
  I  

ANNEXES  

 
  

Liste des annexes  

  

Annexe 1 : Guide d’entretien   

Annexe 2 : Fiche détaillant les aménagements liés à la catégorie des maladies invalidantes  

Annexe 3 : Participants interrogés pour cette étude  

     



  II  

Annexe 1 : Guide d’entretien   

  

Introduction orale de l'entretien  

Bonjour …. Je m’appelle Brigitte Lokwa.  Je suis étudiante en master en science de la santé publique à 

Université Catholique de Louvain (UCL). Dans le cadre de mon mémoire, je me propose d'investiguer les 

accompagnements mis en place pour soutenir la scolarité des adolescents atteints de maladie chronique et 

notamment le soutien offert par les services de santé scolaire : centres PMS, centres PSE et services 

d’accompagnement des établissements scolaires.   

Ce mémoire fait suite aux conclusions du projet IMaGe (Interaction entre les Maladies chroniques et Genre) 

mené la Haute École Léonard de Vinci, entre 2021 et 2023. L’une des recommandations générales était 

d’améliorer les connaissances concernant le profil épidémiologique des jeunes de l’enseignement supérieur, y 

compris les besoins en lien avec la santé et le bien-être non-rencontrés dans le cadre du parcours scolaire. L’une 

des pistes de solution est d’investiguer le soutien offert par les centres PMS, les centres PSE et les services 

d’accompagnement des établissements scolaires aux jeunes vivant avec une maladie chronique pour faciliter 

l’accès et le maintien dans les études. Je m'intéresse surtout aux aménagements dont bénéficient les enfants de 15 

à 18 ans atteints de maladies chroniques systémiques et scolarisés région de Bruxelles-Capitale. C’est pourquoi 

je me propose d'interviewer les professionnels des services de santé scolaire qui travaillent avec ces adolescents. 

Comme vous êtes un de ces professionnels, je vous ai contacté pour un entretien.   Merci d’avoir accepté. Notre 

entretien durera environ 60 minutes. Il se déroulera selon un guide d'entretien mis au point avec  à un groupe test 

composé de professionnels de l'école, du PSE et du CPMS.  Le but de ma démarche auprès de vous est 

d'interroger votre expérience de professionnel, mais aussi votre vécu. Il s'agit de comprendre votre rôle dans 

l’accompagnement des adolescents atteints de maladie chronique pour soutenir leur scolarité : dans l'élaboration 

et/ou dans sa mise en oeuvre de l'accompagnement.  Je m'intéresserai ensuite à la manière dont vous vivez ces 

aménagements. Aussi sentez vous libre de vous exprimer, même hors du cadre de l'entretien que je vous proposer  

En préalable, des questions pratiques  

Êtes-vous d’accord que j’enregistre l’entretien ?   

si oui, je vais commencer l’enregistrement   si 

non, je vais prendre des notes  

Vous avez la possibilité de vous interrompre à tout moment. Vous aurez aussi la possibilité de compléter vos 

propos si besoin en m'envoyant un mail ou en m'appelant.Toutes les informations que vous partagerez avec moi 

resteront confidentielles et seront anonymisées dans mon mémoire.    
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Le guide d'entretien 
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Annexe 2 : Fiche "maladies invalidantes"  

Dans les 12 fiches qui détaillent les aménagements liés aux principaux troubles, la maladie 

chronique est reprise dans la catégorie des maladies invalidantes   

  

Trouble – déficience – handicap concerné :                                          Maladies invalidantes  
                                                                                                                                   (enfants/jeunes malades)  

T Niveaux : maternel - primaire – secondaire y   
p 
o 1. Descriptif des problèmes rencontrés l o Une maladie invalidante est une maladie grave de longue durée (ex. cancer), 

une maladie chronique (ex. g asthme, diabète, épilepsie…) ou une maladie psychique (ex. dépression, phobie scolaire, 

troubles anxieux, i problèmes du comportement alimentaire, psychose…).  e 
  Les affections durent plus de 3 mois et provoquent des problèmes de santé à long terme. Elles  retentissent sur  la vie 

quotidienne en limitant les activités personnelles et sociales. Les élèves atteints d’une maladie d invalidante restent 

dépendants d’une prise en charge continue, avec des soins médicaux et/ou une prise e régulière de médicaments. Les 

maladies invalidantes sont susceptibles de complications : elles peuvent s 
    entrainer des déficiences et des contraintes plus o(ex. difficultés d’attention/concentration, de mémou moins importantes sur la vie scolaire et les 

apprrisation, de raisonnement…).1  entissages  

a Ces élèves peuvent s’absenter de l’école pour se soigner et/ou pour être hospitalisés durant une période plus mé ou moins 

longue. Dans ce cas, ils peuvent fréquenter l’enseignement de type 52 dont l’objectif est de leur n permettre poursuivre 

leur scolarité en fonction de leur disponibilité liée aux incidences de la maladie. a Certains élèves atteints d’une maladie 

invalidante peuvent présenter des troubles associés : des « dys », une g 
e déficience mentale… Pendant la scolarité, il faudra prendre en considération l’ensemble des troubles, tout en m se référant 

aux fiches des aménagements raisonnables correspondantes. e Maladies graves de longue durée et maladies chroniques2 

n 
t Le cancer est une prolifération anormale et anarchique de cellules « normales » dans l’organisme (leucémies, s 

lymphomes, tumeurs) dont le traitement doit être pris en charge par une structure médicale (chirurgie,  
   

   radiothérapie, chimiothérapie, greffe).  

r Conséquences sur la vie scolaire : les effets secondaires du traitement (nausées, vomissements, fatigue, a difficultés 

psychologiques…), des hospitalisations fréquentes de plus ou moins longue durée avec des i 
s aménagements (maintien du lien avec le groupe-classe, entretien des apprentissages) et une réadaptation o lors du 

retour à l’école (temps partiel, programme allégé avec un besoin de calme …). 
n 

Les allergies et l’asthme sont des réactions 

corporelles à certaines substances normalement inoffensives n 
a (pollen, poussières, animaux, aliments…). Il faut veiller à ce que l’élève entre le moins possible en contact avec b les 

substances allergènes et/ou prenne un traitement permanent afin d’éviter une dégradation de sa santé.  l Conséquences 

sur la vie scolaire : des absences fréquentes, un régime alimentaire avec des contraintes e 
s pour les repas et d’autres préparations culinaires réalisées en classe, une restriction et/ou une précaution   lors de 

certaines activités sportives et/ou activités parascolaires (classes de dépaysement), une prise de médicaments…  
Le diabète est une augmentation de la concentration de glucose (sucre) dans le sang (glycémie), avec une 

destruction irréversible des cellules spécifiques du pancréas qui produisent l’insuline (hormone). Non soignée, 

cette maladie peut entrainer un coma.  
Conséquences sur la vie scolaire : un contrôle régulièrement le taux de glycémie, un aménagement de 

l’horaire des collations et des repas, une injection d’insuline pour certains, des précautions à prendre lors 

des activités hors école, une gestion des situations de stress (perturbation du taux de glycémie)…  
L’épilepsie est une affection chronique caractérisée par des crises d’épilepsie répétées, c’est-à-dire une activité 

excessive et momentanée d’un groupe de neurones.   

 
1 Organisation mondiale de la santé (OMS) ; Haut Conseil de la Santé Publique (HCSP) ; https://www.talenteo.fr/maladies-chroniquesinvalidantes/ 

; http://www.agir-mag.com/sante-securite-maladies-chroniques-invalidantes-vie-professionnelle.html ; www.integrans.org. 2 Décret organisant 
l’enseignement spécialisé du 03/03/2004 et la circulaire n°3292 du 14/10/2010 « L’enseignement en milieu hospitalier subventionné ou organisé 
par le Ministère de la Communauté française ou l’enseignement de type 5 ».   
2 La plupart des informations sont issues de la brochure « Livre blanc : accueil de l’enfant/jeune malade ou handicapé à l’école », éditée par la 

Ligue des Droits de l’Enfant/jeune.  
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Conséquences sur la vie scolaire : un protocole d’intervention en cas de crise (communication famille/école), 

des crises entrainant un besoin immédiat de repos, des pertes d’urines. Il s’agit de repérer  
Annexe 3 : Participants interrogés pour cette étude  

  

  

Codage des 

répondants  

Phase de  

l’entretien :   

EE ou ED  

Lieux   Entretien 

individuel (EI) 

ou Focus 

groupe (FG)  

Durée de 

l’entretien  

RA1  EE1  Teams  EI  50 minutes  

RA2  EE1  Présentiel  EI  60 minutes  

RA3  EE1  Présentiel  EI  80 minutes  

RB1  EE2  Présentiel  EI  60 minutes  

RB2  EE2  Présentiel  EI  90 minutes  

RB3  EE2  Présentiel  EI  60 minutes  

RB4  EE2  Présentiel  EI  50 minutes  

R1ISPSEPMS  ED  Présentiel  EI  75 minutes  

R2MSPSE  ED  Présentiel  EI  90 minutes  

R3MSPSE  ED  Teams  EI  60 minutes  

R4IPSEPMS  ED  Présentiel  EI  54 minutes  

R5MPSE  ED  Présentiel  FG  60 minutes  

R6ISPSE  ED  Présentiel  FG  60 minutes  

R7ISPSE  ED  Présentiel  FG  60 minutes  

R8ISPSE  ED  Teams  EI  60 minutes  

  

Commentaire : Les codes ont été créés pour anonymiser les répondants. RA et RB représente les répondants de la phase 

exploratoire RA sont des acteurs de santé scolaires et RB des acteurs du secteur pédagogique.  

Les répondants en gras sont des acteurs de santé scolaires interrogés lors de la phase définitive ou confirmatoire. Le code 

employé est le suivant: R pour répondant, suivi du numéro de l'entretien, suivi de I pour infirmier ou de M pour médecin, et enfin 

SPSE ou PMS, suivant le service où travaillent nos répondants  


