Pour I'enfant malade et sa famille, I’école comme phare dans la tempéte

Lorsqu’un accident ou une maladie éloignent un enfant de I'école, un service dédié de I'Education
nationale s’emploie a préserver le lien et a maintenir la possibilité d’apprendre, notamment a travers
I'installation d’un robot de téléprésence et les visites d’enseignants au domicile et a I’'hopital.

Dans la classe d’Audrey Chambefort, a Fragnes-La Loyere, Manel, en CM2, suit la legon de
mathématiques depuis chez elle, grace au robot. Photo Emilie Bousseau

Le cartable, la salle de classe, les devoirs, les confidences et les matches de foot en cour de récréation
composent le quotidien banal et rassurant de la plupart des enfants en age d’étre scolarisés. Mais celui
de Manel, Anton, Selim et leurs familles a basculé brutalement I'année derniere dans un tout autre
univers, celui des chambres d’hopital et des blouses blanches. Si les soins et la lutte contre la maladie
sont alors évidemment des priorités, le maintien d’un lien avec I'école, assuré par le Sapad (Service
d’assistance pédagogique a domicile, lire par ailleurs ), reste pour tous essentiel.

« Anton a pu faire sa rentrée. Depuis I'hOpital et a travers I'écran de l'ordinateur, mais il était la.

Charline Roger

« J'ai prévenu la maitresse d’Anton de sa maladie en ao(t dernier, dés qu’on a su qu’il ne pourrait pas
faire sa rentrée des classes », précise Charline Roger, la maman du petit garcon de 6 ans, aujourd’hui
en rémission, et qui a retrouvé le chemin de I'école de Dracy-le-Fort en janvier. Alors que les grandes
vacances ne sont pas terminées, la famille apprend quelques jours plus tard que le petit gar¢on pourra
bénéficier d’un accompagnement particulier, avec la mise en place d’un robot de téléprésence dans sa
classe, auquel il pourra se connecter depuis I’h6pital ou son domicile, a I'aide d’un ordinateur portable,
d’un casque et d’une manette prétés par le Sapad. « Il a donc pu faire sa rentrée. Depuis I'hépital a
Dijon, et a travers I'écran de 'ordinateur, mais il était la, il a entendu les explications de la maitresse,
vu sa classe et ses camarades », raconte la maman, qui souligne I'importance de ce moment, et la «
réactivité » dont ont fait preuve le Sapad et I'enseignante, Maryléne Gaudillere.



Les parents de Manel, 10 ans, relevent aussi
I'étonnante facilité avec laquelle
I'accompagnement pédagogique s’est mis en
place pour leur fille, hospitalisée quatre mois et
qui commence a retourner progressivement a
I'école de Fragnes-La Loyere, apres une longue
période de convalescence a la maison. « Bn deux

W 5 trois semaines, le robot a été installé dans sa
classe, on nous a fourni le matériel, et Manel a regu les visites d’'une enseignante a I’hopital de Dijon,
qui se chargeait de l'aider a maintenir ses acquis scolaires », confie Sonia Ouennes, la maman. « On a
été complétement pris en charge », résume Nadiye Solmaz, dont le petit garcon, Selim, en moyenne
section, lutte actuellement contre un cancer. Une fluidité qui n’a rien d’un détail lorsqu’on est, comme
ces familles, plongé dans un univers inconnu, complexe et rempli d’incertitudes.

Des moments en classe, comme une plongée dans la normalité

Pour I'enfant malade, garder un lien avec ses camarades et son enseignant ne reléve pas non plus de
I'anecdote, mais apparalt comme essentiel. Obligée de rester plusieurs mois dans un “lit sous flux”,
dont le principe reprend celui de la chambre stérile, mais dans le périmétre restreint du lit, pour éviter
tout risque infectieux dans I'attente d’une greffe de moelle osseuse, Manel confie elle-méme avoir
connu « des moments de dépression ». Sa mere ne regrette pas de l'avoir, parfois, poussée a se
connecter au robot pour golter un peu de la normalité de sa vie d’avant. « A chaque fois, elle me
remerciait car elle se sentait mieux apres. »

Le robot de téléprésence. Photo Emilie Bousseau



Méme si les enfants ne sont pas toujours suffisamment en forme, ou trop jeunes pour réussir a se
concentrer le temps d’une legon, les moments de vie de classe que le robot rend accessibles sont
salutaires, voire partie prenante de la guérison, estiment certains parents.

« Le robot a vraiment permis de préserver le lien, explique Charline Roger. Ce sont des moments
gu’Anton attendait, poursuit-elle. Pouvoir, depuis sa chambre d’hépital, se connecter au robot et aller
en récréation avec ses copains, c’était incroyable. » Les parents se souviennent méme d’éclats de rire,
entre deux passages de soignants. « Ca, c’est quand je foncais sur les filles avec le robot », sTamuse le
petit garcon.

Pour les camarades, le robot a dédramatisé la situation.

Charline Roger

« Ce lien avec I'école, ¢ca nous a portés, compléte la maman. On ne pouvait recevoir personne a la
maison, on était trés isolés a cause des risques d’infection. Alors ce n’était pas rien de pouvoir faire
¢a. »

La présence du robot en classe ne profite d’ailleurs pas qu’a I'enfant malade. Blle parait bienfaisante
aussi pour les camarades : « Le fait qu’Anton soit |a a travers le robot, que ses copains puissent voir son
évolution, a permis de dédramatiser la situation. Il n’y a pas eu d’effet de choc par rapport a son
apparence quand il est revenu en classe », confie Charline Roger. Ce que confirme I'enseignante du
petit garcon : « C’était bon pour le moral de tout le monde. Les enfants l'ont vu pale, malade, mais ils
ont aussi vu les cheveux repousser. Bt le moment de son retour, qui a coincidé avec le départ du robot,
a été une tres grande joie. »

Un robot aussi pour les éléves de maternelle

Le Sapad dispose d’une vingtaine de robots de téléprésence. Celui qu’ont utilisé Anton et Manel
s'apparente a un écran monté sur un pied roulant, que les enfants commandent depuis le clavier de
I'ordinateur ou une manette. « C’est tres ludique, tres facile a utiliser et vraiment adapté, méme aux
enfants qui ne savent pas encore lire », assure Jean-Mehdi Sijelmassi, le papa d’Anton. « Méme si on
ne voit pas bien le sol et que j’ai déja écrasé les pieds de la maitresse, sans faire exprés », souffle Manel,
avant d’éclater de rire. Mais le Sapad peut également proposer un robot plus approprié aux enfants de
maternelle : plus petit, d’'une soixantaine de centimétres de hauteur, ce robot-la est « trés arrondi et
mignon », décrit Sébastien Raymond, enseignant de la classe de Selim, a I'école du Grand-Four, a
Macon. Le dispositif permet au garconnet de participer notamment a la chorale en méme temps que
ses camarades.

Le Sapad complete I'accompagnement pédagogique avec la venue d’enseignants au domicile de
I'enfant, ou a I’hépital ( lire par ailleurs ), lorsque I'état de santé de I'enfant le permet. « Selim avance
au méme rythme que les autres, et il est content de voir son maitre, qui s’est porté volontaire pour
venir », confie la maman. Quand il est a I'hopital a Lyon, c’est une maitresse du Rhéne qui s’en charge.
Manel et Anton aussi, ont eu droit aux cours particuliers de leurs maitresses, a domicile. Un
accompagnement de I'éleve et des familles qui repose sur un peu de technique... et beaucoup
d’humanité.

« Le but est d’éviter une rupture dans la scolarité, et de préserver le lien avec les camarades et
I'enseignant »

Aude Baradel, coordinatrice du Sapad 71 (Service d’assistance pédagogique a domicile)



A quoi sert le Sapad ?

« Le Sapad est un service conjoint entre I'Education nationale et I'association des Pep 71, qui existe
depuis plus de 25 ans et qui est chargé de mettre en place 'Apadhe, c’est-a-dire I'accompagnement
pédagogique a domicile, mais aussi a I’'hopital et a I'’école. Lorsqu’un éleve est absent pour une durée
qui risque d’étre longue, de quelques semaines a plusieurs mois, le chef d’établissement de I'enfant, le
directeur, un enseignant, le médecin scolaire, I'inspection ou la famille, nous contacte pour que nous
mettions des choses en place. Le but est d’éviter une rupture dans la scolarité, de préserver le lien avec
les camarades et les enseignants, et d’assurer un retour a I'école, parfois progressif, dans de bonnes
conditions. »

Comment va se manifester cet accompagnement ?

« Il pourra prendre plusieurs formes. Nous allons proposer aux familles concernées qu’un enseignant
se déplace pour donner des cours a I'éléve, au domicile, a I’'h6pital ou dans un centre de rééducation.
Nous essayons d’abord de voir si I'enseignant de I'enfant est volontaire, sinon nous trouvons un autre
professeur. Ces enseignants sont alors rémunérés en heures supplémentaires, et les cours peuvent
aussi se faire en visio. Nous allons également pouvoir proposer un robot de téléprésence. Il sera installé
dans la classe de I'éléve, a qui nous prétons l'ordinateur qui permet de le commander, depuis chez lui
ou I'hopital. »

Combien d’éléeves sont actuellement concernés par cet accompagnement en Sadne-et-Loire ?

« Nous avons ouvert 97 dossiers depuis le début de I'année. Il y en a eu 170 I'an dernier. Quatre dossiers
sur cinqg concernent des éleves du second degré (collégiens et lycéens, NDLR), mais nous
accompagnons les enfants dés I'age de 3 ans. Un dossier sur deux reléve de la pédopsychiatrie : refus
anxieux scolaires, troubles alimentaires... C’est d’ailleurs la méme chose au niveau national. Les cancers
pédiatriques représentent un cas sur dix. S'il n’y a pas plus d’éléves suivis par le Sapad qu’avant, on
observe en revanche une augmentation des cas de maladies chroniques. »

Quand le maitre ou la maitresse fait classe a la maison

Dans la carriére des enseignants de Manel, Anton et Selim, la maladie grave d’un éléve constituait une
premiere. Bt se porter volontaire pour lui faire classe a domicile, une évidence. Car si le robot de
téléprésence peut permettre aux enfants de suivre les mémes lecons que leurs camarades, |'exercice
requiert une certaine autonomie, plus difficile chez de jeunes enfants, et une concentration
importante, que les effets secondaires des traitements et la fatigue peuvent mettre a mal.
Lintervention d’enseignants au domicile et a I'hopital est donc essentielle, aussi, en termes de
préservation des apprentissages.

Des temps courts mais efficaces

Florent Raymond, professeur des écoles en moyenne et grande sections au Grand-Four, a Macon, rend
visite a Selim environ deux fois par semaine, pour des séances d’une quarantaine de minutes, pendant



la pause de midi. Des temps certes courts, mais efficaces, d’apres 'enseignant qui explique : « Avec un
seul éleve, on avance trés vite, et Selim n’est pas du tout en retard. » Le petit garcon, qui suit une
chimiothérapie a Lyon, recoit également I'accompagnement d’une enseignante a I’hopital.

« Ca fait partie du métier »

Maryléne Gaudillere, a Dracy-le-Fort, a vu Anton chez lui, aprés I'hopital, jusqu’a son retour en classe.
Des séances en téte a téte, quelques soirs par semaine, pour « travailler la lecture et les maths », et
qui ont permis a I’éleve de CP — une classe charniére dans le parcours d’un éléve — « d’étre a son retour
au méme niveau que les autres en termes d’apprentissages ». Lenseignante se dit heureuse d’avoir pu
faire ce qui, a ses yeux, reste « normal » : « Je me suis adaptée, ca fait partie du métier. »

Méme sentiment du coté d’Audrey Chambefort, qui se rendait encore il y a peu chez Manel deux heures
le mercredi matin, pour compléter le travail réalisé a distance, le reste de la semaine, par la petite fille
de CM2. « Manel a énormément utilisé le robot depuis chez elle, souligne I'enseignante. Il arrivait tres
souvent qu’elle fasse toute la journée de classe avec nous. La famille a été vraiment tres impliquée. »

« On devait bien ¢a a sa maitresse, qui fait son maximum pour Manel, réagit Sonia Ouennes, la maman.
Pour nous, a partir du moment ou elle était assez en forme, c’était important qu’elle travaille comme
les autres. Bt quand elle ratait un contréle a cause d’un rendez-vous médical, je le lui faisais faire plus
tard, dans les mémes conditions. » Une mobilisation de tous, pour qu’aprés les souffrances et les
mauvais souvenirs, le retour a I’école soit simple et doux.

(emilie.bousseau2 @lejsl.fr)



