine ?

oul d NON U

Si OUl, a quelle fréquence ?

Ce lien fut établit avec: (cocher la case correspondante)

Le CPE
Les systemes de correspondance par internet

Les enseignants directement

0 O 0 O

Autres :

10. Comment votre enfant a-t-il vécu le fait de ne pas fréguenter son école?

11. Comment votre enfant a-t-il vécu le fait d’aller a I'école a I’hdpital ?
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ANNEXE 3c : Questionnaire SSR

Questionnaire SSR

Questionnaire a remplir dans les 15 derniers jours d’hospitalisation par les éducateurs spécialisés ou

les enseignants.

1. L’enfant a-t-il bénéficié durant son hospitalisation d’une scolarité dans le service ?

oul d

NoN U

2. Quel fut le contact et le lien pris avec I’école d’origine de I’enfant ?

Ce lien fut établit avec: (cocher la case correspondante)

a

0 O 0 O

L'intermédiaire de la famille

Le CPE

Les systémes de correspondance par internet
Les enseignants directement

Autres :

3. L’enfant a-t-il fréquenté I’établissement scolaire d’origine durant son hospitalisation ?

oul d

A quelle fréquence?

NoN U

4. Quel fut le volume horaire de cours par semaine durant I’hospitalisation ?

5. De quelle structure les instituteurs et professeurs du service viennent-ils ?

U Education nationale

O Association : (nom de I'association)
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D Bénévole : (par quel organisme ?)

O Autre:

6. Durant 'hospitalisation I’enfant a-t-il bénéficié d’heures d’études ?

oul d NoNn Q4

Si oui, combien d’heures par semaine ?

Et par qui étaient t’elles réalisées :

(| Instituteurs/professeurs
1  Educateurs spécialisés

O Autre:

7. Quelle est 'orientation désirée pour I’année scolaire prochaine
A-t-elle dii étre modifiée durant I’hospitalisation et pourquoi ?

8. Pourriez-vous préciser les modalités et dates de I’hospitalisation :

L  Hospitalisation compléte du au

Et/ou

1 Hospitalisation de jour du au

9. S’ily avait quelque chose a améliorer concernant la scolarité de ce patient lors de son
hospitalisation, qu’est-ce que cela serait ?
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ANNEXE 3d : Questionnaire Téléphonique

1.

6.

Questionnaire téléphonique a un mois du retour a domicile.

Comment se passe le retour a I’école ?

» Au niveau de I'intégration dans la classe :

> Au niveau de la reprise du rythme scolaire :

» Au niveau de la reprise des devoirs :

» Au niveau de la reprise des notes :

Combien d’heures de travail a la maison effectue I’enfant par jour ?

Combien d’heures de travail effectue I’enfant le weekend ?

L’enfant a-t-il été inscrit a des cours de soutient par I’école ?
ou U NoNn O

L’enfant a-t-il eu des cours particuliers a domicile?

oul (| Nnon (O

— financé par:

la famille
une association
la mutuelle

bénévolat

0 O 000

Autre

S’il y avait quelque chose a améliorer dans la scolarité a I’hépital qu’est-ce que cela serait ?
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ANNEXE 4a : la prise en charge dans les SSR.

L’institut Calot a Berck

De la grande section de maternelle au CM?2 :

Les enfants hospitalisés plus de 8 jours bénéficient d’'une scolarité. Un enseignant
payé par 'Education National dépendant de I'école privée catholique sous contrat
Saint Joseph du groupe Notre Dame vient a I'hépital pour faire classe. L’enseignant
est a mi-temps a I'hopital et a mi-temps a I'école Saint Joseph. Mais pour pouvoir
bénéficier de ce service les enfants doivent se désinscrire de leur établissement

scolaire d’origine (manceuvre administrative effectué par I'école Saint Joseph.)

De la 6éme a la terminale :

Les cours de mathématiques, de frangais, d’histoire-géographie et d’Anglais sont
réalisés grace a une convention avec 'EREA (Etablissement Régional
d’Enseignement Adapté aux enfants handicapés) faite a la demande de I'Education
Nationale autour de I'an 2000. Les patients ont cours le matin, ils s’y rendent avec le
bus interne accompagné par un éducateur. Les apres-midis sont consacrées a la

rééducation.

Les enfants en plan ou ne pouvant pas se déplacer doivent faire appel a des
associations (une convention avec 'lEAHD a été faite ; SAPAD ; association

d’anciens professeurs ; ...). Il n’y a pas d’heure d’étude, ni de devoirs.

Si la classe d’origine le permet une possibilité de visioconférence existe.

Si les professeurs le désirent, les éleves peuvent réaliser les épreuves communes,
ou les examens blancs au sein du service et les copies seront envoyés au professeur
responsable.
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ANNEXE 4b : la prise en charge dans les SSR.

L’ADAPT a Cambrai.

De la maternelle a la terminale :

Le SSR pédiatrique de 'ADAPT de Cambrais a eu la chance de ne pas étre divisée
en deux lors de la séparation du médico-social (avec les IEM) et du sanitaire dans
les années 90. Le SSR et I'lEM sont la méme structure, ainsi les enfants hospitalisés
en SSR sont intégrés aux classes de I'lEM correspondant a leur niveau scolaire les

temps ou ils ne sont pas en rééducation.

La scolarité est ainsi réalisée par des enseignants spécialisés détachés de

I’Education Nationale.

123



ANNEXE 4c : |la prise en charge dans les SSR.

Le centre Marc Sautelet a Villeneuve d’Ascq.

Les enfants hospitalisés moins de 4 semaines n’ont pas de prise en charge scolaire

au sein du SSR. Si I'hospitalisation est plus longue :

De la Maternelle au CM2:

Les enfants en age d’aller a I'école, bénéficient de cours en fonction de leur
fatigabilité. 5 enseignants spécialisés détachés de I'Education Nationale font cours
en fonction du niveau scolaire des enfants. 3 enseignants assurent la scolarité en

classe, et 2 assurent un enseignement individuel.

De la 6éme au 3éme :

Des professeurs du collége du Triolo a Villeneuve d’Ascq sont affectés pour 12
heures par semaines de cours afin d’assurer les matiéres principales : francais,
mathématiques, anglais, histoire-géographie. Le patient bénéficie d’environ 3 heures

de cours par jour.

De la seconde a la terminale :

Des demandes aupres des SAPAD 59 ou 62 sont faites (en fonction du département
de scolarisation). Des demandes auprés d’autres associations peuvent également
étre faites a l'initiative des parents. Certains enfants ont des cours payés par les
mutuelles. Il n’est pas possible de cumuler l'intervention de plusieurs services en

méme temps.

La priorité est donnée aux soins.
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ANNEXE 4d : la prise en charge dans les SSR.

Le SSREA a I'hépital Maritime de Zuydcoote.

De la GSM au CM2 :

Un enseignant spécialisé est détaché de 'Education Nationale afin d’assurer une
scolarité aux enfants hospitalisés dans le SSR. Ainsi les enfants ont 2 heures de

cours par jour 4 fois par semaine.

De la 6éme a la 3éme:

Les collégiens hospitalisés sont pris en charge comme une classe du collége de
secteur, le college du Septentrion. Les professeurs ont sur leur planning la classe du
SSR comme toute autre classe du collége. Ainsi, les patients ont a chaque période

scolaire un bulletin de note.

De la seconde a la terminale :

Des professeurs volontaires viennent donner des cours particuliers a chaque lycéen.
Les professeurs sont payés par heure effective par le rectorat suite a une convention
passée entre I'inspecteur de I'académie et la directrice de I'hdpital un peu apres
1970. Les professeurs rencontrent de grandes difficultés pour harmoniser les cours
(lien avec CPE ou le Professeur principal) ainsi que pour valider les passages de

classe.

Les enfants en hospitalisation compléte bénéficient d’heures d’études encadrées par

un professeur volontaire en début de soirée.

125



AUTEUR : HIRON Floriane

Date de Soutenance : 13 Avril 2018

Titre de la Thése :Etude de I'impact d’'une hospitalisation en SSR sur la scolarité des enfants.
Theése, Médecine, Lille, 2018

Cadre de classement : Médecine

DES + spécialité : Médecine Physique et de Réadaptation

Mots-clés : Hospitalisation / SSR pédiatrique / Scolarité

Résumé :

Introduction : En 2016, 36 000 enfants ont été hospitalisés en établissement de soins de suite et de
réadaptation (SSR) en France. Dans le Nord et le Pas de Calais, 4 SSR accueillent des enfants, et
chaque SSR dispose d’un systéme scolaire différent. Son objectif est d’évaluer 'impact d’'une
hospitalisation de plus de trois semaines en SSR pédiatrique sur la scolarité d’enfants exempts de
déficit cognitif et accueillis pour des troubles orthopédiques ou des douleurs chroniques, du CP a la
terminale. L'objectif secondaire est d’évaluer les facteurs socio-éducatifs et de prise en charge
intervenant sur la scolarité chez ces enfants hospitalisés.

Méthodes : Il s’agit d’'une étude prospective descriptive pluri-centrique. Le critére de jugement principal
est I'écart avant-aprés hospitalisation pour la moyenne générale (MG). Il a été calculé a partir du
dernier bulletin avant hospitalisation et du premier bulletin apres hospitalisation. Des questionnaires ont
été remplis par les parents et les équipes éducatives, et un dernier était réalisé par téléphone aprés le
retour en classe, pour recueillir des données qualitatives.

Résultats : 47 patients ont été inclus. Les calculs ne montrent pas de différence significative entre les
écarts avant et aprés hospitalisation pour la MG (p=0,361). En contrepartie, 61% des enfants ont
présenté des difficultés scolaires a la reprise scolaire. |l existe une corrélation entre I'apparition des
difficultés scolaires et une hospitalisation supérieure a 10 semaines. Sur le plan qualitatif, les parents
aimeraient qu’il y ait plus d’heure de cours. Les enfants étaient affectés par leur séparation du groupe
classe, et le stress de prendre du retard sur le programme scolaire. lls ont apprécié de garder le statut
d’éléve. Les notes ont chuté avec de véritables lacunes pour certains. Les bons éleves ont di fournir
un travail plus important qu’auparavant.

Discussion/Conclusion : La prise en charge globale de I'enfant ne peut pas se faire sans évaluer
'impact de I'hospitalisation sur leur scolarité. Les ressources existantes ne sont pas toutes exploitées.
Elles permettraient de dispenser un plus grand nombre d’heures de cours et de matiéres étudiées. La
possibilité d’'un contact direct de I'enfant avec sa classe fait partie des pistes a développer.

Composition du Jury :

Président : Monsieur le Professeur Thévenon

Assesseurs :Monsieur le Professeur Jardri
Monsieur le Docteur Tiffreau
Monsieur le Docteur Nectoux

Madame le Docteur Schill

126






