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1 Introduction 

La thématique de notre travail de mémoire a rapidement émergé et le choix de traiter de 

la scolarisation des enfants gravement malades est parue comme une évidence. En effet, 

cet intérêt pour le thème traité vient du cadre familial dans lequel Amy a grandi. Depuis 

quelques années, sa famille et elle collaborent avec l’association Terre des Hommes et 

ils ont l’habitude d’accueillir des jeunes enfants. C’est en accompagnant à l’hôpital Ab-

dellahi, un petit Mauritanien de 2 ans, qu’elle s’est familiarisée avec ce milieu et qu’elle 

s’est questionnée sur les possibilités proposées aux enfants malades pour poursuivre 

leur scolarité. De son côté, Laura s’est retrouvée dans cette thématique et a développé 

un fort intérêt pour le sujet, particulièrement depuis qu’elle a dû côtoyer le milieu hospi-

talier pour des raisons personnelles. 

Par ailleurs, la maladie et la mort sont des éléments qui font partie de la vie et chacun 

peut s’y retrouver confronté à un moment donné. Dans le futur métier que nous allons 

exercer, il peut arriver que nous devions accueillir un élève ayant une maladie grave. Or, 

notre formation de bachelor ne nous permet pas de réellement s’y préparer. Nous trou-

vions donc important de nous intéresser à ce sujet auquel nous pourrions être confron-

tées dans notre carrière afin de pouvoir apprivoiser cette situation de manière profes-

sionnelle. De plus, nous estimions important d’être renseignées sur les diverses possibi-

lités de suivi scolaire qui s’offrent aux enfants malades dans le but de pouvoir informer 

au mieux les parents.  

Notre thématique étant très vaste, il était important de définir une question de recherche 

qui délimite le sujet. Ainsi, elle s’intitule : quels sont les aménagements que proposent 

quatre structures romandes aux enfants gravement malades pour répondre à leurs be-

soins spécifiques et assurer leur suivi scolaire ? Pour répondre à notre problématique, 

nous avons sélectionné quatre structures romandes accueillant des enfants gravement 

malades. Notre choix s’est porté sur le CHUV (Centre Hospitalier Universitaire Vau-

dois), les HUG (Hôpitaux Universitaires de Genève), la Maison Terre de Hommes et sur 

un enseignant qui va à domicile. Nous avons pris contact pour obtenir un entretien afin 

de récolter des informations que nous avons ensuite comparées et mises en relation avec 

notre cadre théorique selon cinq axes. 
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L’objectif principal de notre travail est de mettre en lumière les rôles qu’ont les ensei-

gnants des quatre structures, les collaborations entreprises pour assurer le suivi scolaire, 

le fonctionnement de ce suivi, les impacts de la maladie sur les apprentissages et les ap-

ports du suivi scolaires dans la vie de l’enfant malade.  

Pour vérifier ou réfuter nos hypothèses, nous avons utilisé une approche inductive, ba-

sée sur des entretiens semi-directifs avec les enseignants interrogés qui travaillent dans 

quatre structures hospitalières différentes accueillant des enfants atteints de maladie 

graves. Ces dernières présentent des organisations différentes quant à la scolarisation de 

leurs élèves. La recherche a mis en évidence par exemple le rôle crucial de l'école en 

tant que symbole de normalité et d'espoir dans la vie des enfants atteints de maladies 

graves. Elle a aussi révélé les impacts de la maladie sur les apprentissages, tant au ni-

veau scolaire que sur le plan motivationnel et physique.  
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2 Cadre théorique 

2.1 La maladie grave 

2.1.1 Définition et exemples de maladies graves 

En préambule, nous trouvions important de définir ce que signifie le terme de maladie 

grave. Raphael Kazidule Kayambankadzanja (2022), la définit avec les caractéristiques 

suivantes : un risque élevé de mort imminente et un dysfonctionnement des organes vi-

taux qui requiert des soins médicaux afin d’éviter la mort. Par ailleurs, la notion de ma-

ladie grave est souvent mise en relation avec la notion de maladies chroniques. Ces der-

nières sont définies par l’Organisation mondiale de la Santé (OMS) (2023) comme étant 

« des affections de longue durée qui en règle générale, évoluent lentement ». 

 

Il existe de nombreuses maladies graves en Suisse dont le cancer et les maladies cardio-

vasculaires qui sont les deux causes de décès les plus importantes en Suisse selon Ronga 

(2019). En Suisse, le cancer touche environ 350 enfants par an. Les deux types les plus 

importants sont les leucémies et les tumeurs cérébrales (Diezi, 2023)1. La leucémie est 

« une maladie de la moelle osseuse qui modifie les cellules présentes dans le sang » 

(Delanghe et al., 2019). Actuellement, les traitements contre les divers types de cancer 

sont efficaces mais ils entrainent souvent des séquelles importantes, notamment au ni-

veau physique, cognitif et psychique. Toutefois, malgré ces avancées, il est à regretter 

que certains enfants atteints de cette maladie ne puissent malheureusement pas y sur-

vivre. 

2.1.2 Répercussions sur la famille de l’enfant malade 

Le traitement de ces maladies graves engendre de considérables répercussions dans la 

vie de l’enfant et sur son environnement. Tout d’abord, le cadre familial est fortement 

impacté car « un enfant seul cela n’existe pas et tout ce qui le touche, tout ce qui lui ar-

rive est mis en lien avec son univers familial » (Bourdon, 2006, p.52). 

 

1 Propos tenus lors de la conférence sur la scolarité des enfants malades à la Haute Ecole Pédagogique de Lau-

sanne le 17 mars 2023. 
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L’annonce du diagnostic à la famille consiste en une étape difficile qui l’entraine dans 

un état de crise souvent provoqué par la menace de perdre l’enfant (Van Pevenage & 

Lambotte, 2016). Les parents, confrontés directement à la maladie de leur enfant, ont 

des réactions très diverses : 

La colère, le désespoir, l’anxiété, le rejet certaines fois, la tristesse, la dépression, le déni, la 

fuite dans le travail ou dans des conduites addictives, sont autant de réactions que les pa-

rents d’un enfant malade peuvent à un moment donné vivre (Romano, 2018, p.31). 

L’impact de la maladie se répercute aussi sur le couple. Son équilibre entier est bou-

leversé ce qui déstabilise le système familial, notamment la fratrie (Van Pevenage & 

Lambotte 2016). Elle peut rapidement être mise en retrait par des parents qui mettent 

toute leur énergie et leur attention sur l’enfant malade. Les réactions des frères et 

sœurs peuvent également être très variées. Certains montrent une hyperadaptation en 

ne voulant causer aucune charge supplémentaire aux parents. Ils sont contraints de 

gagner en autonomie rapidement et il arrive qu’ils soient confrontés à des probléma-

tiques qui ne sont pas de leur âge dues à leur hypermaturité. D’autres se sentent 

abandonnés ou délaissés par les parents et montrent des attitudes régressives, dépres-

sives ou agressives qui sont des signes de souffrance (Romano, 2018). 

2.1.3 Répercussions sur l’enfant  

Suite à nos lectures, nous nous sommes aperçues que les maladies et leurs traitements 

engendrent d’importantes répercussions dans la vie des enfants malades. Nous avons 

identifié trois niveaux sur lesquels la maladie a un impact. 

▪ Au niveau physiques  

Les changements physiques dus aux maladies sont de deux types : l’affection elle-même 

peut avoir des répercussions sur l’état physique de l’enfant mais c’est souvent les trai-

tements qui impactent davantage l’apparence et les performances physiques d’un enfant 

gravement malade. Certaines répercussions peuvent être visibles, comme la perte de 

cheveux ou la perte ou prise de poids (Viens, 2013) mais la plupart sont invisibles. C’est 

le cas de la fatigue lors d'activités complexes, de maux de tête qui affectent les perfor-

mances intellectuelles, ainsi que la diminution de la motricité fine, posant des difficultés 

pour écrire ou manipuler de petits objets (Mathis & Luttikhuis, 2018). 
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▪ Au niveau cognitif 

L’association Hiki2, qui accompagne les enfants cérébraux-lésés, a écrit une brochure à 

l’intention des enseignants accueillants ces enfants dans leur classe. Dans la publication, 

l’association offre des informations et des conseils sur les impacts de la maladie. Les 

auteurs affirment que les difficultés d’attention, d’assimilation d’informations, de pro-

blèmes de mémoire, de planification et d’exécution de certaines tâches sont souvent gé-

nérées par la maladie ou ses traitements (Mathis et Luttikhuis, 2018). La locution et la 

communication orale peuvent aussi être source d’obstacles. La maladie peut avoir des 

répercussions tant directes qu’indirectes qui compliquent la communication et la qualité 

du message transmis. Toutes ces difficultés cognitives ont des conséquences sur les ap-

prentissages, qui peuvent faire naître des sentiments d’angoisse ou de démotivation au 

niveau scolaire (Mathis & Luttikhuis, 2018). Il est important de relever que malgré 

l’augmentation du taux de guérison, le taux de séquelles reste élevé. Selon Diezi (2023) 

95% des enfants guéris portent des séquelles chroniques. 

 

▪ Au niveau psychique 

Lorsqu’un enfant est affecté par la maladie, il doit faire face à de multiples bouleverse-

ments et se trouve confronté à de nouveaux états qu'il doit apprendre à gérer. Chacun 

d’entre eux va développer un imaginaire pour donner du sens à ce qui lui arrive car 

« l’enfant ne supporte ni l’incertitude ni le hasard » (Romano, 2018, p.23). Il va tenter 

de « faire coller la réalité de la maladie à la logique de la théorie qu’il a échafaudée » 

(Bourdon et al., 2007, p.183). Les changements physiques et les répercussions au niveau 

cognitif ont eux aussi naturellement des impacts sur le moral de l’enfant. Sa transforma-

tion physique ainsi que les difficultés de mémorisation ou d’assimilation d’information 

peuvent entrainer des sentiments de frustration et de découragement. Les traitements ont 

également un impact au niveau psychique. Certains traitements peuvent causer des ef-

fets secondaires dépressifs chez certains enfants. (Viens, 2013). 

 

2  Association HIKI :  https://www.hiki.ch (consulté en mai 2023) 

https://www.hiki.ch/
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2.2 Textes de lois sur la scolarisation de l’élève malade 

Tout d’abord, il nous semble important d’appuyer nos propos sur ce qui a fondé une 

partie de notre Constitution fédérale, à savoir, la Déclaration des droits de l’enfant 

(1959) qui proclame que « l’enfant physiquement, mentalement ou socialement désa-

vantagé doit recevoir le traitement, l’éducation et les soins spéciaux que nécessite son 

état ou sa situation » (principe 5). Suivant ce principe, la Constitution fédérale de la 

Confédération suisse (1999) affirme que « les cantons pourvoient à un enseignement de 

base suffisant ouvert à tous les enfants » (Art. 62, al. 1 et 2). En ce sens, nous compre-

nons que l’enseignement est ouvert à tous les élèves quelque soit leur situation et leur 

état de santé. De plus, la Suisse fait partie de la charte européenne des droits de l’enfant 

hospitalisé (2002) qui stipule, à l’article 7, que « l’hôpital doit fournir aux enfants un 

environnement correspondant à leurs besoins physiques, affectifs et éducatifs, tant sur le 

plan de l’équipement que du personnel et de la sécurité » (p. 10). Adhérant à cette 

charte, les hôpitaux suisses doivent proposer des mesures pour que l’enfant malade 

puisse recevoir une éducation. En Suisse alémanique, la plupart des hôpitaux offre un 

encadrement scolaire et en Suisse romande les quatre grands hôpitaux en proposent un. 

Il s’agit du Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV), de l’Hôpital de la Chaux-

de-Fonds, du Centre Hospitalier du Centre du Valais (CHCVs) et de l’Hôpital des En-

fants à Genève (HUG) (Porchet, 2008).  

 

Comme dit précédemment, en Suisse, l’organisation scolaire est déléguée aux cantons. 

De ce fait, chacun est libre de proposer ou non des mesures pour les enfants malades 

contraints de ne plus pouvoir suivre momentanément une scolarité normale. Concernant 

le canton de Vaud, la constitution (2003) affirme que « chaque enfant a droit à un ensei-

gnement de base suffisant et, dans les écoles publiques, gratuit » (Art. 36, al. 1). À la 

lecture de ce document, les directives cantonales ne précisent donc pas quelles mesures 

sont à entreprendre pour les enfants malades. 

 

Finalement, la Loi vaudoise sur l’enseignement obligatoire (LEO) (2011) indique que 

« le département s’assure que les enfants scolarisés à domicile reçoivent une instruction 

suffisante » (Art. 21, al. 2). 
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Le directeur et les professionnels concernés veillent à fournir à tous les élèves les condi-

tions d’apprentissage et les aménagements nécessaires à leur formation et à leur dévelop-

pement. En particulier, les enseignants différencient leurs pratiques pédagogiques pour 

rendre leur enseignement accessible à tous leurs élèves (Art. 98, al. 1). 

 

Ici encore, aucune précision n’est faite concernant la scolarité des enfants malades. En 

revanche, les conditions d’apprentissage optimales et les aménagements imposés par la 

loi aux professionnels peuvent sous-entendre que cela est valable pour les enfants dont 

leur santé ne leur permet pas de suivre une scolarité ordinaire durant un moment de leur 

vie. 

 

Au terme de ce parcours juridique, nous constatons que la Suisse laisse l’entière liberté 

de choix aux cantons quant à l’organisation de la scolarité ainsi que sur les mesures à 

prendre pour les enfants malades. De ce fait, certains cantons n’ont prescrit aucune me-

sure en la matière. C’est le cas du canton de Vaud. En revanche, la plupart des hôpitaux 

de Suisse alémanique et les principaux en Suisse romande proposent un système 

d’encadrement scolaire pour les enfants malades qu’ils accueillent. 

2.3 L’école à l’hôpital 

Au sein de l’école à l’hôpital, les enseignants et autres acteurs qui interviennent auprès 

des enfants malades occupent des rôles essentiels, contribuant ainsi à créer un symbole 

de normalité et d’espoir pour les enfants y séjournant.  

2.3.1 Quel genre de scolarisation 

Au fil de nos lectures, nous nous sommes aperçues que la place de l’école est très im-

portante dans l’hospitalisation d’un enfant malade car elle lui donne de l’espoir, comme 

nous le verrons plus loin. En revanche, le rôle des enseignants à l’hôpital n’est pas 

simple car ils doivent trouver leur place dans un milieu principalement médical (Bour-

don & Toullec-Théry, 2017). De plus, selon Terrat (2017) la scolarité de l’enfant grave-

ment malade peut être soumise à l’avis des médecins. Ces derniers ont donc un rôle im-

portant à jouer dans la décision de poursuivre ou non le suivi scolaire. 

En France, les enfants peuvent bénéficier d’un moment d’école si une hospitalisation 

dure plus de quinze jours ou si l’enfant est contraint de revenir régulièrement, notam-

ment lors de maladie chronique. 
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Pourtant, en Suisse et notamment au Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV), 

chaque enfant hospitalisé, qu’il s’agisse d’une maladie grave, d’un accident ou de soins 

ambulatoires, peut être suivi par les enseignantes de l’hôpital, dès son arrivée. Toujours 

d’après Terrat (2017), de manière générale, un espace est dédié aux enseignants afin 

qu’ils puissent dispenser leurs cours mais l’état de santé des enfants les contraint régu-

lièrement à se rendre directement dans la chambre du patient.  

2.3.2 Le rôle des enseignants de l’école à l’hôpital 

Les enseignants de l’école à l’hôpital sont formés à ce métier. Ils sont donc en mesure 

d’assurer le lien entre l’école ordinaire et l’hôpital (Bourdon & Toullec-Théry, 2017). 

Terrat (2017, p. 143) indique que « la priorité pour les enseignants à l’hôpital était [… ] 

de s’inscrire dans la progression de la classe du jeune hospitalisé pour lui assurer une 

meilleure réintégration dans son parcours scolaire interrompu ». Leurs enseignements 

sont spécialement conçus pour s’adapter aux besoins et aux particularités de chaque en-

fant malade. Ils ont également un rôle social important, en faisant leur maximum pour 

que l’enfant hospitalisé puisse garder un contact avec ses camarades de classe (Rollin, 

2013). Des projets voient donc le jour en fonction de ce que l’enfant peut faire. Cepen-

dant, l’accent est mis sur les disciplines principales (Bourdon & Toullec-Théry, 2017). 

De plus, ces enseignants sont des pédagogues formés dans des structures pédagogiques 

qui les préparent à enseigner pour les degrés primaires et / ou secondaire. Pourtant, leur 

poste de travail leur demande certaines caractéristiques particulières. Selon Blanc 

(2014), l’enseignant de l’école à l’hôpital doit non seulement savoir faire preuve de col-

laboration, avec le corps médical ou les enseignants de l’école ordinaire mais il doit 

aussi montrer une grande capacité d’adaptation. En effet, l’enseignement fourni par le 

pédagogue doit constamment être adapté en passant d’un enfant à un autre tout en pre-

nant compte de chacune des situations médicales. Toujours selon le même auteur, une 

des caractéristiques principales de l’enseignant à l’hôpital est son aptitude à tenir 

compte des aspect liés aux soins et aux thérapies. 

Il doit être conscient des conditions médicales de leurs élèves et être en mesure 

d’adapter leurs cours en terme de temps et d’intensité en fonction de l’état de l’élève. 

L’enseignant doit donc être capable d’intégrer les aspects médicaux et les soins dans sa 

pratique éducative, tout en veillant à ce que l’enfant puisse continuer d’apprendre et à se 
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développer malgré sa maladie et son hospitalisation. D’après Willi et Veillard (2019), la 

mission de chaque enseignant est non seulement d’adapter leurs cours comme mention-

né ci-dessus, mais également de favoriser le retour à l’école de l’élève.  

2.3.3 Les autres acteurs de l’hôpital 

Le site Internet des Hôpitaux Universitaires de Genève (HUG)3 contient une liste de 

métiers intervenant auprès des enfants malades. Elle est divisée en deux catégories. La 

première concerne les métiers liés à la santé et la deuxième regroupe les acteurs interve-

nants pour le bien-être des enfants. Dans la première catégorie, nous retrouvons les 

aides-soignants, les infirmiers, les radiologues, les physiothérapeutes, les logopédistes et 

encore d’autres métiers qui permettent aux enfants malades de se rétablir. Dans la deu-

xième catégorie, les personnes intervenantes ont pour but de « combattre l’ennui, dé-

dramatiser l’hospitalisation et de mettre en scène des situations difficiles » (HUG, 

2023). Dans cette catégorie nous retrouvons les éducateurs, les enseignants, les clowns, 

les lecteurs de contes ou les musiciens. 

2.4 L’école ordinaire 

Dès le moment où l’état de santé de l’enfant le lui permettra, il va retrouver le chemin 

de l’école, ce qui lui donnera la possibilité de se réinsérer dans une vraie normalité. 

Même si ce dernier est guéri, certains aménagements sont à prévoir car les répercussions 

de la maladie sont toujours présentes. Ainsi, l’enseignant a un rôle important à jouer 

pour que le retour de l’enfant dans sa classe se déroule dans les meilleures conditions 

possibles. 

2.4.1 L’école comme projet de normalité 

Dans la vie d’un enfant, aller à l’école fait partie de son quotidien. Nous avons évoqué 

les répercussions causées par le diagnostic de la maladie grave sur l’enfant et son entou-

rage. La vie dans laquelle l’enfant est plongé prend une tournure soudainement anor-

male mais l’école ordinaire peut contrebalancer cette situation en remplissant sa mission 

 

3 Site Internet des Hôpitaux de Genève : https://www.hug.ch  (consulté le 12 mai 2023)  

https://www.hug.ch/
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essentielle, « minimiser sans l’ignorer, l’anormalité de la situation d’un enfant malade 

en réintégrant le quotidien de classe représentant sa réalité de vie malgré 

l’environnement hospitalier » (Marcucci-Hilaire et al., 2019, p. 212). 

Selon Porchet (2008), l’enfant, malgré son état de santé, montre souvent la volonté de 

retrouver une « vie normale » pour être considéré comme les autres. Ce constat est con-

firmé dans l’étude menée par Pondy Ongotosoyi et son équipe (2016) sur les soins pal-

liatifs pédiatriques et l’éducation au Cameroun. En effet, les résultats montrent que 

100% des enfants hospitalisés dans le service d’hémato-oncologie du Centre mère et en-

fant de la Fondation Chantal Biya exprimaient le désir de retourner à l’école. Philippe 

Blanc (2014) justifie cette volonté en soulignant que le séjour à l’hôpital représente un 

déracinement pour l’enfant, et que l’école rétablit un lien direct avec la normalité de sa 

vie quotidienne.  

L’école, en plus d’être un lien direct avec la normalité de la vie d’enfant, lui permet, 

ainsi qu’à sa famille, de se projeter et d’imaginer une vie post-hospitalisation « l’école 

devient un symbole aux multiples facettes ; normalité, liberté d’apprendre, de sortir de 

sa chambre d’hôpital » (Marcucci-Hilaire et al., 2019, p. 213). 

2.4.2 Répercussions au niveau scolaire 

La maladie de l’enfant, nous l’avons vu, entraine des répercussions significatives dans 

son processus de vie normale. La peur de manquer l’école ou de redoubler est une 

crainte très présente. Dans une étude de Pondy Ongotsoyi et ses collègues (2016), les 

résultats montrent que 27 % des enfants hospitalisés ont perdu au moins une année sco-

laire pour cause de maladie. Néanmoins, selon Philippe Blanc (2014), une hospitalisa-

tion ne devrait ni être un frein à la scolarisation ni représenter un obstacle à la réussite 

scolaire. L’enfant, malgré sa maladie, reste un enfant avec des besoins physiologiques et 

environnementaux (Bonnet, 2001) et selon Bouchard (2010) les adultes entourant celui-

ci lors de ses traitements et de sa convalescence ont tendance à oublier sa perception 

personnelle sur ses besoins, notamment sur sa scolarité. 

2.4.3 Les absentéismes et le lien social avec l’école durant les absences 

La maladie de l’enfant a comme conséquence de le sortir de ses routines et de sa vie 

« normale ». 
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Les traitements auxquels il est soumis sont souvent lourds, longs et l’obligent à man-

quer l’école. Il nous semblait important d’expliquer ici les différentes absences scolaires 

de l’élève lors de sa maladie. 

Dans son mémoire sur les besoins perçus des élèves suite à une absence scolaire occa-

sionnée par un traitement médical, Bouchard (2010) identifie trois formes 

d’absentéismes scolaires différents.  

a. La première est l’absence liée directement aux traitements et à ses effets secondaires. 

Les rendez-vous médicaux, les opérations ainsi que la fatigue causée par 

l’hospitalisation empêche l’élève de se rendre à l’école car il n’est physiquement pas 

capable.  

b. La deuxième forme est l’absence liée indirectement aux traitements. Elle se présente au 

travers du stress de l’enfant de réintégrer la classe ou l’école. Ce stress est causé par 

l’accumulation du retard pris sur les tâches scolaires ou par la peur de réactions diverses 

sur son changement physique. La maladie et ses traitements ont des impacts sur la santé 

mentale de l’enfant, qui peut être un frein à la poursuite de sa scolarité.  

c. La dernière forme d’absence est celle qui est non reliée aux traitements. Le bouleverse-

ment social que vit l’enfant lors de son hospitalisation et de sa convalescence peut aussi 

impacter sa présence à l’école. En effet, la création de nouvelles amitiés et la perte 

d’autres, ainsi que ses relations familiales peuvent faire obstacle au retour en classe.  

Toujours selon Bouchard (2010), l’absentéisme scolaire dû à la maladie est l’une des 

plus grosses difficultés pour l’enfant et a tendance à l’isoler complètement de son cercle 

d’amis. Mais la classe entière est aussi affectée par l’absence de l’élève en question. En 

effet, elle doit subitement s’adapter non seulement à la nouvelle configuration mais aus-

si à la nouvelle dynamique de classe. Cette dernière peut devenir plus agitée ou plus 

calme, dépendamment des réactions de ses membres face à l’absence de leur camarade.  

Ceux-ci peuvent subir un impact émotionnel en se préoccupant de l’état de santé du 

membre de la classe malade, ou encore en ressentant un sentiment d’impuissance face à 

la situation. 

Selon une étude récente menée par Pierre et ses collègues (2019), l’absence d’enfant 

malade suscite effectivement plus d’inquiétudes que sa présence. 
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Comme le souligne les auteurs : « Au-delà des représentations possibles, il apparaît 

d’ailleurs que la classe s’inquiète plus de l’absence que de la présence de l’enfant ma-

lade » (p. 3). Cette observation met en lumière l’impact de l’absence d’un élève malade 

sur l’entièreté de la classe et l’importance de lui apporter un soutien particulier durant 

cette épreuve.  

2.4.4 Impacts sur les apprentissages 

À la suite de nos lectures, nous sommes d’avis que les répercussions de la maladie sur 

les apprentissages sont directement liées aux répercussions cognitives. Comme nous 

l’avons vu, la maladie et ses traitements impactent directement ou indirectement les 

capacités de l’enfant à se concentrer, mémoriser ou assimiler des informations. Pour-

tant dans cette épreuve, l’enfant acquiert d’autres sensibilités. Selon Bourdon et 

Thoullec-Therry, l’hospitalisation peut être riche d’apprentissages « beaucoup d’élèves 

longuement éloignés de l’école pour raison de santé arrivent à développer des compé-

tences qu’ils n’auraient pas validé dans le contexte scolaire » (Bourdon & Thoullec-

Therry, 2017, p 15). Bourdon (2023) souligne que l'enfant, conscient de la situation 

anormale et angoissante pour son entourage, tend à préserver son environnement. À 

titre d'exemple, il développe progressivement la capacité de lire et de comprendre ses 

bilans médicaux. Ainsi, l'hospitalisation influence les apprentissages scolaires de 

l'élève, mais lui permet également d'acquérir d'autres compétences tout aussi essen-

tielles dans sa situation.  

2.4.5 Aménagements scolaires 

Les conséquences de la maladie et des traitements varient selon les pathologies et diffé-

rents aménagements sont donc à prévoir. Après discussion avec l’élève et ses parents, 

l’enseignant doit adapter sa pratique pour que l’élève se sente au mieux et puisse pro-

gresser malgré les séquelles que lui infligent sa maladie et ses traitements. En premier 

lieu, l’enseignant doit se montrer flexible et proposer des alternatives à l’élève. Par 

exemple, si l’enfant présente des difficultés de motricité globale, l’espace peut être 

aménagé pour qu’il soit plus spacieux. 

Par ailleurs, il n’est pas rare qu’un enfant malade soit plus rapidement fatigué qu’un 

élève ordinaire. Il est donc important de pouvoir alléger son emploi du temps en pré-

voyant des temps de repos (Viens, 2013). 
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Pour terminer, afin de faciliter la compréhension des savoirs et des consignes, il est inté-

ressant d’utiliser des supports multimodaux (vue, toucher, ouïe) (Mathis & Luttikhuis, 

2018). 

2.4.6 Le rôle de l’enseignant ordinaire 

Selon l’association Source Vive (2009), l’enseignant ordinaire garde un rôle très impor-

tant tout au long de l’hospitalisation de son élève. Il est, dans un premier temps, la 

source d’information principale pour les camarades de classe. L’enseignant dédramatise, 

prend le temps d’expliquer la situation et de répondre aux questions des autres élèves. 

En face de sa classe, il tient le rôle de modèle relationnel. 

 

Son rôle le plus important sera sans doute d’organiser la solidarité autour de l’enfant ma-

lade, sur un plan scolaire aussi bien qu’affectif et pour cela de solliciter l’imagination de se 

élèves, de leur ouvrir un espace de spontanéité. C’est à travers cette solidarité que se main-

tiendra le lien entre l’enfant et l’école, entre l’épreuve et la vie normale (Source Vive, 2009, 

p.16). 

De plus, l’enseignant a la charge de préparer la classe au retour de l’élève. Pour cela, il 

doit s’informer sur son état de santé et sur ses besoins afin d’organiser le retour au sein 

de l’équipe pédagogique de l’école (Viens, 2013). La collaboration joue un rôle essen-

tiel lors de l'absence de l'élève, impliquant les professionnels pédagogiques de l'hôpital, 

la famille ainsi que les autres enseignants et membres du personnel scolaire. Il est pri-

mordial pour l'enseignant d'engager des discussions, de partager des informations et de 

travailler en équipe afin de faciliter la continuité de la scolarité de l'élève dès son retour 

(Willi & Veillard, 2019).  

Selon Romano (2018), chaque enseignant ordinaire de la fratrie de l’enfant malade a un 

rôle de soutien à la famille. Comme expliqué ci-dessus (voir chapitre 1.b), la fratrie est 

aussi touchée par la maladie du frère ou de la sœur. 

Pourtant, toujours selon Romano, pour éviter que la fratrie ne se sente comme un simple 

intermédiaire de celui qui est malade, les enseignants devraient veiller à ne pas leur de-

mander de transmettre les informations concernant l’école. Toutefois, l’enseignant a un 

rôle important de soutien et d’écoute auprès des frères et sœurs scolarisés. 

 

Par contre, qu’un enseignant demande à une fratrie comment elle va, elle, comment elle se 

sent est tout à fait précieux pour aider ses frères et sœurs à supporter cette maladie qui 
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s’impose aussi à eux et dont ils sont bien souvent les victimes collatérales oubliées (Roma-

no, 2018, pp.39-40). 

2.4.7 Le réseau autour de l’élève et le rôle des autres acteurs de l’école 

Au cours d’une scolarité régulière, un enfant est en interaction avec différentes per-

sonnes : ses professeurs, ses copains et sa famille. Son cercle est relativement restreint. 

En revanche, lorsqu’un élève malade ou accidenté se retrouve à l’école, il est en interac-

tion avec de nombreuses autres personnes : les professeurs de l’hôpital et/ou à domicile, 

les psychologues et les médecins scolaires et non scolaires (Bourdon, 2023)4. Le réseau 

scolaire de l’enfant malade est donc bien plus étoffé, en terme de professionnels impli-

qués, que celui d’un élève ordinaire et son rôle est capital pour le meilleur déroulement 

possible du retour de l’enfant malade à l’école (Viens, 2013). 

Selon Romano (2018), l’accueil d’un enfant malade au sein d’un établissement pose 

problème. En effet, elle indique que cela coûte du temps et de l’argent aux chefs 

d’établissements. Les professionnels doivent être suffisamment formés pour être compé-

tents, ce qui n’est malheureusement et régulièrement pas le cas. De plus, « les élèves 

malades dérangent bien plus que les autres » (Romano, 2018, p.41) car leurs résultats, 

péjorés par la maladie et les traitements, diminuent le taux de réussite de 

l’établissement. Ainsi, les élèves en convalescence et ceux qui sont de retour à l’école 

ordinaire subissent des pressions que les établissements assument plus ou moins bien. 

  

 

4 Propos tenus lors de la conférence sur la scolarité des enfants malades à la Haute Ecole Pédagogique de Lau-

sanne le 17 mars 2023.  
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3 Méthodologie 

3.1 Questions de recherche et hypothèses 

L’objectif principal de notre recherche est d’analyser quatre structures romandes propo-

sant un suivi scolaire aux enfants atteints d’une maladie grave. Ainsi, nous cherchons à 

montrer le rôle des enseignants dans ces structures, les collaborations avec l’école ordi-

naire des enfants et les modalités des cours proposés. De plus, nous voulons présenter 

les impacts de la maladie sur les apprentissages ainsi que les apports d’un suivi scolaire 

dans la vie de l’enfant hospitalisé. 

 

Notre recherche s’intéresse à la manière dont les structures hospitalières assurent le sui-

vi scolaire des élèves – gravement –  malades et quelles collaborations elles mettent en 

place avec l’école ordinaire. 

 

Notre question de recherche est donc la suivante : 

Quels sont les aménagements que proposent quatre structures romandes aux 

enfants gravement malades pour répondre à leurs besoins spécifiques et assu-

rer leur suivi scolaire ? 

 

Pour répondre à notre question de recherche, nous avons émis les hypothèses suivantes : 

 

1. Le rôle des enseignants de l’hôpital et des autres structures accueillant des enfants 

malades est de permettre un retour à une scolarité normale la plus aisée possible. 

 

2. Les enseignants de l’école à l’hôpital et des autres structures accueillant des en-

fants malades collaborent autant que possible avec l’enseignant ordinaire de 

l’enfant malade. 

 

3. Les enseignants de l’école à l’hôpital et des autres structures accueillant des en-

fants malades essaient de dispenser les cours dans la salle prévue à cet effet. 

 

4. La maladie a un fort impact cognitif sur les performances de l’enfant. 

 

5. L’école à l’hôpital et dans d’autres structures accueillant des enfants malades 

donne de l’espoir et un sentiment de normalité à l’enfant malade. 
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3.2 Population interrogée 

Afin de répondre à nos questions de recherche, nous avons pris contact avec quatre 

structures romandes différentes, accueillant des enfants malades. Nous avons sollicité 

les Hôpitaux Universitaires de Genève (HUG), le Centre Hospitalier Universitaire Vau-

dois (CHUV), la Maison Terre des Hommes de Massongex et un enseignant intervenant 

à domicile. Nous avons mené des interviews auprès de différents enseignants de ces 

structures. Les entretiens ont duré en moyenne une heure. 

 

Aux HUG, nous avons questionné une enseignante spécialisée d’une cinquantaine 

d’années. Avec une formation initiale de pharmacienne, elle a fait son master en ensei-

gnement primaire sur le tard pour devenir ensuite enseignante spécialisée. Elle travaille 

depuis 14 ans dans cet hôpital et enseigne à des élèves du cycle 2. 

 

Au CHUV, nous nous sommes entrevues avec deux intervenantes. La première travaille 

principalement à l’hôpital mais enseigne également dans un collège voisin au CHUV, 

pour des élèves de 7-8H. Avec trente ans d’expérience dans l’enseignement, elle jongle 

désormais entre l’école ordinaire et l’école à l’hôpital.  

Notre seconde intervenante est responsable de la coordination entre l’école ordinaire et 

l’hôpital. Ainsi, elle s’occupe de la relation entre l’école ordinaire de l’enfant malade et 

sa scolarisation à l’hôpital. 

 

À la Maison Terre des Hommes, nous avons interrogé celui qui a le rôle d’enseignant du 

cycle 2. En effet, il n’y a pas d’enseignant de formation qui travaille à la fondation. Ce 

jeune homme a donc une formation d’éducateur qu’il a réalisée après avoir passé une 

année dans une classe primaire auprès d’une enseignante. Le dernier stage de sa forma-

tion s’est déroulé à la fondation et cela fait maintenant deux ans qu’il y travaille. 

Pour terminer, nous avons interrogé un enseignant à domicile. Ce dernier est enseignant 

primaire de formation qui a fait sa 5ème rentrée en août dernier dans une classe de 7H. Il 

a réalisé une expérience d’enseignant à domicile avec une élève de sa classe tombée 

gravement malade. Les parents de l'élève ont expressément sollicité l'enseignant pour 

dispenser des cours à leur fille, en raison de la bonne relation qu'ils entretenaient. 
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Degré  Métier  Structure  

P1 
Cycle 1 et 2  (1-8H)  Enseignante ordinaire  CHUV (Lausanne) 

P2 
- Coordinatricre école à 

l’hôpital  

CHUV (Lausanne)  

P3 
Cycle 1 et 2 (1-8H) Enseignante spécialisée  HUG (Genève)  

P4 
Cycle 2 (7-8 H)  Enseignante ordinaire  A domicile  

P5 
Cycle 3 (9-11H + 

post-obligatoire)  

Educateur  Maison Terre des 

Hommes Valais  

3.3 Exposé des résultats  

Pour réaliser notre travail, nous avons opté pour une démarche qualitative qui « tente, 

par l’étude approfondie d’un petit nombre de cas, d’aboutir à des connaissances de por-

tée générale » (Giroux & Tremblay, 2002 p.8). L’outil de collecte de données choisi est 

l’entretien, qui est définit par Boutin (2000) comme étant « une méthode de collecte 

d’informations qui se situe dans une relation de face à face entre l’intervieweur et 

l’interviewé » (p.23). Pour cela, nous avons préparé un questionnaire composé de ques-

tions ouvertes. Elles abordent différents aspects de l’école à l’hôpital tels que les colla-

borations entre les professionnels, les impacts de la maladie sur l’enfant ou les modali-

tés de travail proposées. Nous souhaitions comprendre le quotidien des différents inter-

venants ainsi que leurs observations. Nous avons choisi de récolter nos données au tra-

vers d’entretiens car ils permettaient de collecter un grand nombre d’informations sans 

devoir solliciter les intervenants plusieurs fois (Catroux, 2018). Les entretiens effectués 

étaient semi-structurés. Ainsi, l’interviewé est guidé par les questions posées par 

l’intervieweur mais il reste très libre quant aux éléments qui lui semblent importants à 

ajouter (Boutin, 2000). 

Après les entretiens, nous avons retranscrit et analysé les interviews, identifiant cinq 

axes thématiques importants. Nous les avons exposés précédemment et illustrés avec 

des résumés des propos recueillis auprès des professionnels. Ensuite, nous avons mis en 

relation les éléments théoriques avec les verbatims des intervenants. 
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4 Résultats et discussion  

Dans cette partie, nous exposons les résultats des entretiens menés avec nos cinq 

intervenants. Les résultats de nos analyses sont organisés selon des axes théma-

tiques et les propos tenus par les intervenants sont résumés dans des tableaux. 

Dans un premier temps, nous présentons les quatre structures qui accueillent les 

enfants malades. Ensuite, en nous appuyant sur la littérature ainsi que sur la 

comparaison des entretiens, nous avons identifié cinq axes d'analyse visant à ré-

pondre à notre question de recherche et à nos hypothèses de départ. Nous analy-

sons les données recueillies lors des entretiens en établissant des liens avec les 

concepts théoriques mentionnés dans le cadre théorique. 

4.1 Présentation de chaque structure 

4.1.1 L’école au Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV) 

Au sein du Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV) situé à Lausanne se 

trouve un service pédiatrique. Dans ce service, plusieurs professionnels entourant les 

enfants malades se côtoient dont six enseignantes ordinaires et une enseignante spéciali-

sée. Celles-ci offrent des enseignements quotidiens aux différents enfants de la 

1HarmoS à la 12HarmoS (élèves de 4 à 16 ans) ainsi qu’au post-obligatoire si néces-

saire. 

Les enseignantes du CHUV partagent leur temps de travail entre le service de pédiatrie 

de l’hôpital et une école lausannoise à proximité. Sur le terrain hospitalier, chaque en-

seignante est affectée à un service spécifique, une unité hospitalière qui se concentre sur 

une pathologie en particulier. Ce rôle spécialisé lui attribue une responsabilité dans cette 

unité. Toutes les enseignantes assurent les objectifs d’apprentissage, les relations avec 

les enseignants ordinaires et les parents. Toutes les enseignantes participent aux col-

loques ainsi qu’au briefing avec les différents professionnels intervenants au chevet de 

l’enfant. Lors de celui-ci, les enseignantes prennent connaissance des suivis médicaux 

des enfants et peuvent ainsi organiser leur journée en fonction de qui peut bénéficier 

d’un suivi scolaire.  

Les enfants hospitalisés au CHUV viennent des cantons romands principalement. Ils 

peuvent être hospitalisés ou suivre des soins en ambulatoire et ils sont atteints de mul-
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tiples pathologies, dont beaucoup de cancer. Afin de comprendre les maladies des en-

fants, les enseignantes peuvent participer aux formations proposées au sein du centre 

universitaire et poser des questions aux médecins lors des colloques ou dans les couloirs 

de l’étage. 

Chaque enfant hospitalisé, qui est physiquement et cognitivement apte, suit un ensei-

gnement quotidien d’une durée qui varie entre dix minutes et une heure. Les cours se 

déroulent majoritairement en chambre mais peuvent aussi prendre place dans la petite 

salle de classe de l’hôpital. Les enseignantes essaient tant que possible de suivre le pro-

gramme qui est donné parallèlement dans la classe de l’enfant. Elles assurent également 

la mise en place de projets avec le service éducatif de pédiatrie afin de permettre à 

l’enfant de continuer sa scolarité. Un exemple de projet qui nous a été décrit consistait à 

concevoir un sous-main similaire à celui utilisé en classe, dans le but de favoriser le sen-

timent d’appartenance de l’enfant à sa classe en tout temps. Ce genre de projet mené au 

sein de l’hôpital à l’objectif de garder un lien avec la classe. Les services scolaires et 

éducatifs travaillent en collaboration avec les enseignants ordinaires de l’enfant.  

4.1.2 L’école aux Hôpitaux Universitaires de Genève (HUG)  

Aux Hôpitaux Universitaires Genevois, un suivi scolaire est proposé au sein de l’hôpital 

de l’enfance. Les enseignements sont dispensés par plusieurs enseignants qui partagent 

leur temps entre une institution spécialisée le matin et l’école à l’hôpital l’après-midi. 

Les enfants hospitalisés venant des cantons romands et suisses allemands, de France 

voisine ainsi que d’Afrique, via l’association Terre des Hommes, ont donc la possibilité 

de suivre un moment d’école durant l’après-midi. 

L’organisation de l’école au sein des HUG se déroule hebdomadairement. Tous les lun-

dis, les enseignants font le tour de chaque service pour de prendre connaissance des en-

fants aptes à bénéficier d’un enseignement. Durant ce repérage, les enseignants discu-

tent avec les médecins et infirmiers entourant les enfants afin d’être au courant de leur 

situation médicale. Puis, ils établissent un plan afin d’offrir au moins un moment 

d’école par semaine pour chaque enfant. 

La majorité des cours sont proposés directement en chambre mais il est également pos-

sible de rassembler certains élèves dans la classe de l’hôpital et de leur offrir un ensei-

gnement collectif si leur état de santé le permet. 
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Tout au long de la semaine, les enseignants de l’hôpital établissent un contact avec les 

enseignants ordinaires en vue de proposer des activités équivalentes au programme tra-

vaillé en classe. Ils collaborent également avec les parents lors de leurs interventions en 

chambre. 

4.1.3 L’école à domicile 

Les enfants en convalescence à la maison ou en soins ambulatoires ne peuvent pas tou-

jours suivre leur scolarité dans l’enceinte de l’école. Dans ce cas, il leur est proposé de 

suivre un enseignement à domicile. Ce dernier est donné soit par un enseignant de 

l’école soit par un professionnel externe. L’enfant malade reçoit des cours à la maison 

plusieurs fois par semaine en fonction de ses capacités et de son état physique. 

Le professionnel en charge convient, avec les enseignants ordinaires, des branches et 

des thèmes à aborder à la maison afin de suivre au plus près le programme proposé au 

reste de la classe. Le suivi scolaire à domicile permet de garder non seulement un con-

tact avec l’école mais il assure l’instruction scolaire malgré le frein de la maladie. 

Ces dernières années, grâce aux avancées technologiques, les élèves contraints de rester 

à la maison ont pu suivre les enseignements donnés en classe grâce à un robot ou un 

bras robotisé. En Suisse, il existe plusieurs robots dont Cubi, Buddy et Neo. Ces der-

niers sont utilisés avec une fonction de vidéo-conférence pour que l’élève à domicile 

puisse participer aux enseignements donnés en classe. L’engin permet à l’enfant de gar-

der un lien direct avec sa classe et ses camarades. 

4.1.4 L’école au sein de la Maison de Terre des Hommes 

La Maison de Terre des Hommes, qui se situe à Massongex (VS, Suisse), fait partie de 

l’association Terre des Hommes Valais. La Maison accueille des enfants venant majori-

tairement d’Afrique du Nord et de l’ouest atteints de différentes pathologies nécessitant 

des opérations, des traitements de longues durées ou d’autres soins proposés par le 

CHUV et les HUG. 

Les enfants sont accueillis à la Maison dès leur arrivée en Suisse jusqu’à leur hospitali-

sation. Puis, ils sont opérés et reviennent à Massongex le temps de leur convalescence. 

Ils y restent jusqu’à leur retour au pays. 
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Les enfants sont logés, nourris et soignés par des infirmiers, cuisiniers et éducateurs. 

Ces derniers s’occupent des tâches quotidiennes, du levé des enfants jusqu’au couché, 

en proposant des activités tout au long de la journée. Les plus petits enfants (1.5-6 ans) 

sont accueillis au jardin d’enfants et à l’atelier par des éducateurs et des stagiaires char-

gés de proposer un programme scolaire équivalent à la 1-2 HarmoS (élèves de 4-6 ans). 

Les éducateurs proposent également un programme scolaire aux plus grands. Ceux-ci 

sont séparés en plusieurs groupes en fonction de leur âge et leurs connaissances sco-

laires. Ils suivent des enseignements du lundi au vendredi de 9 : 30 à 11 : 00. Le bâti-

ment de l’école accueille deux classes. La classe C qui correspond à l’école primaire (7-

12 ans) et la classe E qui correspond à l’école secondaire. Celle-ci accueille tous les en-

fants de plus de 12 ans à condition qu’ils possèdent les connaissances scolaires requises 

pour le ours offert. Dans ces classes, deux éducateurs sont à la charge des enseigne-

ments et proposent des cours en français sur les branches dites « de base », soit le fran-

çais, les mathématiques, les sciences, ainsi que des branches secondaires comme le des-

sin et la musique. 

À la Maison, les enfants viennent de milieux très différents. Certains sont scolarisés 

dans leur pays d’origine et d’autres n’ont aucun antécédent scolaire. Afin de connaître 

leur niveau, les éducateurs font passer un test diagnostic aux enfants à leur arrivée. Ce-

lui-ci permet de connaître rapidement le niveau en français (conjugaison et grammaire) 

et en mathématiques des nouveaux arrivants. 
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4.2 Analyse thématique 

4.2.1 Axe 1 : les apports du suivi scolaire dans la vie d’un enfant malade 

P1 

(CHUV) 

P2 

(CHUV) 
P3 (HUG) 

P4 (Ens. à do-

micile) 
P5 (TdesH) 

Le suivi scolaire 

permet de réduire les 

angoisses concernant 

les risques d’échec 

scolaire.  

Le suivi scolaire per-

met à l’enfant de gar-

der un lien avec sa vie 

d’avant et d’éviter de 

ressentir un abandon. 

De plus, cela permet 

d’avoir toujours un 

élément en commun 

avec les copains restés 

à l’école.  

Le suivi scolaire 

permet de ne 

pas perdre le fil 

de ce qui est fait 

à l’école.  

Les moments 

d’école propo-

sés permettent 

aux enfants de 

créer des liens 

et d’être 

qu’entre grands 

durant un mo-

ment de la jour-

née.  

En analysant les réponses amenées par les différentes personnes interviewées, nous nous 

rendons compte qu’elles divergent selon le type de structure. En effet, les deux struc-

tures hospitalières (CHUV et HUG) mettent en avant l’apport d’un suivi scolaire du 

point de vue des apprentissages : l’apport du suivi scolaire est au bénéfice des apprentis-

sages et a pour rôle de ne pas mettre en péril la scolarité des enfants. 

P2 : « Cela calme les angoisses du type « je vais rater mon année » même si nous ne 

voyons les enfants qu’une fois par semaine ». 

Les propos évoqués par les professionnels interrogés rejoignent les éléments mis en 

avant dans notre cadre théorique. En effet, Terrat (2017) déclare que les enseignants du 

cadre hospitalier font tout pour que les enfants puissent reprendre leur scolarité dans les 

meilleures conditions. 

Le maintien de la scolarité d’un enfant atteint de maladie est crucial car l’école occupe 

une place centrale dans sa vie. Le diagnostic peut susciter des craintes quant à sa réus-

site scolaire. 
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En maintenant son parcours éducatif, l’enfant est rassuré quant à ses éventuelles craintes 

d’échouer ou de prendre du retard. Blanc (2014) écrit qu’une hospitalisation ne devrait 

ni être un frein à la scolarisation ni représenter un obstacle à la réussite scolaire. De 

plus, selon Marcucci-Hilaire et ses collègues (2019), l’école est source de mission afin 

de minimiser l’anormalité que vit l’enfant. S’assurer qu’il maintienne un lien avec sa 

scolarité devient donc un apport primordial de la part de l’école à l’hôpital. Ainsi, le 

rôle des professionnels éducatifs dans ces structures hospitalières est de fournir un en-

seignement le plus proche possible de ce qui est fait dans leur classe ordinaire. 

En parallèle, les enseignants des deux autres structures mettent en avant le côté relation-

nel qu’apporte le suivi scolaire. Ils insistent sur le fait que l’école crée et maintient un 

lien avec les autres enfants, malades ou sains. 

P3 : « Toujours garder un lien, ne serait-ce qu’avec l’école, de pouvoir lui donner des nou-

velles de comment ça se passe. Et aussi de ne pas lui laisser ressentir ce sentiment 

d’abandon ». 

Ce maintien du lien social est également confirmé par la théorie. C’est Rollin (2013) qui 

explique que les enseignants essaient de mettre en place des projets qui permettent aux 

enfants malades de garder du lien avec leurs camarades. Bouchard (2010), lui, explique 

que l’hospitalisation risque d’isoler complètement l’élève de son cercle social. L’école 

prend, dans ce cas, un rôle de socialisateur en sollicitant l’enfant pour garder ou créer 

des liens avec d’autres enfants. 

Par ailleurs, la mise en avant de l’école comme projet de normalité qui donne de 

l’espoir, élément très présent dans nos lectures, n’est relevée directement que par les en-

seignantes du CHUV. Nous pouvons tirer de leurs propos que l’école a des apports posi-

tifs sur l’enfant malade et que le maintien de sa scolarité lui permet de garder un lien di-

rect avec sa normalité. 

P1 : « C’est un peu notre objectif phare. [𝑙𝑒 𝑙𝑖𝑒𝑛 𝑎𝑣𝑒𝑐 𝑠𝑒𝑠 𝑐𝑎𝑚𝑎𝑟𝑎𝑑𝑒𝑠 𝑑𝑒 𝑐𝑙𝑎𝑠𝑠𝑒] (…) et 

notre souci à nous, c’est qu’ils ne soient pas oubliés à l’école. (...) Parce que l’enfant a be-

soin du lien avec ses copains, il a besoin de se sentir, qu’il y ait un « après » hospitalisa-

tion, qu’il va retourner à l’école, qu’il est attendu à l’école ». 

Les enseignantes du CHUV expliquent l’importance qu’elles portent à mener des pro-

jets pour garder le lien avec la classe. 
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Pour elles, l’école permet à l’élève de se sentir vivant et d’anticiper une vie post-

maladie. Nous sommes surprises que ce propos ne soit pas revenu dans les trois autres 

interviews. Pourtant, le thème de l’école porteuse d’espoir était au centre de nos lec-

tures. Notamment dans le travail de Marcucci-Hilaire et ses collègues (2019) qui dit 

« l’école devient un symbole aux multiples facettes ; normalité, liberté d’apprendre, de 

sortir de sa chambre d’hôpital » (p.213). Nous sommes de l’avis que les autres struc-

tures ne s’opposent pas à cette idée, mais la décrit indirectement dans les interviews ; 

comme lorsqu’ils évoquent l’importance de garder un contact avec la classe. 

4.2.2 Axe 2 : les impacts de la maladie sur les apprentissages 

P1 (CHUV) P2 (CHUV) P3 (HUG) 
P4 (Ens. à do-

micile) 
P5 (TdesH) 

Les répercussions dues aux 

maladies dépendent de ces 

dernières. Elles peuvent 

avoir des impacts sur les 

réussites scolaires (être 

promu ou non à l’année 

suivante). 

Les maladies 

ont des réper-

cussions sur la 

motivation des 

élèves. 

La maladie a 

des impacts sur 

la motricité et le 

niveau de con-

centration de 

son élève. 

Pas mentionné. 

Dans l’analyse de cette question, nous soulignons une intéressante diversité quant aux 

réponses apportées par les personnes avec qui nous nous sommes entretenues. En effet, 

dans les 3 structures où les personnes ont répondu, nous soulevons trois niveaux diffé-

rents sur lesquels la maladie a potentiellement des répercussions ; le niveau scolaire, 

motivationnel et physique. 

Premièrement, nous abordons l’impact de la maladie sur le niveau scolaire des élèves. 

Ces propos ont été tenus par les intervenantes du CHUV. Lorsque nous leur avons posé 

cette question, elles ont dans un premier temps répondu que les impacts variaient selon 

les maladies sans donner plus d’informations. 
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Quels sont les impacts des malades sur les apprentissages ? 

P1 : « Ça dépend des maladies ». 

P2 : « On peut répondre : à tout  [la maladie a un impact sur tout]! 

Ça [𝑙𝑒𝑠 𝑖𝑚𝑝𝑎𝑐𝑡𝑠 𝑑𝑒 𝑙𝑎 𝑚𝑎𝑙𝑎𝑑𝑖𝑒] peuvent par exemple les mettre en échec pour l’année 

scolaire ». 

À travers ces propos, nous pouvons discerner une éventuelle difficulté à répondre à la 

question. Les impacts spécifiques peuvent varier d’une pathologie à une autre. Pourtant, 

l’échec scolaire est une répercussion probable dans tous les cas. Cela est soutenu par 

une étude menée au Cameroun par Pondy Ongotosoyi et son équipe (2016) qui relève 

que 27 % des élèves hospitalisés ont redoublé au moins une année scolaire. On pourrait 

donc réduire cet impact en proposant un suivi scolaire adapté à la situation médicale de 

chaque élève atteint d’une maladie grave. 

Suite à notre entretien avec la coordinatrice de l'école à l'hôpital du CHUV, il ressort 

que l'adaptation des enseignants et de l'établissement est essentielle. En s'ajustant à la si-

tuation et aux besoins des élèves, les enseignants peuvent rassurer ces derniers quant à 

d'éventuels échecs scolaires.  

Dans un second temps, l’impact sur le niveau motivationnel de l’élève est décrit par 

l’enseignante spécialisée des HUG.  

P3 :  « J’ai une jeune actuellement qui peut être au fond du lit, vraiment pas en forme, mais 

dès que j’arrive elle se lève, car elle veut aller à l’école et d’un autre côté j’ai ce jeune qui 

est bloqué au lit et qui ne veut pas bouger. Dans ce cas-là, c’est aussi à nous de trouver une 

motivation ». 

Dans le discours de l’enseignante spécialisée des HUG, on soulève deux cas de figure 

différents. Le premier est une élève qui montre une motivation intrinsèque et qui trouve 

une raison à poursuivre sa scolarité. Le second cas est l’opposé du premier. L’enfant su-

bit sa maladie et ne montre aucun intérêt et motivation à faire de l’école. Dans cette si-

tuation, la motivation doit être stimulée par l’enseignant à son chevet.  

Dans le cadre théorique, nous avons mentionné le réflexe naturel de chaque enfant ma-

lade à se construire un imaginaire expliquant leur situation médicale. 
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Ils se composent une nouvelle réalité pour donner sens à leur état « faire coller la réalité 

de la maladie à la logique de la théorie qu’il [l′enfant] a échafaudée » (Bourdon et al., 

2007, p.183). Les deux cas de figure présentés symbolisent les propos de ces auteurs. En 

effet, la vision de l’enfant sur sa nouvelle réalité, qu’elle soit positive ou négative, va 

avoir un impact sur la manière d’appréhender les activités qui lui sont proposées, no-

tamment scolaires. 

Finalement, c’est au niveau physique que l’enfant peut être touché par les impacts de sa 

maladie. L’enseignant à domicile est la personne qui nous a donné la réponse la plus 

précise quant aux répercussions aperçues chez son élève.  

P4 :  « Alors, la première chose que j’ai remarqué chez elle, c’était la lenteur de l’écriture. 

Elle avait eu, je pense, des difficultés de motricité. [… ] La fatigue, forcément à ça qui 

s’ajoute. Et puis c’est vrai, j’avais l’impression de répéter un peu plus que d’habitude ». 

Nous souhaitons souligner l’interdépendance de ces différents impacts car ils ont une in-

fluence les uns sur les autres. Par exemple, la peur d’échouer à l’école peut être ampli-

fiée par les changements physiques vécus par l’élève, ce qui peut, à son tour, avoir des 

répercussions sur son moral et sa motivation. De plus, nous reconnaissons que chaque 

établissement hospitalier accueille un large éventail d’enfants atteints de diverses patho-

logies qui ont des impacts physiques, cognitifs et psychologiques distincts. Ils peuvent 

affecter chaque enfant d’une manière différente, ce qui demande une approche indivi-

dualisée pour répondre à leurs besoins spécifiques. Il est donc essentiel de prendre en 

compte ces multiples facteurs afin de proposer un suivi scolaire adapté à la situation 

spécifique de chaque enfant. 
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4.2.3 Axe 3 : le rôle des enseignants 

P1 (CHUV) P2 (CHUV) P3 (HUG) 
P4 (Ens. à do-

micile) 
P5 (TdesH) 

Les enseignantes passent 

dans les services afin de 

prendre connaissance des 

enfants qui vont recevoir un 

suivi scolaire. Elles partici-

pent également aux col-

loques avec les médecins. 

Finalement, elles donnent 

les cours et se mettent en 

relation avec les établisse-

ments ordinaires des en-

fants. 

Les enseignants 

s’occupent de 

passer dans les 

services afin de 

voir quels en-

fants sont en 

mesure de rece-

voir un suivi. Ils 

donnent les 

cours et pren-

nent contact 

avec les ensei-

gnants ordi-

naires pour être 

au courant du 

programme 

initial qu’ils 

essaient ensuite 

de suivre. 

L’enseignant 

s’occupe majo-

ritairement des 

branches princi-

pales. Il com-

munique avec 

l’enseignante 

titulaire pour 

savoir ce qu’il 

doit faire et 

adapte le maté-

riel qu’elle lui 

partage afin 

qu’il soit effi-

cace pour son 

élève. 

Les éducateurs 

ont plusieurs 

rôles qui tou-

chent au bien-

être des enfants 

(enseignement, 

soins de bases, 

tâches ména-

gères…). 

Pour ce troisième axe, nous pouvons constater que les rôles entrepris par les profession-

nels diffèrent d’une structure à l’autre, mais certains points se rejoignent également. 

Premièrement, nous remarquons que les enseignants du CHUV, des HUG et à domicile 

prennent régulièrement contact avec l’enseignant ordinaire de l’élève afin de suivre le 

programme de la classe. 

 

P1 : « J’appelle d’abord le doyen, j’avertis que je vais me mettre en lien avec l’enseignant, 

et puis après, ça se passe normalement très bien. Avec la majorité des enseignants, on leur 
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demande de nous dire quels sont les thèmes, qu’est ce qui est fait en classe, pour qu’on 

puisse faire au plus près de ce qui est fait en classe ». 

Un point théorique expliqué plus haut confirme que les enseignants à l’hôpital doivent 

suivre ce qui se fait dans la classe ordinaire de l’enfant. Ces propos sont tenus par Willi 

et Veillard (2019) qui expliquent que la mission de chaque enseignant est de favoriser le 

retour à l’école de l’élève. Ainsi, si l’enfant, lors de son hospitalisation, a bénéficié de 

cours portant sur les mêmes apprentissages que ses camarades de classe, sa réinsertion 

sera facilitée et il pourra poursuivre sa scolarité sans risque de redoublement. 

Un autre point partagé par les intervenants du CHUV, des HUG et de la Maison Terre 

des Hommes se rejoint. Il s’agit de l’étroite collaboration entre les enseignants des 

structures et le personnel soignant. En effet, les enseignants du CHUV et des HUG sont 

contraints de passer dans les différents services afin de prendre connaissance des enfants 

présents dans le service pour ensuite planifier l’emploi de la journée puisque les patients 

changent chaque jour. 

P3 : « On fait la tournée de tous les services et on remplit des fiches en fonction des ser-

vices : la médecine générale, l’orthopédie, les soins intensifs, la chirurgie, la médecine 

psychiatrique et l’oncologie dans lequel on va tous les jours, car c’est des élèves qui par-

tent et reviennent quand ils ont leurs traitements […]. Ensuite, on répartit les élèves entre 

le secondaire 1 et 2 primaire. Puis, avant de prendre chaque élève, on va demander la vali-

dation des médecins ». 

L’éducateur de Terre des Hommes collabore également avec les médecins de la fonda-

tion puisque c’est à lui de transmettre les soins que les enfants ont reçus durant la nuit. 

De plus, il reçoit les informations quant à l’état de santé des petits patients de la part des 

médecins et c’est également eux qui décident de la date de fin de séjour des enfants. 

Chaque matin, les éducateurs et les médecins ont un colloque avant le début de l’école 

qui permet à chacun d’être à jour sur l’état de santé des enfants. 

P4 : « Ensuite, nous montons tous à la maison pour 9 heures, car à ce moment-là j’ai la 

réunion avec l’éducateur·trice de la maison, la secrétaire du bureau et l’infirmier. C’est le 

moment où l'on transmet les informations telles que qui a un rendez-vous médical, qui doit 

partir à la maison (chez papa et maman), quels bagages on doit préparer ». 

Ainsi, la collaboration entre les professionnels responsables de la santé et de l’éducation 

des enfants malades est importante comme le précise Terrat (2017) qui indique que la 
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scolarité de l’enfant gravement malade peut être soumise à l’avis des médecins. En re-

vanche, l’enseignant à domicile n’a pas de contact avec le personnel soignant de son 

élève et ce sont les parents qui transmettent les informations importantes. 

Finalement, chaque propos des intervenants rejoint les propos de Blanc (2014) qui ex-

plique que l’enseignant doit tenir compte des répercussions liées aux maladies et aux 

traitements sur les apprentissages des élèves pour proposer un enseignement adapté. 

Ainsi, chacun s’adapte à l’élève à qui le cours va être donné. Les modalités, les lieux, le 

temps et les activités sont sélectionnés en fonction de l’état de santé des élèves. 

P1 : « Les cours sont adaptés à l’état de santé de l’enfant. Donc, ça peut être de 10 mi-

nutes, à une heure et plus ». 

4.2.4 Axe 4 :  la collaboration des enseignants avec les autres acteurs entourant l’enfant 

lors de sa maladie 

P1 

(CHUV) 

P2 

(CHUV) 
P3 (HUG) 

P4 (Ens. à domi-

cile) 
P5 (TdesH) 

Les enseignants établis-

sent un contact avec la 

direction et les ensei-

gnants de l’école or-

dinaire, par 

l’intermédiaire des pa-

rents. Ils collaborent 

aussi avec le corps mé-

dical et l’espace éduca-

tif en fixant des objec-

tifs visant à alléger le 

temps d’hospitalisation 

de l’enfant. 

Les enseignants 

prennent contact 

avec les ensei-

gnants ordinaires 

de l’enfant, seu-

lement avec 

l’accord des pa-

rents. Ils collabo-

rent également 

avec le personnel 

médical. 

L’enseignant a dû 

gérer la relation 

avec les parents 

qui a changé, en 

entrant dans leur 

intimité familiale. 

Il collabore avec 

la titulaire de 

classe quant aux 

contenus qu’il 

doit enseigner. 

Les éducateurs n’ont 

aucun contact avec 

les écoles des en-

fants séjournant à la 

Maison. Ils collabo-

rent entre profes-

sionnels au sein de 

la Maison  concer-

nant les contenus 

enseignés et l’état de 

santé des enfants. 

En analysant les réponses, nous soulignons l’importance que trois structures donnent 

aux parents. Une de nos hypothèses portait sur l’importance de la collaboration avec 
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l’enseignante ordinaire, pourtant nous avons omis de mentionner l’important rôle que 

les enseignants attribuent aux parents concernant le suivi scolaire de leur enfant. 

P1 : «  Il y a des parents qui préfèrent faire par eux même. Parce que ce qui est important 

ici, c’est que l’enfant, c’est pas seulement un enfant malade, il faut qu’ils retrouvent le lien 

à aller à l’école, le lien avec les enseignants. C’est quelque chose que les parents maîtri-

sent. Il se passe tellement de trucs ici, que les parents se mettent en retrait, par contre tout 

ce qui est école, il faut aussi qu’on les rende acteurs de ce moment-là. Donc ils sont aussi 

contents d’être en lien avec l’enseignant et de voir ce qu’on peut faire ». 

Dans le cadre théorique, nous avons souligné le bouleversement que toute la famille vit 

lors de la maladie de l’enfant. Pourtant, dans cet état de crise, l’école est source de nor-

malité et l’enfant n’est pas le seul à avoir besoin de l’école dans son processus de guéri-

son. Les parents aussi car cela leur permet de se remettre dans leur position initiale de 

parents. Dans le témoignage des personnes travaillant au CHUV, nous retenons la né-

cessité que les parents manifestent de l’intérêt à participer au projet scolaire de leur en-

fant pendant sa maladie car c’est dans un environnement inconnu que la famille est pro-

pulsée. Les parents peuvent rapidement se sentir déconcertés et mis de côté devant 

l’étrangeté de la situation. Toutefois, l’école, est un élément connu et fait partie de la vie 

« normale » de leur enfant. C’est dans ses moments, qu’ils ont la possibilité de montrer 

un certain sens de contrôle quant à la situation.  

Cependant, la collaboration entre les enseignants ordinaires et ceux de l’hôpital ne peut 

pas se faire sans l’accord des parents. Sans celui-ci, la mise en place du projet serait 

compliquée. 

P3 : «  En revanche, nous devons être attentifs à demander aux parents l’autorisation de 

prendre contact avec l’établissement, car certains parents ne veulent pas annoncer que leur 

enfant est dans une situation comme celle-ci ». 

Au sein des structures hospitalières, l’idée de la responsabilité partagée entre les parents 

et les enseignants dans l’éducation des enfants est présente. Malgré tout, ce sont les pa-

rents qui ont le dernier mot concernant les décisions éducatives. Nous avons abordé la 

question du refus scolaire, venant de la part des parents, avec les deux structures hospi-

talières (CHUV et HUG). 

Elles ont toutes les deux souligné le fait que la scolarité était un droit de l’enfant écrit 

dans la Confédération suisse (1999) : « les cantons pourvoient à un enseignement de 
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base suffisant ouvert à tous les enfants » (Art. 62, al. 1 et 2) Par conséquent, les parents 

n’auraient pas le droit, légalement, de refuser un suivi scolaire lors de l’hospitalisation 

de leur enfant. 

P2 : « Et on s’était posé la question de l’obligation scolaire ici. Parce qu’on se disait, si le 

médecin dit : « Oui. L’enfant est en mesure de suivre l’école » alors qu’il devrait suivre 

l’école. Et ce n’est pas aux parents de dire oui ou non. Et puis finalement, on voit qu’en 

discutant, c’est quelque chose qui fonctionne assez bien. Mais c’est vrai, que si les parents 

refusent vraiment, à un moment donné, il faudra leur expliquer qu’il y a quand même une 

obligation scolaire et que c’est plutôt une chance ». 

Toutefois, le CHUV et les HUG nous ont expliqué que cette situation était rare et que 

les parents comme les enfants étaient majoritairement favorables au suivi scolaire pro-

posé. 

Une fois l’accord des parents, les enseignants prennent contact avec les enseignants or-

dinaires et la collaboration professionnelle peut se mettre en place. Dans la plupart des 

cas, les enseignants ordinaires transfèrent le travail effectué en classe aux pédagogues 

de l’hôpital. Ensemble, ils se mettent d’accord sur le travail à prioriser, au vu des capa-

cités de l’enfant. Le contact est majoritairement fait par courriel ou téléphone. La direc-

tion de l’établissement est aussi mise au courant afin de faciliter les relations et la com-

munication.  

Seule la structure hospitalière de Terre des Hommes n’a pas de contact direct avec les 

enseignants ordinaires des enfants séjournant à Massongex.  

P5 : « Non, il n’y a pas de suivi. Nous ce qu’on fait quand les enfants partent c’est qu’on 

leur fait un dossier avec tous les exercices qu’ils ont fait et on rajoute des choses s’ils veu-

lent poursuivre chez eux, car on sait qu’ils n’ont pas l’opportunité d’imprimer ou d’avoir 

des ressources ». 

Il est important de mentionner que le suivi scolaire proposé à la Maison Terre des 

Hommes n’est pas officiel. Les éducateurs ne suivent aucun programme. Ils proposent 

des activités avec du matériel récupéré ou trouvé sur internet. 

Néanmoins, l’éducateur nous a expliqué que dans certaines situations, les enfants sui-

vent une formation post obligatoire dans leur pays. Dans ces cas de figure, c’est l’enfant 

qui est en contact direct avec ses formateurs.  
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P5 : « Parfois, certains enfants sont en bachelor ou en master alors l’école du pays envoie 

directement du travail pour eux ». 

Il est intéressant de constater que seuls la structure hospitalière du CHUV et l’éducateur 

de la Maison Terre des Hommes mentionnent une bonne collaboration avec le corps 

médical. Philippe Blanc (2014 ) est de l’avis qu’une des caractéristiques principales de 

l’enseignant à l’hôpital est son aptitude à tenir compte des aspects liés aux soins et aux 

thérapies.  

P1 : « On peut participer aux formations, et on peut aussi en demander. Par exemple, pour 

la drépanocytose, pour nous c’était un peu obscur. On a demandé au médecin qu’ils vien-

nent nous expliquer. Ils font ça super volontiers, si on arrive à trouver le temps. La muco, 

la même chose, parce qu’il y a ces nouveaux traitements que je ne comprenais pas. Et puis 

les impacts que ça peut avoir sur le quotidien ou la vie à l’école. Ici, il y a toute sorte de 

formation, on peut y aller si on veut ». 

Les propos de l’intervenante du CHUV symbolisent bien le discours de Philippe Blanc. 

Grâce à la collaboration avec le corps médical, le corps enseignant peut adapter ses in-

terventions pour proposer un suivi le plus bénéfique à chaque enfant.  
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4.2.5 Axe 5 : la modalité des cours proposés 

P1 

(CHUV) 
P2 (CHUV) P3 (HUG) 

P4 (Ens. à do-

micile) 
P5 (TdesH) 

Enseignement à tous les 

enfants une fois par jour  

Durée des cours qui varie 

entre 10 minutes à une 

heure en fonction de l’état 

de santé de l’enfant 

Cours particulier en 

chambre la majeure partie 

du temps 

Enseignement basé sur les 

branches de bases 

Tournée dans chaque ser-

vice tous les matins pour 

prendre connaissance des 

enfants présents 

Enseignement 3 

fois par semaine 

Durée des cours 

de 15 à 45 mi-

nutes 

Majorité des 

cours en 

chambre 

Enseignement 

basé sur les 

branches de 

bases 

Prise en charge 

des enfants 4 

jours après leur 

arrivée 

4 périodes par 

semaine 

Cours de 45 

minutes 

Cours donné à 

domicile et sou-

vent en chambre 

Enseignement 

des branches 

principales 

Cours de 2 

heures du lundi 

au vendredi 

Cours donné 

dans la salle de 

classe 

Enseignement 

du français, 

dessin, histoire, 

géographie, 

couture, chant, 

mathématiques, 

arabe, sciences, 

l’anglais et des 

MITIC 

Pour cet axe, nous allons aborder cinq thématiques différentes : la fréquence, la durée et 

la modalité des cours, les branches enseignées et le délai d’attente avant de recevoir un 

enseignement. 

Pour commencer, nous remarquons que la fréquence des cours que reçoivent les enfants 

malades dans les différentes structures diverge. En effet, les enfants du CHUV et de la 

Maison Terre des Hommes bénéficient chaque jour d’un moment d’enseignement alors 

qu’au HUG ou à domicile la fréquence des cours est moins importante. 
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P1 : « Normalement on les voit tous les jours ». 

P3 : « Nous essayons de voir les élèves le plus souvent possibles pour eux, mais également 

pour nous suivant le nombre d’enfants que nous avons. En moyenne, nous voyons chaque 

enfant 3 fois par semaine ». 

La fréquence des cours donnés par les enseignants des quatre institutions sélectionnées 

varie en fonction du temps qu’ils ont à disposition pour l’école mais également en fonc-

tion du nombre d’enfants présents. Il en va de même pour la durée des cours. Ceux don-

nés au CHUV et au HUG varient de dix minutes à une heure pour les enfants qui sont en 

bonne forme. Le temps des enseignements dépend des capacités de l’enfant en fonction 

des répercussions qu’engendrent les traitements sur ses apprentissages. Comme le déve-

loppe Viens (2013), un enfant malade est souvent plus rapidement fatigué qu’un élève 

ordinaire. Il est donc important de le prendre en compte et d’adapter le temps des cours 

en conséquence. 

En revanche, la durée des cours donnés à domicile et à Terre des Hommes est fixe et ne 

change pas en fonction de l’état de santé de l’enfant. Cela est certainement dû au fait 

que les enfants de Terre des Hommes et l’élève suivie par notre enseignant à domicile 

reçoivent un enseignement durant leur période de convalescence, moment où les traite-

ments et leurs répercussions diminuent petit à petit. 

P4 : « Le moment d’école est de 9 : 30 à 11 : 00 ». 

Concernant la modalité des cours proposée par les différentes structures, les enfants 

dans les deux hôpitaux reçoivent principalement des cours individuellement et qui se 

déroulent dans leur chambre, car ils ne sont souvent pas en mesure de se déplacer. C’est 

également le cas pour les cours dispensés par l’enseignant à domicile. A contrario, les 

enfants de la Maison Terre des Hommes sont rassemblés dans une salle de classe com-

mune. 

P1 : « Je dois dire qu’au CHUV la plupart des enfants on les voit en chambre, parce qu’ils 

sont souvent isolés ». 

P3 : « La grosse majorité se fait en chambre, mais dès que c’est possible nous essayons de 

les faire venir ici (dans la salle de classe) ». 
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La situation vécue par les enseignants des hôpitaux et l’enseignant à domicile rejoint les 

propos de Terrat (2017) qui déclare qu’un espace éducatif devrait être présent dans les 

structures hospitalières mais que la majorité des cours est souvent dispensée en 

chambre, car l’état de santé des enfants n’est pas assez bon pour qu’ils se rendent dans 

le lieu initialement prévu aux enseignements. 

Nous abordons maintenant la thématique des disciplines enseignées. Pour ce point 

quatre intervenants sur cinq (P1 à P4) basent principalement leurs enseignements sur les 

branches principales et ces propos sont en accord avec les points de notre cadre théo-

rique. Effectivement, Terrat (2017) indique que les enseignants font leur possible pour 

permettre un retour en classe idéal. Ainsi, les enseignants qui accompagnent les enfants 

malades se basent sur les cours de base, comme le français, les maths et les langues afin 

de faciliter le retour en classe. 

P4 : « J’ai mis vraiment l’accent sur les maths, principalement. Le français, elle est excel-

lente. Et l’allemand, pour les sujets qui étaient à maîtriser pour la fin de la 7èmeannée ». 

À la Maison Terre des Hommes, l’enseignement couvre toutes les disciplines scolaires. 

Etant donné que les enfants présentent des niveaux variés et n’ont pas de lien avec leurs  

programmes scolaires dans leur pays d’origine, chaque apprentissage est réalisé dans le 

but de confronter les élèves à de nouvelles idées et cultures, favorisant ainsi l’ouverture 

d’esprit. De plus, l’éducateur s’efforce de présenter les différences culturelles afin 

d’enrichir davantage les discussions. 

P5 : « J’essaie de faire des cours qui ouvrent leur esprit. En français par exemple, j’aime 

bien faire des débats sur des sujets de société comme la place de la femme, le mariage. 

Comme il y a parfois des adultes, c’est intéressant de comparer les différences de vies. 

C’est un moment d’échange où ils apprennent ». 

Pour terminer, nous allons comparer le délai d’attente avant de recevoir un suivi sco-

laire. Nous remarquons donc que le délai d’attente au CHUV est très court puisque les 

enseignantes font la tournée des services tous les matins alors qu’au HUG le délai 

d’attente est plus long. En effet, les enfants patientent en moyenne 4 jours entre le mo-

ment où ils entrent à l’hôpital et le moment où ils voient les enseignants. 
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P3 : « Nous faisons la tournée tous les lundis donc si un enfant arrive un mardi il va at-

tendre 7 jours, mais en règle générale ils sont pris en charge après 4 jours environ. La 

prise en charge est indépendante de la durée du séjour sauf si on a déjà beaucoup 

d’enfants et que nous savons qu’un enfant reste que deux jours, il se peut que nous ne le 

prenions pas en charge ». 

La proposition du suivi scolaire en Suisse romande semble plus efficace et se met plus 

rapidement en place qu’en France. Effectivement, d’après Terrat (2017) les enfants peu-

vent bénéficier d’un moment d’école si une hospitalisation dure plus de quinze jours ou 

si l’enfant est contraint de revenir régulièrement, notamment lors de maladie chronique. 

Au CHUV et au HUG, le suivi scolaire est indépendant de la durée de l’hospitalisation. 
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5 Synthèse 

Dans cette partie, nous faisons une synthèse des points principaux de l’analyse de don-

nées exposées en revenant sur nos hypothèses. 

5.1 Points principaux de l’analyse 

Les résultats de notre analyse révèlent des éléments essentiels qui s’alignent avec notre 

cadre théorique. Parmi les thèmes abordés dans notre recherche, on retrouve la signifi-

cation de l'école en tant que vecteur de normalité, les impacts visibles et invisibles de la 

maladie ainsi que les rôles des enseignants et leur collaboration cruciale avec les divers 

acteurs impliqués dans le bien-être de l’enfant. 

5.1.1 L’école comme source de normalité et de socialisation dans la vie de l’enfant.   

L’école joue un rôle crucial dans la vie d’un enfant malade en répondant à son besoin de 

normalité. Les structures hospitalières, telles que le CHUV et les HUG, reconnaissent 

l’importance du suivi scolaire pour les apprentissages afin de ne pas compromettre la 

réussite des enfants. Les professionnels interrogés soulignent que le suivi scolaire apaise 

les angoisses des enfants concernant la poursuite normale de leur année. Ils font tout 

leur possible pour permettre aux enfants de reprendre leur scolarité dans les meilleures 

conditions. 

Les enseignantes du CHUV soulignent spécifiquement l’importance de l’école comme 

projet de normalité et d’espoir. Elles mènent des projets visant à maintenir le lien avec 

la classe, permettant ainsi à l’élève de se sentir vivant et d’anticiper une vie après la ma-

ladie.  

L’éducateur de Terre des Hommes et l’enseignant à domicile mettent en avant le rôle re-

lationnel que l’école joue dans la création et le maintien des liens avec les autres en-

fants. Cela permet de prévenir le sentiment d’abandon et d’isolement social que peut en-

traîner l’hospitalisation. L’école joue ainsi un rôle de socialisateur en favorisant les liens 

entre les enfants. 

Il est important de noter que les autres structures ne s’opposent pas à cette idée mais 

l’expriment de manière indirecte en soulignant l’importance de garder un contact avec 

la classe. 
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Il apparaît donc que l’école joue un rôle essentiel dans la réponse au besoin de normalité 

de l’enfant malade, tant du point de vue des apprentissages que sur le plan social. 

L’hypothèse 5 « l’école à l’hôpital et dans d’autres structures accueillant des enfants 

malades donne de l’espoir et un sentiment de normalité à l’enfant malade » est ainsi va-

lidée par le fait que l’école relève de la vie normale d’un enfant. Une précision supplé-

mentaire est apportée par les interviewés sur le rôle important que joue l’école sur le cô-

té social de l’hospitalisation. 

5.1.2 Les impacts visibles et invisibles de la maladie  

L’analyse des réponses des personnes interrogées met en évidence l’importance de 

prendre en compte tous les impacts de la maladie, qu’ils soient visibles ou invisibles, 

ainsi que ceux liés aux difficultés de la situation. Dans notre analyse, nous constatons 

que chaque structure s’est positionnée sur un impact spécifique de la maladie et il 

semble évident que les pathologies et leurs traitements ont des répercussions sur trois 

niveaux simultanément : le niveau scolaire, motivationnel et physique.  

Les personnes du CHUV ont souligné les répercussions cognitives, mettant en avant le 

risque d’échec pour les élèves hospitalisés. L’établissement hospitalier doit donc propo-

ser un suivi scolaire adapté à la situation médicale de chaque enfant pour réduire cet 

impact. 

L’enseignante spécialisée des HUG a mis en évidence l’impact motivationnel que joue 

la maladie sur les élèves atteints de maladies graves. Certains montrent une motivation 

intrinsèque à continuer leur scolarité tandis que d’autres peuvent manquer de motivation 

en raison de leur état de santé. Dans ces cas, l’enseignant joue un rôle essentiel pour 

stimuler la motivation de l’élève. 

Finalement l’enseignant à domicile a observé les répercussions physiques de la maladie 

sur son élève, telles que la lenteur d'écriture, la fatigue et la perte de motricité. 

En considérant ces différents points de vue, il devient évident que la maladie a un im-

pact simultané sur les trois niveaux. Ces répercussions sont interconnectées et peuvent 

se renforcer mutuellement. Par exemple, les changements physiques peuvent influencer 

la motivation de l’élève, qui à son tour, peut avoir un impact sur ses performances sco-

laires. 
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Notre hypothèse 4 « la maladie a un fort impact cognitif sur les performances de 

l’enfant » est validée par les données de notre analyse. Pourtant, celle-ci a relevé deux 

niveaux d’impacts de la maladie que nous n’avions pas pris en considération lors de la 

rédaction des hypothèses. Il s’agit des conséquences motivationnelles et physiques. 

5.1.3 Le rôle des enseignants 

Pour le troisième axe d’analyse, nous pouvons constater que les rôles des enseignants 

sont perçus de manière différentes mais certains points se rejoignent. Le point commun 

que nous voulons souligner est le rôle d’accompagnement des élèves jusqu’à leur retour 

en classe ordinaire. 

Les enseignants du CHUV et des HUG ainsi que l’enseignant à domicile maintiennent 

un contact régulier avec les enseignants ordinaires de l’enfant malade. Leur objectif est 

de faciliter leur réinsertion scolaire sans trop grand risque de redoublement.  

Une collaboration étroite entre les enseignants des structures hospitalières et le person-

nel soignant est également soulignée comme étant un rôle important des enseignants. 

Ceux du CHUV et des HUG doivent se rendre dans les différents services pour prendre 

connaissance des enfants présents et planifier leur emploi du temps car les patients 

changent quotidiennement. De même, l’éducateur de la Maison Terre des Hommes col-

labore avec les médecins pour transmettre les soins prodigués aux enfants et recevoir 

des informations sur leur état de santé. Ainsi, les enseignants adaptent les modalités 

d'enseignement en fonction de l’état de santé de chaque élève, en sélectionnant les lieux, 

le temps et les activités appropriés. Cette approche intégrée vise à garantir la continuité 

de la scolarité des enfants malades et à favoriser leur réussite scolaire malgré les obs-

tacles liés à leur état de santé. 

Par conséquent, notre hypothèse 1 « le rôle des enseignants de l’hôpital et des autres 

structures accueillant des enfants malades est de permettre un retour à une scolarité 

normale la plus aisée possible » est validée par notre analyse de données. 

5.1.4 La collaboration entre les professionnels entourant l’enfant  

L’importance de la collaboration dans le but d’assurer le bon déroulement du suivi sco-

laire des enfants malades est analysée dans notre quatrième axe. 
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Nous avons relevé, à partir des données d’analyse, une collaboration avec l’enseignant 

ordinaire, le corps médical et les parents. Ces derniers jouent un rôle essentiel dans le 

suivi scolaire de leur enfant car ils sont les mieux placés pour maintenir le lien avec 

l’école et les enseignants ordinaires. Ils ont une connaissance approfondie de leur enfant 

et montrent souvent le désir de participer activement au projet scolaire pendant la mala-

die de leur enfant. Dans un environnement hospitalier, souvent bouleversant et inconnu, 

l’école représente un élément familier pour les parents. C’est pourquoi ils souhaitent 

être impliqués dans le suivi scolaire et maintenir un certain contrôle sur la situation. 

Dans nos entretiens, nous avons aussi abordé la thématique de l’obligation scolaire lors 

de l’hospitalisation de l’enfant. Ce dernier a légalement le droit de poursuivre un pro-

gramme scolaire et par conséquent, les parents ne devraient pas refuser la proposition de 

l’école à l’hôpital. Néanmoins, les enseignants des HUG ont soulevé l’important rôle 

que les parents tiennent concernant la collaboration entre les enseignants ordinaires et 

ceux de l’hôpital. Dans certaines situations, la famille ne veut pas que l’école soit au 

courant de l’état de santé de l’enfant. Dans ce cas, les enseignants de l’hôpital doivent 

respecter la volonté des parents et ils sont contraints de travailler sans collaboration 

avec l’enseignant ordinaire. Nous n’avons pas été plus loin dans l’analyse de cette thé-

matique car nous n’avions pas assez de données sur ce sujet. 

De son côté , la Maison Terre des Hommes n’a pas de contact direct avec les ensei-

gnants ordinaires des enfants séjournant à Massongex. Cependant, les éducateurs de 

cette structure fournissent aux enfants un dossier avec les exercices réalisés lorsque 

ceux-ci rentrent dans leur pays d’origine. 

Il est intéressant de noter que la collaboration avec le corps médical est mentionnée par 

le CHUV, les HUG et l’éducateur de la Maison Terre des Hommes. Cette collaboration 

permet aux enseignants de prendre en compte les aspects liés aux soins adaptant ainsi 

leurs enseignements pour assurer un suivi bénéfique à chaque enfant. Pourtant, plusieurs 

enseignants nous ont fait part de leur manque de savoir quant à certaines maladies. Des 

colloques et conférences devraient être proposées à tous les professionnels entourant des 

enfants malades. 
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Notre hypothèse 2 « les enseignants de l’école à l’hôpital et des autres structures ac-

cueillant des enfants malades collaborent autant que possible avec l’enseignant ordinaire 

de l’enfant malade » est validée par l’analyse des données. 

Pourtant nous n’avions pas pris en considération, l’important rôle que tiennent les pa-

rents dans la poursuite de la scolarité de leur enfant gravement malade.  

5.1.5 La modalité des enseignements au sein des structures 

Pour cet axe, nous examinons cinq aspects différents liés à l’éducation des enfants ma-

lades : la fréquence, la durée et la modalité des cours, les branches enseignées et le délai 

d’attente avant de recevoir un enseignement. 

Concernant la fréquence des cours, il a été observé que les enfants du CHUV et de la 

Maison Terre des Hommes bénéficient chaque jour d’un moment d’enseignement tandis 

qu’aux HUG ou à domicile, la fréquence des cours est moins importante. 

La durée des cours varie également en fonction des institutions. Cependant, elle est fixe 

à domicile et à la Maison de Terre des Hommes. Les enfants malades sont souvent plus 

rapidement fatigués que les élèves ordinaires, il est donc important d’en tenir compte et 

d’adapter le temps des leçons en conséquence. 

En ce qui concerne la modalité des cours, les enfants des hôpitaux (CHUV et HUG) et à 

domicile reçoivent principalement des cours individuels dans leur chambre car ils ne 

sont souvent pas en mesure de se déplacer. Les enfants de Terre des Hommes sont re-

groupés dans une salle de classe commune.  

Par rapport aux disciplines enseignées, la plupart des intervenants se concentrent sur les 

branches principales, telles que le français, les mathématiques et les langues dans le but 

de faciliter le retour des enfants à l’école ordinaire. À Terre des Hommes, 

l’enseignement couvre toutes les disciplines scolaires, permettant aux enfants d’être 

confrontés à de nouvelles idées et cultures.  

Enfin, le délai d’attente avant de recevoir un suivi scolaire diffère des structures en 

fonction des capacités du personnel enseignant. Le délai varie entre un et 4 quatre jours. 
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Notre hypothèse 3 « les enseignants de l’école à l’hôpital et des autres structures ac-

cueillant des enfants malades essaient de dispenser les cours dans la salle prévue à cet 

effet » est invalidée par l’analyse des entretiens. 
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6 Conclusion 

Notre recherche nous a menées vers une problématique qui portait sur les aménage-

ments fournis par différentes structures pour répondre aux besoins spécifiques d’enfants 

gravement malades en leur offrant un programme scolaire. Nous avons mené une re-

cherche qualitative en nous entretenant avec 5 professionnels éducatifs travaillant dans 

quatre structures romandes différentes proposant un suivi scolaire aux enfants qu’elles 

accueillent. Notre travail avait pour objectif de mettre en évidence une variante à 

l’enseignement qui n’est pas spécifiquement abordée et présentée dans nos études. Ce 

but était articulé autour de trois objectifs distincts. Le premier était de présenter diffé-

rentes structures proposant des programmes scolaires adaptés aux enfants gravement 

malades qu’elles accueillent. Le second but était de comparer les aménagements 

qu’elles ont mis en place et le dernier objectif consistait à démontrer l’importance de la 

collaboration des professionnels qui entourent l’enfant pendant sa maladie afin qu’il se 

sente soutenu et inclus sur le plan scolaire.  

A l’issue de l’analyse, nous sommes arrivées à plusieurs constats. Premièrement, l’école 

joue un rôle essentiel en offrant aux enfants malades une forme de normalité et en leur 

permettant de maintenir un contact direct avec leur vie d’avant. Cette stabilité qu’offre 

l’école est également ressentie par les parents, qui voient, à travers la poursuite de la 

scolarité de leur enfant, un élément connu et dans lequel ils continuent d’avoir un con-

trôle. 

Deuxièmement, la collaboration entre les enseignants travaillant dans les diverses struc-

tures, les parents et les enseignants ordinaires est indispensable. Il est impératif qu’ils 

travaillent ensemble autour du même objectif ; préparer l’élève à son retour en classe et 

assurer, tant que l’état de santé le permet, une continuité pédagogique. Ainsi, les risques 

de redoublement et d’échec scolaires seraient minimisés. Comme nous l’avions men-

tionné dans notre partie théorique, la maladie de l’enfant est une épreuve difficile qui 

projette ce dernier dans un bouleversement de vie très rude. En offrant un soutien adapté 

sur le plan éducatif, les enseignants favorisent la réintégration de l’élève dans son milieu 

scolaire habituel. Ces constats mettent en avant l’importance de soutenir l’éducation des 

enfants malades et de reconnaître que le parcours scolaire est essentiel pour leur épa-

nouissement et leur réussite éducative. 
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Nous avons réalisé qu’aucun texte de loi soulève précisément le droit ou le devoir des 

enfants malades à suivre une scolarisation. Nous étions surprise de ce constat alors que 

la thématique de l’école inclusive est source de grands questionnements dans le canton 

de Vaud. La population d’élèves étudiée dans notre recherche sont des élèves à besoins 

éducatifs particuliers, et ils rejoindraient justement ceux bénéficiant de l’école inclusive.  

Par ailleurs, nous avons constaté que les enseignants des différentes structures doivent 

faire preuve d’une grande capacité d’adaptation. En effet, les modalités d’enseignement 

sont spécifiques à chaque enfant puisqu’ils doivent tenir compte de ses capacités phy-

siques et mentales. Les impacts de chaque maladie varient, ce qui nécessite une ap-

proche individualisée et le respect des spécificités de chaque enfant. 

Nous sommes conscientes que cette recherche compare seulement quatre structures ro-

mandes et qu’il en existe plusieurs autres. Pour des raisons légales et logistiques, nous 

n’avons pas pu nous entretenir avec un enseignant ayant accueilli un enfant gravement 

malade, pourtant il aurait été intéressant d’analyser ses propos et son vécu. Notre re-

cherche s’est alors concentrée sur ces quatre structures spécifiques. Il n’a pas toujours 

été évident de prendre contact et d’obtenir des entretiens. Toutefois, nous sommes très 

reconnaissantes d’avoir pu récolter les données nécessaires pour mener l’analyse de 

notre recherche. Nous avons trouvé très intéressant de découvrir une nouvelle forme 

d’enseignement qui ne nous a pas été présentée lors de nos modules de base proposés 

dans notre cursus de bachelor. Néanmoins, il existe un module optionnel proposés aux 

étudiants en troisième année, abordant le deuil et la mort à l’école donné par Christine 

Fawer Caputo.  

Pour approfondir notre réflexion sur le sujet, il aurait été enrichissant d’effectuer une re-

cherche en adoptant le point de vue des enfants qui souffrent d’une maladie grave et qui 

ont reçu un enseignement pendant leur période de maladie. Toutefois, nous sommes 

conscientes de la difficulté d’accéder aux témoignages des élèves dans cette situation.  

Finalement, nous avons pris beaucoup de plaisir à nous entretenir avec les différents en-

seignants des structures. Ces échanges nous ont permis de recueillir des données inté-

ressantes et variées pour mener nos analyses. Nous avons réussi à établir des liens entre 

les concepts théoriques et les propos issus de ces entretiens. 
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Au terme de cette recherche, nous constatons que l’école joue un rôle essentiel dans la 

normalité de la vie des enfants, et en offrant un suivi scolaire continu, nous ne pouvons 

qu’aider les enfants malades. 

Cette recherche ainsi que les lectures et les conférences auxquelles nous avons assistées, 

nous ont permis de dépasser l’idée standard de la scolarité au sein d’une école et de dé-

couvrir une nouvelle forme d’enseignement. Nous sommes d’avis que notre formation 

devrait envisager de présenter ces diverses structures offrant un enseignement afin de 

sensibiliser les étudiants aux différentes opportunités professionnelles qui s’offrent à 

eux.  
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8 Annexes 

8.1 Annexe 1 : questionnaires d’entretien 

8.1.1 Questionnaire entretien CHUV et HUG 

1. Pouvez-vous vous présenter et présenter votre titre/profession. 

2. Quel est votre parcours professionnel ? 

3. Décrivez-nous une de vos journée type. 

4. Combien d’enfants bénéficient d’un suivi scolaire au sein de l’hôpital actuellement ? Ce 

nombre correspond-il à la moyenne ? 

5. Quels enfants accompagnez-vous (âge, lieu, degré scolaire) ? 

6. De quelles maladies sont-ils touchés ? 

7. Quels sont les impacts des maladies sur les apprentissages ? Et sur la vie sociale, fami-

liale et affective de l’enfant/adolescent (conséquences cognitives - mnésiques - atten-

tionnelles) ? 

8. Selon vous, qu’apporte un suivi scolaire dans la vie d’un enfant malade ? À quel point 

est-ce nécessaire dans la vie de l’enfant ? 

9. Pensez-vous qu’un suivi scolaire à l’hôpital offre plus d’avantage qu’un suivi scolaire à 

domicile ? 

10. Quelles sont les motivations d’un enfant à bénéficier d’un suivi scolaire dans un milieu 

hospitalier ? 

11. Au bout de combien de temps proposez-vous un suivi scolaire ? 

12. Qui est à la base de la proposition d’un suivi scolaire (enfant, hôpital, parents, école) ? 

13. Comment se passe la mise en place d’un suivi scolaire (long, rapide, coûteux, peu coû-

teux) ? 

14. Avec quels acteurs collaborez-vous tout au long du suivi scolaire ? Sont-ils in-

ternes/externes à l’hôpital ? 

15. Comment se passent les collaborations ? Avec la famille? Avec les méde-

cins/infirmiers ? Avec l’enfant ? 

16. Comment se passe la collaboration avec l’école/enseignant·e·s ordinaire·s ? 

17. Quels liens l’enfant malade a-t-il avec ses camarades de classe ordinaire ? Comment le 

lien est-il conservé (robot) ? 

18. Peut-il y avoir des oppositions ? De la part de qui ? Lesquelles ? 

19. Comment gérez-vous les oppositions ? 
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20. Y’a t-il des textes de lois qui favorisent la mise en place d’un suivi scolaire (droits de 

l’enfant ? concept 360 ? autres) ? 

21. Suivez-vous les mêmes textes de lois que les enseignants ordinaires ( PER - MER) ? 

22. Quelles branches/disciplines proposez-vous aux enfants ? 

23. Quelles sont les modalités de travail ? 

24. Dans quels lieux les enfants peuvent-ils suivre le programme scolaire ? 

25. Quel matériel utilisez-vous ? 

26. A quelle fréquence et combien de temps durent les cours ? 

27. Y’a t-il un lien avec la classe ordinaire de l’enfant ? 

28. Comment participez-vous à ce lien ? 

29. Qu’est-ce que ce lien apporte à l’enfant malade ? 

30. Avez-vous déjà fait face au décès d’un élève ? 

31. A quel point avez-vous été impacté par de cet/ces événement·s ? 

32. Finalement, y’a-t-il des enfants qui n’ont aucun suivi scolaire ? Pourquoi ? 

 

8.1.2 Questionnaire entretien enseignant à domicile 

1. Pouvez-vous vous présenter et présenter votre titre/profession. 

2. Quel est votre parcours professionnel ? 

3. Quels enfants accompagnez-vous (âge, lieu, degré scolaire) ? 

4. De quelles maladies sont-ils touchés ? 

5. Pourquoi allez-vous à domicile ? 

6. À votre connaissance, combien d’enfants reçoivent-ils un suivi scolaire à la maison ? 

7. Selon vous, qu’apporte un suivi scolaire dans la vie d’un enfant malade ? 

8. Quels sont les impacts de la maladie sur les apprentissages ? Et sur la vie de l’enfant 

(conséquences cognitives - mnésiques - attentionnelles) ? 

9. À partir de quand proposez-vous un suivi scolaire ? 

10. Qui est à la base de la proposition d’un suivi scolaire à la maison (enfant, hôpitaux, pa-

rents, école) ? 

11. Comment se passe la mise en place d’un suivi scolaire (long, rapide, coûteux) ? 

12. Avec qui collaborez-vous tout au long du suivi scolaire ? 

13. Comment se passent les collaborations ? Avec la famille ? Avec l’école (enseignantes 

ordinaires) ? Avec l’hôpital/soignants ? Avec l’enfant ? 

14. Offrez-vous un programme scolaire correspondant au PER ? 
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15. Quelles branches proposez-vous ? 

16. Quelles sont les modalités de travail? 

17. Dans quels lieux l’enfant peut-il suivre le programme scolaire ? 

18. Quel matériel utilisez-vous ? 

19. À quelle fréquence et combien de temps durent les cours ? 

20. Y’a t-il un lien avec la classe ordinaire de l’enfant ? 

21. Comment participez-vous à ce lien ? 

22. Qu’est-ce que ce lien apporte à l’enfant malade ? 

23. Avez-vous déjà fait face au décès d’un élève ? 

24. A quel point avez-vous été impacté par de cet/ces événement(s) ? 

25. Pensez-vous qu’un suivi scolaire à domicile offre plus d’avantage qu’un suivi scolaire 

dans un hôpital ? Pensez-vous donc continuer ? 

 

8.1.3 Questionnaire entretien enseignant à la Maison Terre des Hommes 

1. Pouvez-vous vous présenter et présenter votre titre/profession. 

2. Quel est votre parcours professionnel ? 

3. Quels enfants accompagnez-vous (âge, lieu, degré scolaire) ? 

4. De quelles maladies sont-ils touchés ? 

5. D’où viennent les enfants ? 

6. À partir de quand proposez-vous un suivi scolaire ? 

7. Qui est à la base de la proposition d’un suivi scolaire (enfant, hôpitaux, parents, école) ? 

8. Combien d’enfants reçoivent un suivi scolaire dans votre institution ? 

9. Selon vous, qu’apporte un suivi scolaire dans la vie d’un enfant malade ? 

10. Comment se passe la mise en place d’un suivi scolaire (long, rapide, coûteux) ? 

11. Comment se passent les collaborations ? Avec la famille ? Avec les méde-

cins/infirmiers ? 

12. Y’a t-il une collaboration avec l’école du pays d’origine des enfants ou avec une école 

ordinaire suisse ? 

13. Offrez-vous un programme scolaire similaire au programme scolaire suisse (PER) ? 

14. Y’a-t-il un lien entre le programme que vous proposez et le programme du pays 

d’origine ? 

15. Est-ce que les enfants ont un programme « personnalisé » ou proposez vous le même 

programme pour tous ? 
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16. Comment gérez-vous les départs et arrivées des enfants au sein de l’école ? 

17. Comment organisez-vous le programme de l’année vis-à-vis des départs et arrivées des 

enfants ? 

18. À quelle fréquence et combien de temps durent les cours ? 

19. Quelles branches proposez-vous ? 

20. Quel matériel utilisez-vous (MER) ? 

21. Selon vous, qu’apporte le suivi scolaire chez les enfants séjournant à la Maison de Terre 

des Hommes ?  



 

   

Mots clés et résumé 

Mots clés 

 

École – élève – hôpital – maladie grave – suivi scolaire – enseignement 

 

Résumé 

C’est à la suite de visites d’enfants malades dans un cadre hospitalier que nous nous 

sommes intéressées à la façon dont se pratique l’enseignement dans un milieu extra-

scolaire. Tout au long de notre cursus bachelier à la Haute Ecole Pédagogique de Lau-

sanne, nous avons interagit dans des écoles scolaires standards. Ces différentes expé-

riences nous ont questionné sur le suivi scolaire proposé aux enfants atteints de mala-

dies graves qui séjournent dans des structures adaptées pour des durées plus ou moins 

longues.  

Cette recherche se focalise donc sur le suivi scolaire des enfants atteints de maladies 

graves contraints de manquer l’école sur une période importante. Nous avons effectué 

des entretiens qualitatifs avec cinq professionnels éducatifs travaillant dans quatre struc-

tures romandes accueillant des enfants malades.  

En combinant des recherches théoriques et les données issues des entretiens, nous avons 

réalisé une étude comparative des aménagements proposés par ces structures pour les 

élèves concernés. Nous avons formulé cinq hypothèses portant sur le rôle des ensei-

gnants, la collaboration entre les professionnels, les modalités d’enseignement, les im-

pacts de la maladie sur les apprentissages et le rôle de l’école dans la vie de l’enfant ma-

lade.  

Nos analyses révèlent que l’école joue un rôle crucial pour instaurer une normalité dans 

la vie de l’enfant. De plus, nous avons identifié le rôle des enseignants hospitaliers en 

tant qu’accompagnants de l’élève jusqu’à son retour en classe ordinaire. Ce retour en 

classe devient un objectif partagé par les différents collaborateurs, favorisant le senti-

ment de soutien et d’inclusion de l’enfant dans le système scolaire.  


