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Résumé
Contexte : Notre étude fait suite a la recommandation, formulée a l'issue du projet IMaGe ("Interaction
entre les Maladies chroniques et Genre", mené entre 2021 et 2023 a la Haute Ecole Léonard de Vinci)
d’améliorer la prise en charge globale et intersectorielle des jeunes de 15 a 18 ans atteints de maladies
chroniques de la région de Bruxelles-Capitale afin de faciliter I’acces au milieu scolaire» (Dauvrin et
al., 2023).
Objectifs : L'étude a pour objectif de trouver des éléments de réponse a la question de recherche sui-
vante:
"Comment les services de santé scolaire vivent-ils l'accompagnement de la scolarité des adolescents de
15 a 18 ans atteints de maladies chroniques de la région de Bruxelles-Capitale ?"
Méthodes : L'étude a débuté par une revue dans la littérature scientifique et la littérature grise franco-
phone belge, complétée par une phase d'entretiens exploratoires avec des professionnels de la santé et
de I'école. Elle s'est poursuivie par une phase confirmatoire avec des acteurs des services de santé sco-
laire de la Région de Bruxelles-Capitale impliqués, a 1'un ou l'autre titre, dans I'accompagnement de la

scolarité des adolescents.

Résultats: Notre étude a examiné la prévalence des maladies chroniques et leurs conséquences, en par-
ticulier chez les adolescents de 12 a 15 ans scolarisés dans la Région de Bruxelles Capitale. Nous nous
sommes ensuite penchée sur les textes qui concernent les principes de 1'école inclusive et I'accompagne-
ment en direction des adolescents a besoins spécifiques. Nous avons questionné les mesures de soutien
en direction des AMCS de 15 a 18 ans de la Région de Bruxelles-Capitale pour poursuivre leurs études
secondaires. Et plus particuliérement, a I’accompagnement des services de santé scolaire : centres PMS,

PSE et services d’accompagnement des établissements scolaires.

A travers les entretiens, les professionnels de santé scolaire nous ont décrit le peu de moyens immédia-
tement accessibles pour aider les jeunes malades chroniques a s'épanouir dans leur scolarité, et leur
souhait d'accroitre la visibilité et I'accessibilité de l'aide pour ces AMCS ainsi que d'améliorer la colla-

boration entre les acteurs en présence.

Conclusion : Il semble que les jeunes malades chroniques disposent de peu d'aides immédiatement ac-
cessibles pour s'épanouir dans leur scolarité. Alors que beaucoup de dispositifs accompagnent des
adultes dans la méme situation dans leur parcours professionnel: parcours d'intégration, aménagements
d'horaire, mi-temps médicaux... On semble donc moins s'intéresser aux problémes qui se posent aux
jeunes AMCS, a la fois en termes de santé publique et d'acces a I'éducation. En témoigne la difficulté de
rassembler des informations a ce sujet. Une lacune sur laquelle devraient se pencher d'urgence les pou-

voirs publics.

Mots clés : Accompagnement, Scolarité inclusive, Maladie chronique systémique, Adolescents a besoins

spécifiques, Bruxelles-Capitale
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INTRODUCTION

Le sujet de notre mémoire est né de la recommandation, formulée a l'issue du projet IMaGe
("Interaction entre les Maladies chroniques et Genre", mené entre 2021 et 2023 a la Haute
Ecole Léonard de Vinci) d’améliorer la prise en charge globale et intersectorielle des jeunes

afin de faciliter I’acces au milieu scolaire (Dauvrin et al., 2023, p. 87).

En effet, personne ne peut contester que I'école joue un rdle important dans la construction de
l'avenir des jeunes. Il nous parait donc fondamental qu'elle puisse accueillir au mieux tous les
jeunes, quels que soient leurs besoins spécifiques et leur milieu familial. Nous pensons que
I'école doit étre la plus inclusive possible et venir en aide des éléves en difficulté, méme et

surtout si leurs familles ne sont pas capables de le faire.

En consultant la littérature, nous avons constaté qu’il existe des circulaires ou des décrets orga-
nisant I’aide a apporter aux ¢éléves a besoins spécifique mais leurs informations n’éclairent pas
suffisamment notre compréhension. Nous avons alors décidé d'interroger des professionnels de
1'école et des services de santé scolaire impliqués dans I’accompagnement de la scolarité des

adolescents porteurs d'une maladie chronique.

Nous avons donc choisi de questionner les mesures de soutien dont peuvent bénéficier les ado-
lescents agés de 15 a 18 ans et atteints de maladies chroniques de la région de de Bruxelles
Capitale pour poursuivre leurs études secondaires. Nous nous sommes intéressée plus particu-
lierement, a ’accompagnement des services de santé scolaire : centres PMS, PSE et services

d’accompagnement des établissements scolaires.

Le sujet était difficile car il articule deux mondes : celui de I'école et celui de la promotion de
la santé. Deux mondes un peu opaques pour nous, infirmiere hospitaliere préparant un Master

en sciences de la santé publique.

Mais le sujet était passionnant et en outre, il nous interpellait a titre personnel. En effet, notre
neveu autiste fréquente l'enseignement maternel et de nombreuses questions se posent a ses
parents au sujet de sa santé et de sa scolarité. Des questions angoissantes dont les réponses ne
sont ni claires, ni facilement accessibles pour eux, parents détenteurs d'un diplome universitaire,

et donc, a fortiori pour des familles moins favorisées d'un point de vue socio-culturel.



Notre mémoire est découpé selon le plan suivant: une partie théorique, ou nous précisons les
concepts-clés de notre étude: la maladie chronique, la population cible et ses besoins spéci-
fiques, les acteurs de I'accompagnement a ces AMCS ainsi que les missions des services de

santé scolaire prévues dans les textes pour remédier aux difficultés des AMCS a I'école.

Ensuite, une partie pratique, qui présente d'abord la méthodologie que nous avons adoptée puis
nos résultats qui explorent d'une part, la maniere dont les dispositifs de soutiens aux adolescents
atteints de maladies chroniques se mettent en place concrétement. Et d'autre part, la maniére
dont les acteurs de santé scolaire de la région Bruxelloise vivent cet accompagnement : les

bonnes pratiques, les difficultés auxquels ils sont confrontés et leurs suggestions d'amélioration.

Enfin, une partie discussion, ou nous avons confronté les résultats de nos entretiens a ceux de
la littérature scientifique, ce qui nous a permis de confirmer ou de nuancer certains de nos
résultats avant de conclure et de faire émerger des pistes de réflexion et des recommandations

autour de ces problématiques.



Chapitre 1 Cadre théorique

Quand elles touchent les adolescents, les maladies chroniques posent un probléme de santé
publique mais aussi d'accés a 1'éducation, un droit pourtant garanti par de nombreux textes de
loi. L'objet de ce mémoire s'articule autour des mesures de soutien dont peuvent bénéficier les
adolescents agés de 15 a 18 ans et atteints de maladies chroniques (AMCS) de la région de
Bruxelles-Capitale pour poursuivre leurs études secondaires. Et plus particuliérement, de 1’ac-
compagnement des services de santé scolaire : centres PMS, PSE et services d’accompagne-

ment des établissements scolaires.
Pour avancer dans notre étude, il nous faut d'abord en définir les concepts-clés :

e De quelles "maladies chroniques" parlons-nous ?

e Quelles sont les caractéristiques de la population cible, les AMCS, ces ados de 15 a 18
ans bruxellois atteints de maladies chroniques ?

e Quels sont leurs besoins spécifiques pour une scolarité harmonieuse ?
e Sur quelles aides peuvent-ils compter pour remédier aux difficultés scolaires liées a
leur maladie ? Et notamment de la part des services de santé scolaire ?

1.1 Définition de la maladie chronique

Les maladies chroniques (MC) sont définies comme toute situation affectant pour une durée de
plus de six mois 1'état de santé physique ou psychique d'une personne (Boudailliez et al., 2019,
pp. 205-209). Elles se prolongent dans le temps, et ne guérissent ni spontanément ni complete-
ment (Sciensano, 2023). Elles résultent de facteurs génétiques, physiologiques, environnemen-

taux et comportementaux.

1.1.1 Maladies chroniques, enjeu de Santé publique

Les maladies chroniques constituent le probleme de santé principal du XXIe siecle. Elles repré-
sentent, avec 74 % de I’ensemble des déces, la cause majeure de mortalité et de morbidité, dans
le monde » (OMS, 2023). Les maladies chroniques affectent tous les ages, méme si elles tou-
chent particulierement les populations vulnérables, comme les personnes agées (Perrin, 2024).
En 2011, I’Assemblée générale des Nations unies recommandait de faire de la lutte contre ces
maladies, une priorité¢ pour améliorer leur prévention, leur prise en charge et réduire les inéga-

lités sociales (Bousquet, 2011).

Dans les pays de I’OCDE, en 2021, plus de 30% de la population de 24 des pays membres

faisaient état d’un probléme de santé ou d’un handicap de longue durée. Dans cette étude, la



Belgique se trouve sous la barre des 30% (OCDE, 2023). Et les maladies chroniques y repré-
sentent 90 % du poids social des maladies et sont responsables d’une part importante des dé-

cés » (Sciensano, 2023).

Les MC ont en outre enregistré une trés forte progression entre 2010 et 2018. Parmi celles qui
ont le plus progressé, citons la dépression (6,2 % de la population et 25 % des malades chro-
niques en 2018), le diabéte sans insuline (2,8 % de la population et 11 % des malades chro-
niques) et les maladies respiratoires (bronchopneumopathie chronique obstructive — BPCO :
2,5 % de la population et 10 % des malades chroniques ; asthme : 2,1 % de la population et 9
% des malades chroniques), (Mutualités libres, 2020, p. 6).

1.1.2 Types de maladies chroniques et épidémiologie

Les principaux types de maladies chroniques sont les maladies cardiovasculaires (comme les
infarctus du myocarde et les accidents vasculaires cérébraux), les cancers, les maladies respi-
ratoires chroniques (comme la bronchopneumopathie chronique obstructive, ou BPCO, et

I’asthme) et le diabete (OMS, 2023).

En Belgique, la prévalence des maladies chroniques est plus élevée les femmes (31 %) que chez
les hommes (27 %). Elle augmente fortement avec I’age : 14,1 % chez les 15-24 ans, 44 % chez

les plus de 75 ans (Van Der Heyden & Charafeddine, 2019, pp. 75-76).

Brute Ajusté pour I'dge
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Fig 1: Personnes déclarant souffrir de maladies chroniques en Belgique, Enquéte de Santé Sciensano 2018



1.1.3 Conséquences des maladies chroniques

Les maladies chroniques, quelles qu’elles soient, détériorent la qualité de vie: elles limitent les
activités ou la participation sociale, induisent une dépendance vis-a-vis d’un médicament, d’un
régime, d’une technologie médicale, d’un appareillage ou d’une assistance personnelle, rendent
nécessaires des soins médicaux ou paramédicaux, une aide psychologique, une adaptation, une

surveillance ou une prévention particuliére (Haut Conseil de la Santé publique, 2009).

Elles peuvent entrainer des difficultés a suivre la scolarité ou une formation, une limitation de
la pratique du sport et d’autres activités nécessaires a 1’équilibre personnel. Elles augmentent
aussi les risques de perdre son emploi en raison de difficultés au travail ou d'absences répétées.
Une personne porteuse de maladie chronique peut aussi se voir refuser un prét ou une assurance.

(Avril, & Pradines, 2010, pp. 22-24).

Les maladies chroniques invisibles occasionnent des difficultés sociales et peuvent conduire a

I’isolement. Les maladies chroniques peuvent aussi entrainer des handicaps, parfois lourds.

1.1.4 Maladies chroniques et inégalités socio-économiques

Les maladies chroniques contribuent aussi a accroitre les inégalités socio-économiques. D'une
part, les personnes qui déclarent deux maladies chroniques et plus sont moins nombreuses a

avoir un niveau de littératie suffisant (Charafeddine et al., 2018, pp. 6-9).

Or ce niveau de littératie en santé (LES), varie selon les variables démographiques et socioéco-
nomiques : « les femmes, les personnes dgées et les personnes ayant un faible niveau d’instruc-

tion ont un niveau moins élevé de littératie en santé. » (Charafeddine et al., 2018, pp. 69).

« Le pourcentage de personnes déclarant souffrir d 'une maladie chronique est nettement
plus élevé chez les personnes sans diplome ou n'ayant qu'un diplome de l'enseignement
primaire (41%) que chez les personnes ayant le niveau d’éducation le plus élevé (27%).
De méme, le pourcentage de personnes souffrant de multimorbidité est presque deux fois
plus élevé chez celles qui ont un faible niveau d’éducation (20%) que celles qui ont poussé

plus loin leur cursus (13%) » (Devleesschauwer & Van Wilder, 2021, pp. 14-16).

En Belgique, 1 personne sur trois n’a pas les capacités suffisantes pour prendre des décisions
en matiere de santé. Ce niveau de littératie en santé varie selon les variables démographiques

et socio-économiques.



D'autre part, les maladies chroniques nécessitent une mobilisation importante de moyens : elles
entralnent une augmentation de la consommation de soins de santé et un risque accru de com-
plications en raison d’une plus grande consommation de médicaments » (Devleesschauwer &
Van Wilder, 2021, pp. 14-16).). L'aggravation des inégalités par les maladies chroniques est
d’autant plus préoccupante que les patients atteints de maladies chroniques sont difficilement
identifiables dans les bases de données belges. Et certains de ces malades, des classes sociales
les moins favorisées méconnaissent les mesures de prévention. De méme, ils sous-utilisent les
avantages auxquels ils ont pourtant droit. Par exemple le pharmacien de référence ou les trajets

de soins sont aussi méconnus (Adriaenssens et al., 2022, pp. 68-70).

Cela a pour conséquence, par exemple, que des personnes atteintes de bronchopathie chronique
sont hospitalisées, alors que cela aurait pu étre évité. Ou encore que des personnes diabétiques
ne disposent pas du suivi comme elles le devraient ou des malades chroniques reportent des
soins pour raisons financieres. Alors méme que, ces dernieres années, le systéme de santé belge
a évolué de maniére a pouvoir gérer cette hausse du nombre de patients chroniques et que des
mesures ont été mises en place pour améliorer la qualité des soins et les rendre accessibles, d'un

point de vue financier (Adriaenssens et al., id.).
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1.1.5 Maladies chroniques et inégalités chez les adolescents

Les maladies chroniques sont moins fréquentes chez les jeunes. Pour autant, elles ne les épar-
gnent pas : 4% des enfants agés de 12 a 18 ans sont atteints d’une pathologie chronique (contre
25% pour l'ensemble de la population). Les pathologies chroniques les plus fréquentes chez
I’enfant de 12 a 18 ans sont d'abord I’asthme : (2 enfants sur 100), puis les problémes de santé

mentale chronique (pres d'l enfant sur 100) (Mutualités libres, 2020, p. 6).

Les maladies chroniques, quand elles touchent les adolescents, ont aussi des conséquences sur

leur scolarité. Or, la scolarité est "le premier espace de socialisation ".

Or, « [’école (...) ne se contente pas d’ignorer des inégalités qui lui préexistent, elle en produit
de spécifiques en lien avec son organisation et son fonctionnement » (Felouzis, 2020, pp. 66-
94). La scolarité¢ des AMCS est largement impactée par la maladie chronique, « en raison des
absences répétées, des douleurs et de la fatigabilité, de ['impossibilité de participer a toutes les

activités » (Boudailliez et al., 2019, pp. 205-209).

Il est pourtant crucial que les jeunes porteurs de maladies chroniques vivent une scolarité nor-
male. Pour des raisons d'équité, pour se sentir "normaux", pour acquérir des connaissances et

des compétences utiles pour construire leur avenir.

Le futur projet de vie des AMCS sera donc largement impacté par le soutien ou l'absence de

soutien a I'école, espace de socialisation et de participation sociale.

Dans ce mémoire, nous avons choisi de nous centrer sur les maladies chroniques, organiques

ou systémiques qui touchent particuliérement les jeunes.

Nous nous sommes notamment basée sur les pathologies chroniques rapportées par les jeunes
interviewés dans le projet IMaGe: la rectocolite ulcéreuse hémorragique syndrome d’Ehlers-
Danlos, déficit en alpha antitrypsine, dépression chronique), endométriose épilepsie), (Dauvrin

etal., 2023, p. 16).

Ce mémoire a donc choisi de s'attacher en priorité aux adolescents scolarisés porteurs de mala-
dies chroniques organiques ou systémiques, ou de forme légere de troubles psychiques : dia-
bete, asthme, maladie de Crohn, dépression chronique, €pilepsie etc...et particulierement au

soutien dont ils peuvent bénéficier afin de poursuivre au mieux leur scolarité.

Certaines de ces pathologies organiques et troubles psychotiques font en effet partie des mala-
dies les plus fréquentes chez les adolescents. Elles provoquent des MC invalidantes reconnues

officiellement comme handicap.



De nombreux aménagements ont ét€¢ mis en place pour les troubles dits dys (dyscalculie, dy-
slexie...) et les adolescents vivant une situation de handicap ( moteur, vue, ouie...). Mais on
dispose de moins de données précises en ce qui concerne les aménagements destinés a des
adolescents porteurs de maladies chroniques (organiques et/ou systémiques) qui ont eux aussi

des besoins spécifiques.

1.2 Description de la population cible: les AMCS de 15 a 18 ans a Bruxelles

Qui sont ces jeunes qui constituent la population-cible de notre mémoire, a savoir, les jeunes de
15-18 ans porteurs de maladies chroniques systémiques et susceptibles de bénéficier d'accom-
pagnements scolaires a Bruxelles ? Le rapport Image citant I’enquéte nationale de santé de 2019
estime que « pres de 11,6% des jeunes Bruxellois de 15 a 24 ans vivaient avec une maladie
chronique » (Van Der Heyden & Charafeddine, 2018, pp 75-76). Ces chiffres sont tres certai-
nement en dessous de la réalité : une étude menée aupres d’adolescents bruxellois « (n=137)
identifiait 81,4% (n=92) de jeunes déclarant souffrir de plusieurs maladies chroniques, dont
pres de 21,4% (n=24) diagnostiqués entre 12 et 15 ans » (Aujoulat, Lieko, & Henrard, 2015,

volumel).

En 2018, 29 % des Belges agés de 15 ans et plus déclarent vivre avec une maladie chronique
dont 14,1 % chez les jeunes de 15 a 24 ans. (Sciensano 2019, p. 7) Dans les écoles de Bruxelles,
les maladies chroniques touchent 1 a 1,5 ¢éleve sur 10 en moyenne (Floor, 2022, p. 5). Selon le
rapport de 'UNICEF de 2021 sur la santé mentale d’enfants et d’adultes dans 21 pays, plus de
16,3 % des adolescents de 10 a 19 ans en Belgique seraient atteints d’un trouble mental. Dont

40% d’anxiété et de dépression. (UNICEF, 2021)

En Belgique, en 2018, 15,2 % des personnes de plus de 15 ans ont déclaré souffrir d'au moins
deux des MNT suivantes au cours de l'année: maladie cardiaque, maladie respiratoire chro-

nique, diabéte, cancer, arthrite et/ou arthrose et hypertension.

1.2.1 L'adolescence, une période de grande fragilité pour tous

L'adolescence est une période délicate. Une période de grands changements qui implique une

grande fragilité et des besoins nouveaux pour quitter l'enfance.

C'est une période ou les enfants se détachent de leurs parents pour devenir plus autonomes et

indépendants. A 1'adolescence, 1'adolescent a besoin de liberté et d'autonomie.


https://www.belgiqueenbonnesante.be/fr/etat-de-sante/maladies-non-transmissibles/vue-d-ensemble#def-ncd
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A T'adolescence, 'adolescent a besoin de construire de nouvelles relations avec des pairs aux-
b
quels il puisse s’identifier, de vivre des nouvelles expériences. Or, les échanges avec les pairs

peuvent étre restreints par les traitements, les régimes, le matériel...

A l'adolescence, 1'adolescent a besoin de se sentir "normal". La maladie chronique s'oppose a
ce fort besoin de « normalité » Elle impose des contraintes liées aux traitements, aux symptomes

physiques, au handicap, (douleurs, fatigue) (Boudailliez et al., 2019, pp. 205-209).

A l'adolescence, les jeunes sont trés sensibles a I’injustice. « Les adolescents sont particuliere-
ment sensibles a ce qu’ils ressentent comme une exclusion, une inégalité qui devient a leurs
veux une injustice. Toute situation d’échec, toute sanction, y compris une mauvaise note, est

alors 'occasion de mesurer la distance qui les sépare de « ceux qui réussissent » (Costa-Las-

coux, 2005, pp. 67-71).

En résumé on peut dire que I'adolescence est une période de construction et d'autonomisation.

"Sortir de I'adolescence suppose de pouvoir appréhender 1'avenir avec des réves et des projets :

« quels possibles quand on a une espérance de vie limitée, des incertitudes graves sur ses
capacités futures, un handicap ou une dépendance définitive ? Accompagner et soutenir
la construction du projet de vie du jeune doit étre une préoccupation constante des soi-
gnants et des parents durant toute l'enfance et l'adolescence. » (Boudailliez et al., 2019,

pp. 205-209).

1.2.2 Adolescence et maladies chroniques

L'adolescence est donc, pour tous les enfants, une période délicate, une période de transforma-
tion et de développement physique, psychologique, social : « ces transformations physiques, le
développement intellectuel et la maturation sexuelle conduisent l’adolescent a redéfinir ses
rapports avec son environnement social tel que la famille, ses amis, [’école et la société dans

son ensemble » (Coslin, 2019, p. 75).

Pour les adolescents atteints d’'une maladie chronique depuis 1’enfance, la puberté est parfois
vécue comme un obstacle a cette autonomisation. A cause du suivi médical, des soins, 'adoles-
cent porteur de maladie chronique reste dépendant des parents ou des soignants. Certains réa-

gissent en cessant leur traitement.

Si on diagnostique la maladie chronique a I’adolescence, le jeune patient peut confondre les

signes de la maladie avec ceux de la puberté.



La maladie chronique (MC) qui touche un enfant ou un adolescent a toujours des répercussions

importantes sur son bien-étre physique, psychique, relationnel, et sur son développement.

L’impact est considérable sur la famille, les parents en premier lieu mais aussi la fratrie et sur

les relations avec les pairs (Boudailliez et al., 2019, pp. 205-209).

1.2.3 Besoins spécifiques des AMCS

Les AMCS ont des besoins spécifiques, qui doivent étre pris en compte pour se maintenir a flot
dans leur scolarité. Quels sont les besoins spécifiques de ces adolescents atteints de maladies
chroniques? Mais d'abord que signifie le terme "besoins spécifiques" employé dans ce cadre?
Dans la circulaire n°6831 du 19 septembre 2018 qui prévoit "la mise en ceuvre des aménage-
ments raisonnables permettant [’accueil, [’accompagnement et le maintien dans [’enseigne-
ment ordinaire, fondamental et secondaire des éléves présentant des besoins spécifiques" (Cir-

culaire n°6831, 2018), on trouve cette définition des besoins spécifiques:

« besoins résultant d’une particularité, d’un trouble ou d’une situation, permanents ou
semipermanents, d’ordre psychologique, mental, physique, psycho-affectif faisant obs-
tacle au projet d’apprentissage et requérant, au sein de [’école, un soutien supplémen-
taire pour permettre a l’éleve de poursuivre de maniere réguliere et harmonieuse son

parcours scolaire dans [’enseignement ordinaire, fondamental ou secondaire ».

On le voit, les raisons, mentionnées par la circulaire, de ces besoins spécifiques sont diverses:
ces besoins peuvent générés par des troubles non médicaux mais liés aux apprentissages ou au
comportement, Mais ces besoins spécifiques peuvent trouver leur origine dans des troubles liés
a la santé, comme c'est le cas cans le des maladies chroniques. Dans les 12 fiches qui détaillent
les aménagements liés aux principaux troubles, la maladie chronique y est reprise dans la caté-

gorie des maladies invalidantes.

Car la maladie chronique empéche les adolescents qui en sont porteurs, d’apprendre comme les

autres ou les handicape dans leurs apprentissages.

« Un éleve atteint d'une maladie chronique peut donc étre considéré comme éleve a be-
soins specifiques au regard du décret et ce tant que sa situation ne rend pas indispensable

sa prise en charge par l'enseignement spécialisé » (Floor, 2022, p. 9).
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La scolarité de ces AMCS est souvent bouleversée par la plupart des maladies chroniques

« en raison des absences répétées, des douleurs et de la fatigabilité, de |'impossibilité de

participer a toutes les activités » (Boudailliez et al., 2019, pp. 205-209).

Outre les absences répétées lies aux soins ou a la maladie, absences qui obligent ces €léves a
se remettre en ordre pour rattraper le cours, il y a aussi les traitements, la prise de médicaments
dont I'horaire peut coincider avec les horaires de cours. Ces adolescents risquent donc plus que
les autres d'étre en échec, ou encore, a la longue, si leurs besoins spécifiques ne sont pas ren-
contrés, de décrocher.

"Le décrochage scolaire est toujours le résultat d’un long processus de ruptures, qui a com-

mencé trés tot et que I'institution scolaire n’a pas su pallier ou qu’elle n’a pas su voir.

Or tous les signes d’alerte étaient présents, renforcant chez I’éléve le sentiment d’étre vic-

time d’une accumulation d’injustices (Costa-Lascoux, 2005, pp. 67-71).

Or « Dans une société structurée autour de la réussite scolaire, il n’y a pas de place pour
les jeunes décrocheurs », écrit le Dr Claire Langhoor. « Le décrochage scolaire coiite cher

a l'individu, a la société et a [’économie » (Langhoor, 2022, p. 1).

Pour éviter cette situation d'injustice, il est important de tenir compte de ces besoins spéci-
fiques et d'organiser un soutien pour ces ¢éleves. Le soutien prévu pour les €léves a besoins
spécifiques ne vise pas a avantager ces ¢léves mais plutdt a compenser les désavantages liés
a leur maladie. Ces aménagements, que nous envisagerons au point 1.4, peut prendre dif-
férentes formes. Mais ils sont particulierement importants, comme en témoignent, dans
I'étude Image, les adolescents qui en ont bénéficié.

« Pour certains jeunes, les possibilités d’allégement leur ont permis de poursuivre leurs
études, malgré les contraintes inhérentes a leur maladie ou a leur traitement. (...) Pour
d’autres, avoir obtenu un statut ABS leur permet d’avoir plus de temps lors des examens ou
de pouvoir quitter la salle d’examens pour se rendre aux toilettes ». ( Dauvrin et al., 2023,

p. 42)

« Ce qui ressort de certains entretiens, c’est que les jeunes sont rassurés de savoir qu’il
existe des ressources a leur disposition, indépendamment de la nature de la ressource, et

qu’ils peuvent les utiliser si le besoin s’en fait sentir ». ( Dauvrin et al., 2023, p. 42)
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1.2.4 Les AMCS, des ados en danger d'exclusion

La maladie chronique, quand elle touche un adolescent, est un obstacle dans sa recherche
d'autonomie. L'adolescent a cause de sa maladie chronique, reste dépendant des soignants,
de ses parents et des adultes qui I'encadrent a 1'école. Une situation qui peut l'amener a
cacher ou a nier sa maladie (arrét des traitements). Ou encore & mener une scolarité chao-
tique, sans en partager les raisons avec les adultes de 1'école: absences injustifiées, fatigue

al'école...

Pourtant, on constate que la littérature scientifique et la littérature grise manquent de don-
nées en matiere de prévalence de maladie chronique et invalidante en lien avec I’age des

adolescents scolarisés en Belgique.

On peut faire I'hypothese que cette absence de données ne favorise pas la visibilité¢ du
probléme ni la mise a 1’agenda politique des aménagements nécessaires et encore la mo-

bilisation des intervenants autour de ceux -cl.

De plus, les maladies chroniques, quand elles s'accompagnent de méconnaissance des res-
sources disponibles pour les gérer ont des résultats particuliecrement dommageables quand
elles touchent des adolescents qui ont besoin de préparer leur avenir et de commencer a se
prendre en charge de fagon autonome. « Le souci premier de ’adolescent est d’étre normal,
comme les autres, ce a quoi s’oppose la maladie chronique sur tous les plans. Qu’il soit
malade depuis |’enfance ou seulement a l’adolescence, il est ramené en permanence a ses
différences, ses limitations et handicaps, méme si la maladie n’est pas visible » (Boudailliez

etal., 2019, pp. 205-209).

Beaucoup de ces adolescents n'ont pas acces a un accompagnement parce qu'ils ne le de-
mandent pas: soit par méconnaissance, soit parce que leur famille est peu soutenante et/ou
n'a qu'un faible niveau de littératie, soit parce que ces adolescents ont peur de se faire re-

marquer, d'étre stigmatiseés.

12



1.3 Les différentes modalités possibles d’accompagnement scolaire

A partir de la seconde moiti¢ de XX° siécle, alors méme que 1’état de santé physique des ado-
lescents s'améliore globalement, on voit apparaitre chez eux de nouveaux maux: obésité, con-
sommation de drogues, souffrance psychique ... et maladie chronique. Cela a amené le milieu

scolaire a s'interroger sur son réle éducatif et préventif (Deslandes, 2001, pp. 251-286).

En effet... « Les liens entre santé et éducation sont de mieux en mieux connus et l’école cons-
titue, en tant que milieu de vie, un déterminant majeur de la santé des enfants et des adoles-

cents » (Deslandes, 2001, pp. 251-286).

Ainsi, I’école accueille tous les enfants et adolescents. C'est a I'école que 1'on pourra constater
chez les enfants et les adolescents, des difficultés de santé qui peuvent nuire a la qualité de leurs
apprentissages scolaires. L'école est donc « un lieu propice a des stratégies d’éducation pour
la santé pour tous et un milieu de vie qui influence la santé du présent et du futur des enfants
et des adolescents qui la fréquentent. La qualité des climats scolaires influence la santé, no-

tamment mentale, des éleves. » (Janosz & Pascal, 2014, pp.19-20).

L'école se doit d'étre la plus inclusive possible. Elle a le devoir d'accueillir le mieux possible,
des ¢leves qui ont des besoins spécifiques. Les accompagnements, ce sont les mesures que ces
ados qui ont des besoins spécifiques suite a leur probléme de santé, leur maladie chronique,
peuvent attendre pour une scolarité la plus harmonieuse possible dans l'enseignement secon-

daire.

Ces accompagnements, ces aménagements a I'école peuvent prendre des formes multiples. Ils
peuvent étre matériels : veiller a ce que les locaux soient accessibles, par exemple pour les
personnes a mobilité réduite ; organisationnels : pouvoir sortir pour aller aux toilettes, quand
on est atteint de maladie de Chron ou de rectocolite, pouvoir prendre un traitement ou se faire

une injection a I'école quand on a un diabete.

Ils peuvent étre pédagogiques: avoir un peu plus de temps que les autres pour un contrdle pou-
voir bénéficier de notes en cas d'absence. Tous ces aménagements poursuivent un objectif com-

mun: réduire les inégalités de santé a I'école.
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1.3.1 Les grands principes des aménagements: réduire les inégalités de santé a

l'école

En 2010, une commission anglaise présidée par Michael Marmot formule ces six recomman-

dations pour réduire les inégalités de santé

Larticle présente les résultats de 1’étude Marmot menée en 2010. Son rapport a clairement
défini 1’étendue du probléme et les principaux moteurs des inégalités de santé, qui relévent de

facteurs sociaux et économiques largement extérieurs au secteur des soins de santé.

1. Offrir a chaque enfant le meilleur départ dans la vie,

2. Permettre a tous les enfants, adolescents et adultes de développer au maximum leurs
capacités et de maitriser leur vie,

Créer I’équité en matiere d’emploi et des emplois valables pour tous,
Garantir un niveau de vie sain pour tous,

Créer et développer des lieux et des communautés sains et durables,

A O

Renforcer le réle et ’impact de la prévention des maladies (Marmot, 2014, p. 26).

On voit que la responsabilité de I'école est engagée dans plusieurs de ces recommandations pour
réduire les inégalités de santé et notamment dans celle de permettre a tous les enfants, adoles-

cents et adultes de développer au maximum leurs capacités et de maitriser leur vie.

En outre, de nombreux textes garantissent le droit a la scolarité pour tous les enfants : la Décla-
ration universelle des droits de ’Homme (1948), la Déclaration universelle des droits de I’en-
fant (1959). D'autres textes de la 1égislation européenne garantissent spécifiquement ce droit
aux enfants qui, en raison d'une maladie ou d'une hospitalisation ont des besoins spécifiques :
la Charte européenne de I’enfant hospitalisé (1988), ainsi que la charte européenne pour le droit
a I’enseignement des enfants et adolescents a I’hdpital et a domicile (2000) (Porchet, 2008, p.
112). La Belgique a ratifi¢ en 2009 la Convention des Nations Unies relative aux droits des

personnes handicapées.

Les personnes en situation de handicap sont définies comme « des personnes qui présentent des
incapacités physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles durables dont l'interaction avec
diverses barrieres peut faire obstacle a leur pleine et effective participation a la société sur la
base de l'égalité des chances ». Tout éléve en situation de handicap (physique, sensoriel, de
déficience intellectuelle, avec des troubles de 'apprentissage ou du comportement, avec une

maladie chronique) a droit a des aménagements raisonnables dans 1'enseignement.
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Le Centre pour I'Egalité des chances et la lutte contre le racisme sensibilise les enseignants a
1'équité a mettre en place dans le milieu scolaire afin d'assurer la mise en place d'un enseigne-

ment inclusif de qualité.

En Belgique, le Décret Missions détaille dans la circulaire 44, les missions prioritaires de 1'en-
seignement fondamental et de l'enseignement secondaire de la Fédération Wallonie Bruxelles.
La circulaire date du 24 juillet 1997. Elle a été modifiée le 7 décembre 2017 et le ler février
2018. (Circulaire n°44, 1997).

Tous ces textes poursuivent un objectif commun : I’équité en matiére de santé et d'acces a I'édu-
cation. Une équité d'autant plus importante que les inégalités sur le plan de la santé et dans
d’autres domaines s'accumulent a des stades trés précoces de la vie. La figure 3, ci-dessous
présente la transmission intergénérationnelle des inégalités, c’est-a-dire les processus par les-

quels les inégalités sont transmises a travers les générations (Allen & Marmot, 2014, P.27).

MACROCONTEXTE I

|

| SOCIETE GLOBALE SYSTEMES ]
[ |

Accumulation d'effets positifs et ] -
négatifs exercés sur la santé et le

P
bien-é&tre tout au long de la vie

STADES DE LA VIE

Stade prénatal L Premiéres années Age actif I Age avancé
Construction de la famille

Perpétuation des
inégalités

Fig 3: transmission intergénérationnelle des inégalités (Allen et Marmot, 2014).

Pour réduire les inégalités de santé, il est donc nécessaire d’agir non seulement au bénéfice de
la génération actuelle, mais également pour protéger les générations futures étant donné la fa-

culté de transmission intergénérationnelle des inégalités.

1.3.2 Les textes qui organisent les aménagements pour les AMCS

Outre ces textes qui organisent le principe d'équité, plusieurs circulaires de 1'enseignement or-

ganisent et précisent ces aménagements;
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Notamment la circulaire n® 4888 du 20 juin 2014 s'intitule « Soins et prises de médicaments

pour les éleves accueillis en enseignement ordinaire et en enseignement spécialisé ».

Cette circulaire donne un cadre pour les soins et prises de médicaments en classe pour les éléves

de I'enseignement ordinaire et spécialisé dans la fédération Wallonie-Bruxelles.

La circulaire n°4888 définit notamment les roles et responsabilités de chacun des acteurs sco-
laires dans I'accueil des enfants malades. Par exemple en protégeant les enseignants de 'accu-

sation de non-assistance a personne en danger ou au contraire d'exercice illégal de la médecin.

Il s'agit de recueillir le plus d'informations possibles a propos de I'enfant scolarisé pour per-
mettre d'anticiper toutes les situations: procédure en cas d'urgence, coordonnées des personnes
a contacter en urgence, les premiers secours, l'infirmiére a contacter, les parents, le médecin,
quand appeler une ambulance, que faire en attendant 'ambulance ou une autre personne, donc
tout, avoir une procédure, notamment pour les urgences, pour que, a ce moment-la, on ne se

mette pas a chercher ce dont on a besoin.

La Circulaire n°6831 du 19 septembre 2018 et dont 1'objet est la « mise en ceuvre des aménage-
ments raisonnables permettant [’accueil, [’accompagnement et le maintien dans [’enseigne-
ment ordinaire, fondamental et secondaire des éléves présentant des besoins spécifiques ». Les
écoles "ordinaires" ont en effet le devoir de mettre en place « des aménagements raisonnables
pour [’éleve a besoins spécifiques pour autant que sa situation ne rende pas indispensable une
prise en charge par I’Enseignement spécialisé ». Ces aménagements raisonnables sont « des
mesures appropriées, prises en fonction des besoins dans une situation concrete, afin de per-
mettre a une personne présentant des besoins spécifiques d’accéder, de participer et de pro-
gresser dans son parcours scolaire, sauf si ces mesures imposent a l’égard de [’établissement

qui doit les adopter une charge disproportionnée » (Circulaire 6831, 2018).

L'aménagement pour un ¢éléve peut prendre différentes formes : matériel, pédagogique, organi-
sationnel, en fonction des besoins de 1'¢leve pour qu'il puisse progresser de la méme fagon que

des enfants qui n'ont pas de handicap.
Un bon aménagement doit

* Répondre aux besoins de I'¢leve

*  Permettre a I'¢leve de participer aux mémes activités que les autres

*  Permettre le travail en classe et les déplacements de maniere autonome
*  Assurer la sécurité de 1'éleve

*  Respecter la dignité de I'éleve (Circulaire n°® 6831, 2018)
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Les mesures a adopter sont différentes pour chacun des troubles qui créent des besoins spéci-

fiques. Elles sont détaillées dans des fiches-outils consacrées a chacun des troubles, déficiences

ou handicap: troubles du comportement troubles visuels, auditifs, troubles dys... Les maladies

chroniques, elles, sont reprises dans une fiche globale consacrée aux maladies invalidantes

(Voir annexe 2).

1.3.3 Les acteurs de l'accompagnement

1.3.3.1 Les acteurs de santé scolaire : les CPMS, les SPSE et les CLB

Les services de promotion de la santé a
I’école SPSE Missions de promotion de

la santé a I’école (PSE)

Les centres psycho-médicoso-
ciaux (CPMS)
Missions psycho-médico-sociales

(PMS)

LES Centra voor
Leerlingenbegeleiding (CLB)
PSE+PMS en Flandre)

Par le décret du 14 mars 2019 relatif aux

missions PSE : les CPSE ont comme mis-

sions de

* réaliser les bilans de santé

» ¢établir des mesures adéquates en cas
de survenue de maladies transmis-
sibles

* inviter les parents a régulariser la si-
tuation vaccinale de leur enfant.

e ¢laborer des programmes de promo-
tion de la santé et d' aménagement
raisonnable par rapport a 1'école

e recueillir des données sanitaires.

Par le décret du 14 juillet 2006 re-
latif aux missions PMS : les
CPMS ont comme mission

* développer des actions pour
offrir a I’¢éléve les meilleures
chances de se développer har-
monieusement, de préparer
son futur réle de citoyen auto-
nome et responsable et de
prendre une place active dans
la vie sociale et économique

+ favoriser la mise en place des
moyens qui permettent d’ame-
ner les éléves a progresser tou-
jours plus, et ce, dans la pers-
pective d’assurer a tous des
chance égale d’accés a 1I’éman-
cipation sociale, citoyenne et
personnelle

* soutenir I’éléve dans la cons-
truction de son projet person-
nel, scolaire et professionnel

Par le décret du 27 avril 2028 relatif aux
missions CLB : sont d'orientation des
¢éléves, aident les éléves, leurs parents, les
enseignants et les directeurs d'école de
toutes les écoles néerlandophones de leur
zone d'activité a accroitre le bien-&tre des
éleves. Ils partent des questions et des pro-
blémes des étudiants. Ils guident les étu-
diants en ouvrant de nouvelles perspec-
tives dans leur développement en adultes
indépendants et surveillent systématique-
ment ou en fonction de la demande la santé

et le bien-étre des étudiants.
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Pas d’agent statutaire Agent statutaire Agent statutaire

Subventionnés par la Communauté francaise | Subventionnés par la Communauté Subventionnés par la

i . francaise ;
* réseau libre ¢ Communauté flamande
* réseau officiel (communal, provincial,

COCOF

Dépendent : de 'ONE ((Euvre nationale pour | Dépendent de la direction générale Dépendent de la direction générale

'enfance) de I’enseignement (DGE) I’enseignement
Organisés par les SPSE Organisés par la communauté fran- Organisé par la communauté fla-
caise (CF) mande

*  85% éleves suivis par les SPSE

Missions PSE et missions PMS (15%
éléves suivis par (PSE) dépendent
d’un organisme d’intérét publique et

DGE
Partenaires Partenaires Partenaires
° centre/’éldve * centre : éléve * centre : éléve
* lelercercle : les parents etfou tuteurs et | le ler cercle : les parents et/ou » le ler cercle : les parents et/ou tu-
les écoles tuteurs et les écoles teurs et les écoles
* CPMS, les médecins traitants, les méde- | , SPSE et les médecins traitants, * psychologues,
cins spécialistes, ONE, les centres de les médecins spécialistes, les * pédagogues,
santé mentale centres de santé mentale (CSM), *  médecins,
* (CSM), le service d’aide a la jeunesse le service d’aide a la jeunesse  travailleurs sociaux,
(SAJ), les services SOS enfants, les (SAJ), les services SOS enfants, * infirmiers et autres collabora-
plannings familiaux, les services psycho- les plannings familiaux, les ser- teurs

sociaux, la justice, les services commu- . . S
- 1) ’ vices psychosociaux, la justice,

nautaires. .. . .
les services communautaires. ..

Commentaire : ce sont des organismes du service public, associés au monde de I'enseignement. Leurs missions principales
touchent a la prévention et au développement du bien-&tre des jeunes en age de scolarité : depuis leur entrée en maternelle
jusqu'a leur sortie du secondaire. Ces missions s’exercent au profit des éléves de I’enseignement ordinaire et spécialisé de
niveau maternel, primaire et secondaire, de plein exercice et a horaire réduit (enseignement en alternance). Ce sont des
équipes de promotion de la santé dans le milieu de vie de 1’adolescent a I’école. Ces services de santé scolaire et d’accompa-
gnement collaborent tous avec les écoles en équipe transdisciplinaire. Il y a deux services bien séparés, CPMS, SPSE. Et puis
il y a une entité particuliére qui sont les CPMS-WBE.

CPMS : la collaboration se fait entre ces six fonctions (directeur, conseiller psychopédagogique, auxiliaire psychopédago-

gique, auxiliaire sociale, auxiliaire paramédical(e), assistante en logopédies.
SPSE : la collaboration se fait entre médecin et infirmiére uniquement
CPMS-WBE : ils cumulent les missions des PSE et des PMS dans la méme structure.

CLB : ils ont fusionné les structures équivalentes au PSE et PMS et la collaboration se fait avec une équipe multidisciplinaire

psychologues, pédagogues, médecins, travailleurs sociaux, infirmiers (Vermeeren, 2021).

Figure 4 extrait du cours du Dr Vermeeren : intervention en éducation pour la santé pour la promotion de la santé a I’école
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1.3.3.2 Les poles territoriaux

Ecole d'enseignement spécialisé
"Partenaire spécifique”
(type 4,5, 6et7)

Ecole d'enseignement
spécialisé "Partenaire”

|ﬁ| Ecole d'enseignement spécialisé (siege) lﬂl

POLE TERRITORIAL

Zone d'enseignement

Ecole d'enseignement Ecole d'enseignement Ecole d'enseignement
ordinaire "Coopérante” ordinaire “Coopérante” ordinaire “Coopérante”

Fig 5. Organisation des poéles territoriaux

Les pdles territoriaux ont été créés en 2017, dans le cadre du Pacte d'excellence, réforme systé-
mique de I'enseignement de la Fédération Wallonie-Bruxelles. Il y en a 48 en Fédération Wal-
lonie Bruxelles. IIs travaillent en collaboration avec les écoles des 10 zones d’enseignement de
la Fédération Wallonie-Bruxelles (de la maternelle au secondaire). Ce sont des structures atta-
chées a des écoles d’enseignement spécialisé. Les Pdles territoriaux soutiennent concrétement
les écoles ordinaires pour mettre place les aménagements raisonnables et les dispositifs d’inté-
gration des €léves qui présentent des besoins spécifiques. Les pdles territoriaux permettent de
mutualiser les moyens consacrés a I’accompagnement de ces €leves dans I’enseignement ordi-

naire.

Les podles peuvent aussi collaborer avec des écoles d’enseignement spécialisé de type 4, 6 et/ou
7 pour des ¢leves qui ont des besoins spécifiques sensori-moteurs et avec des €coles d’ensei-

gnement spécialisé de type 5 pour la prise en charge d’éléves hospitalisés.

Chaque pdle territorial a un coordonnateur et une équipe pluridisciplinaire de conseillers et
d’accompagnateurs : enseignants, ergothérapeutes, logopedes, neuropsychologues, orthopéda-

gogues, puériculteurs, psychologues, infirmiers, kinésithérapeutes, éducateurs...
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1.3.3.3 Les écoles de type 5

Les écoles spécialisées de type 5 prennent en charge des éléves quand ils sont hospitalisés, en

convalescence et qu'ils ne peuvent pas aller a I'école pour des raisons physiques ou psychiques.

L’enseignement spécialisé de type 5 ne peut pas délivrer de diplome. C'est 1'école ordinaire ou
I’¢éleve est « régulierement inscrit » qui est la seule habilitée a le faire. Les cours peuvent étre

accessibles, quel que soit le lieu ou s¢journe 1'¢éléve durant sa maladie ou sa convalescence.

Dans le cas particulier des maladies chroniques, les AMCS peuvent, en dehors de période de
crises fréquenter 1'école ordinaire, méme si on doit aménager leur horaire en fonction de leur

¢état de santé et veiller a ce qu'ils puissent recevoir des notes de cours en cas d'absences.

Les AMCS peuvent fréquenter une école de type 5 quand ils sont hospitalisés. Les écoles de
type 5 ont aussi un role a jouer dans I'accompagnement des AMCS, au niveau du suivi des notes

de cours, par exemple.

Mais le partenariat entre 1'école d'origine et I'école de type 5 ne se passe pas toujours au mieux.
L'avis n°156 du Conseil supérieur de 1'enseignement spécialis¢ (CSES), reléve des points de
tension entre les écoles ordinaires et les pédagogues hospitaliers des écoles de type 5 : « certains
établissements collaborent rapidement et activement - c’est généralement le cas au fondamen-
tal -tandis que d'autres répondent moins efficacement aux sollicitations : envois des copies de
cours d'un éleve annotées de toutes les réponses ; envois tres tardifs du cours complet ; envois
épisodiques apres maints rappels ; refus de certains enseignants de transmettre leur cours, car

c’est « leur propriété » ; envois de cours incomplets...Ou encore refus catégorique de toute

collaboration. » (CSES n° 156, 2021p. 18).

1.3.4 L'accompagnement des AMCS

La prise en charge des adolescents atteints de maladies chroniques a pour objectif de les
accompagner vers la vie d’adulte en préservant au maximum leurs capacités physiques,
psychiques et sociales : elle nécessite des équipes pluridisciplinaires de professionnels

formés a la médecine de I’adolescent (Boudailliez et al., 2019, pp. 205-209).

Dans le cas des maladies chroniques, I'adolescent a besoin d'aménagements pour pouvoir con-
tinuer ses apprentissages dans I’enseignement ordinaire. Sices aménagements sont insuffisants
pour lui assurer un apprentissage adapté a ses besoins spécifiques, celui-ci peut étre orienté vers

I’enseignement spécialisé€ de types 1, 3 et 8.
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Que prévoit la fiche-outil consacrée a 'accompagnement des €léves qui souffrent de maladies
chroniques dans 1’enseignement ? (Circulaire 6831, 2018) Les maladies chroniques y figurent
parmi les maladies invalidantes définies comme « une maladie grave de longue durée (ex. can-
cer), une maladie chronique (ex. asthme, diabete, épilepsie...) ou une maladie psychique (ex.
dépression, phobie scolaire, troubles anxieux, problemes du comportement alimentaire, psy-

chose...). »

Parmi les maladies chroniques systémiques, la fiche cite notamment le diabéte, 1'épilepsie, les

allergies, 1'asthme, la dépression, les phobies scolaires...

La fiche détaille aussi les conséquences des maladies invalidantes sur la vie quotidienne de ces
¢léves qui doivent recevoir régulierement des soins médicaux et des médicaments, avec, par-
fois, des conséquences sur leurs apprentissages : des difficultés d’attention, de concentration,

de mémorisation, de raisonnement.

Ces ¢leves doivent parfois manquer I’école pour des traitements ou une hospitalisation plus ou
moins longue. Durant leurs hospitalisations, ils peuvent fréquenter un enseignement de type 5,

c'est-a dire des cours organisés en milieu hospitalier pour poursuivre leur scolarité.

1.3.4.1 Qui peut demander ces accompagnements ?
Pour mettre en place des aménagements pour les AMCS, il faut d'abord un diagnostic médical.
Si un AMCS a des difficultés a suivre sa scolarité, on peut faire la demande d'aménagements.
Plusieurs personnes peuvent demander ces aménagements: les parents ou les responsables de
1'¢leve, I'¢leve lui-méme, s'il est majeur. Ou encore la direction de 1'école, un membre du conseil
de classe ou encore le CPMS attaché a 1'école ou 1'éleve est inscrit. Ces aménagements ne sont

donc pas automatiques. Ils peuvent étre matériels, organisationnels ou pédagogiques

1.3.4.2 Comment ces accompagnements se mettent-ils en place?
Dans l'enseignement secondaire, c'est lors des réunions de conseils de classe que 1'on va aborder
la question des besoins spécifiques de ces éleves. Puis, lors de réunions qui réunissent le chef
d'établissement ou le conseil de classe, le représentant du CPMS attaché a 1'école, les parents
ou les responsables de 1'éléve ou 1'éléve lui-méme s'il est majeur, on va décider quels aménage-

ments peuvent le mieux répondre aux besoins spécifiques de I'AMCS, en fonction de sa maladie
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et de la facon dont celle-ci évolue. C'est aussi lors de ces réunions que 1'on fera le suivi de ces

mesures. Les aménagements, une fois décidés, sont repris dans un protocole signé par :

* le chef d'établissement pour l'enseignement organisé par la Communauté frangaise
* le Pouvoir Organisateur dans l'enseignement subventionné

* les parents, les responsables de 1'éléve mineur ou 1'éléve lui-méme s'il est majeur.

Ce protocole fixe les modalités et les limites des aménagements. L'école peut aussi collaborer
avec des acteurs spécialisés du monde médical, paramédical ou psycho médical ou des orga-

nismes publics régionaux d'intégration de personnes handicapées.

1.3.4.3 Qui met en place ces accompagnements et en assure le suivi?

Pour construire le projet d’accompagnement de 1’éléve, on va établir un plan individuel de col-
laboration et de communication entre tous les intervenants et partenaires qui entourent I’¢éléve,
notamment les membres des équipes pédagogiques et le personnel des centres PMS. On va
¢laborer un (DAccE), dossier d’accompagnement de 1’éléve qui sera accessible pour tous ces
intervenants (en respectant toutefois la confidentialité¢). Ce DAccE congu sous un format nu-
mérique. Contient notamment des informations en cas de prise de médicaments a I'école, mais

aussi des informations de 1’équipe éducative et le CPMS).
On désigne aussi

Une personne de référence, venue de 1'école ou du pdle territorial. Elle a plusieurs mis-
sions :

» faire le lien entre 1'école et les professionnels de la santé (y compris I’équipe édu-
cative du type 5, enseignement spécialisé en cas d’hospitalisation).

* informer les enseignants et les éléves de la classe de la maladie et de ses consé-
quences sur sa scolarité.

» s'assurer que I'AMCS recoit bien les médicaments et les traitements prescrits par le
médecin (Circulaire 6831, 2018)

Une personne-ressource chargée de

» faire les liens entre famille et école, enseignant et €léve, €éleve/pairs...
»  gérer les relations avec les partenaires extérieurs.

*  prévoir un endroit calme et surveillé¢ pour permettre a 1’¢éleve de se reposer quand il
est trop fatigué et pour stocker ses médicaments, dans un lieu siir et accessible

»  prévoir une aide et des documents pour se remettre en ordre en cas d'absence
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1.3.4.4 Les acteurs impliqués dans la mise en ceuvre des aménagements raison-
nables sont

* Le PO et la direction, qui garantissent la mise en ceuvre des aménagements raison-
nables.

* Le personnel de I’école
* Le CPMS, qui suit et soutient I’accompagnement individualisé.

* Les parents, qui font les liens avec les partenaires extérieurs dans le cadre du suivi
médical

* Des intervenants extérieurs, qui ont une expertise dans le domaine des maladies
invalidantes qui vont mettre en place des outils pour aider I'¢léve dans ses difficul-
tés: les équipes pluridisciplinaires d’un pole territorial, des partenaires hors école.

1.4 Synthése du cadre théorique et question de recherche

Apres cet examen des textes qui organisent la promotion a la santé a 1'école, la présentation des
AMCS et des acteurs cet accompagnement et de la santé scolaire, nous nous sommes interrogée
sur la maniere dont les services de santé scolaire interviennent aupres de ces adolescents et
comment ils vivent leurs missions de services de santé en direction du public-cible: quels amé-
nagements les services de santé scolaire mettent-ils en place sur le terrain pour aider ces ado-

lescents dans leur scolarité quand ils ne sont ni en convalescence ni en période de crise ?
Et comment ces services de santé scolaire vivent-ils I'accompagnement de ces adolescents ?

De nos questionnements et de nos lectures, a découlé la question de recherche suivante : « Com-
ment les services de santé scolaire vivent-ils l'accompagnement de la scolarité des adolescents
de 15 a 18 ans atteints de maladies chroniques de la région de Bruxelles-Capitale ? » Pour
trouver des éléments de réponse a cette question, nous avons d'abord complété nos lectures par
une phase d'entretiens exploratoires aupres de plusieurs acteurs de I'école et d'autres acteurs

impliqués dans 1'accompagnement des AMCS, a Bruxelles.

Enfin, sur base d'un guide d'entretien amend¢ suite a ces entretiens exploratoires, nous avons
interrogé les acteurs des services de santé scolaire sur la fagon dont ils vivaient ces aménage-

ments.
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1.5 Objectifs du mémoire

L'objectif général de mon mémoire est de comprendre les actions (planifiées) des acteurs de

santé scolaire en direction des adolescents scolarisés et atteints de maladies chroniques (AMCS)

Objectifs opérationnels du mémoire

* Identifier les interventions non spécifiques a la maladie qui favorisent la santé des
adolescents atteints de maladies chroniques dans leur milieu scolaire

*  Répertorier ce qui existe: les bonnes pratiques

* Identifier les barrieres et les manques
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Chapitre 2 : Méthodologie

2.1 Hypotheses de recherche

Dans ce mémoire, nous avons choisi une approche hypothético-déductive. Cette méthode con-
siste a émettre des hypotheses qui sont par la suite testées et vérifiées a partir des données
collectées sur le terrain. Apres nos lectures et nos réflexions, complétées par nos entretiens
exploratoires, nous avons établi I’hypothése que les mesures d'accompagnement prévues dans
de nombreux textes pour aider les jeunes malades chroniques systémiques de 15 a 18 ans a
s’épanouir dans leur scolarité, ne sont pas immédiatement accessibles pour tous les adolescents

concernés.

Nous avons voulu vérifier cette hypothése en interrogeant les acteurs de santé scolaire qui met-
tent en oeuvre cette aide, a savoir, des professionnels des centres de santé scolaire impliqués

dans l'accompagnement de ces AMCS, dans la Région de Bruxelles Capitale.

2.2 Devis méthodologique: choix de la méthode et méthode de recherche

L'ensemble de notre étude s'est déroulée en région de Bruxelles-capitale. Notre période de re-
cherche s’est étendue de septembre 2023 a juin 2024. Elle a commencé par une revue de la

littérature grise et scientifique.

En parcourant la littérature, nous nous sommes vite rendu compte que les informations au sujet
des accompagnements dont pouvaient bénéficier les AMCS étaient éparses et lacunaires. En
effet, si on peut trouver des informations a ce sujet dans les textes 1égaux et les circulaires, il
est tres difficile de se faire une idée claire de ce qui se passe réellement sur le terrain. De plus,
le sujet implique le monde de 1'école et le monde des services de santé scolaire. Deux mondes,
pas faciles a cerner pour nous, infirmiére hospitaliére préparant un Master en sciences de la
santé publique. Par conséquent, avant de pouvoir mener nos entretiens confirmatoires aupres
de 1'échantillon intentionnel, nous avons adapté notre stratégie de départ a la réalité du terrain,
en menant une importante phase d'entretiens exploratoires. Cette adaptation est détaillée au

point 2.3.1.
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Nous avons choisi la méthode qualitative a travers des entretiens individuels (EI), tant pour la

phase exploratoire que pour la phase définitive ou confirmatoire.

Pour la phase exploratoire, nous avons effectué¢ une recherche transdisciplinaire en deux phases:
la premiére avec comme population cible des professionnels de santé scolaire: deux infirmiers
de CPMS et un médecin pédiatre et la deuxieme, avec des professionnels du secteur de 1’ensei-
gnement: un sous-directeur d’une école secondaire bruxelloise, un responsable de 1’enseigne-
ment secondaire spécialisé, une coordinatrice d’un pdle territorial 1ié¢ a une école spécialisée
(de type 1, 2, 4, 8), une coordinatrice d’une école spécialisée de type 5 qui soutient la scolarité

des enfants et adolescents pendant leur hospitalisation.

Ensuite, pour la phase définitive (confirmatoire), nous avons réalis¢ une recherche interdisci-
plinaire avec comme population cible de référence, des médecins et des infirmiers des service
de santé scolaire des CPMS et des SPSE. Nos résultats seront déduits de ces entretiens confir-

matoires.

2.3 Stratégie d’échantillonnage et de recrutement

2.3.1 Les entretiens exploratoires, un élément du processus de recrutement

Il nous faut d’abord expliquer pourquoi nous avons réalis¢, avant de mener nos entretiens défi-
nitifs, des entretiens exploratoires. Pour rappel, nous voulions centrer notre mémoire sur la
manicre dont les acteurs de santé scolaire qui accompagnent les adolescents porteurs de mala-
dies chroniques vivent, ressentent cet accompagnement. Pour savoir ce que dit le « terrain »,
les prestataires du vécu de I’accompagnement aux AMCS, nous projetions au départ de sollici-
ter, pour nos entretiens définitifs, des professionnels des CPMS, des SPSE et des CLB (CPMS
en Flandre). Toutefois, des la fin de nos lectures, nous avons décidé qu'une phase d'entretiens
exploratoires était nécessaire pour nourrir la connaissance du terrain que nous souhaitions in-

vestiguer.

Nous escomptions que ces entretiens exploratoires puissent un peu nous guider dans notre com-
préhension du contenu des décrets, de la manicre dont ceux-ci étaient appliqués sur le terrain
et de la responsabilité de chaque professionnel des équipes des services de santé scolaire. Nos
entretiens exploratoires avaient aussi pour but de nous aider dans nos contacts et de roder le

guide d'entretien que nous comptions utiliser pour nos entretiens confirmatoires.
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Dans notre phase exploratoire, nous nous sommes d'abord adressée a des personnes qui exercent
une profession médicale et qui occupent une fonction dans les services de santé scolaire. Ces
personnes font partie de notre échantillon intentionnel et étaient accessibles via notre réseau

privé et professionnel.

Premiere phase d’entretiens exploratoires

Me RAL1 est infirmi¢re CPMS
Entretien Exploratoire de 50 minutes le 30/11/23

Dr RA2 est pédiatre du SPSE
Entretien Exploratoire de 60 minutes le 05/12/23

Me RA3 est infirmi¢re CPMS
Entretien Exploratoire de 80 minutes le 08/12/23

Commentaire : ces entretiens se sont déroulés
du 30 novembre au 08 décembre 2023

Ces trois premiers entretiens exploratoires nous ont aussi amenée a limiter le champ de notre

investigation: par exemple, en adoptant une définition plus restrictive des maladies chroniques.
Ils nous ont aussi poussé a élargir notre échantillon aux centres PSE.

Mais cette premiere phase exploratoire a suscité d'autres questions, autour de la collaboration,
pour l'accompagnement des AMCS, entre familles d'adolescents porteurs de maladies chro-
niques, €écoles et centres de santé scolaire. Et autour de la réorientation des adolescents vers

des écoles de type 5, un des volets de I'accompagnement des AMCS.

En effet, le sujet de notre mémoire, au-dela de la promotion de la santé, implique aussi le monde
scolaire. Et, malgré nos recherches dans la littérature grise et dans la littérature scientifique,
nous avions des difficultés a comprendre les implications concrétes des décrets de I’enseigne-
ment secondaire concernant la prise en charge des adolescents présentant une maladie chro-
nique dans le cadre de leur scolarisation, ainsi que le lien entre le milieu scolaire et les médecins

et infirmiers des services de santé scolaire autour des AMCS,

Nous ne parvenions pas a nous faire une idée claire de l'articulation entre écoles et centres de

santé scolaires autour de I’accompagnement des AMCS.
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Nous avons donc orienté notre deuxiéme phase d'entretiens exploratoires vers 1'école, direction
et enseignants. Nous avons contacté, griace a notre réseau privé de connaissances, des personnes

susceptibles de nous guider et de nous informer.

Seconde phase d'entretiens exploratoires

Mr RB1 est sous-directeur d'une école secondaire bruxelloise
(310124) Entretien Exploratoire de 60 minutes

Mr RB2 est responsable de I'enseignement secondaire spécialisé
(200324) Entretien Exploratoire de 90 minutes

Me RB3 est coordinatrice d'un pdle territorial 1i€¢ a une école
spécialisée de type 1,2,4,8 (170424) Entretien Exploratoire de 60
minutes

Me RB4 est coordinatrice d'une école spécialisée de type 5
(130524) Entretien Exploratoire de 50 minutes

Commentaire : ces entretiens se sont déroulés
du 31 janvier au 13 mai 2024

Ces entretiens exploratoires nous ont amenée a repréciser certaines de nos questions, notam-
ment en ce qui concerne la communication entre les familles et 1'école et a nous éclairer, no-
tamment sur la maniere dont les circulaires qui prévoient I'accompagnement des AMCS sont

appliquées sur le terrain.

Ils ont aussi produit un autre effet, que nous n'avions pas totalement anticipé et qui n'est réelle-
ment apparu qu'au moment ol nous avons commencé a contacter les acteurs des centres CPMS

et SPSE pour fixer des rendez-vous pour nos entretiens définitifs.

En effet, la majorité de nos contacts dans les centres de santé scolaire n'avaient abouti qu'a des
refus polis, a une réorientation vers un autre collegue estimé plus qualifié, a un lien vers la

littérature grise.

Suite a ces difficultés pour trouver des acteurs de santé scolaire qui accepteraient de consacrer
un peu de temps pour répondre a nos questions, nous avons pu compter sur une mise en contact

via les responsables d'écoles impliqués dans la phase exploratoire.

Apres avoir appelé sans résultats notables plusieurs CPMS et SPSE, nous avons finalement, via
ces responsables d'écoles pu obtenir les coordonnées exactes des responsables CPMS ainsi que

leur accord pour répondre a nos questions. Nous avons pu ainsi mener des entretiens définitifs
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et confirmatoires auprés de médecins des SPSE et des infirmi¢res des CPMS ou SPSE. Nos

résultats ne sont basés que sur les entretiens confirmatoires.

2.3.2 Le processus de recrutement

Vu notre sujet de recherche, et comme on 1'a vu au point 2.3.1, une combinaison de méthodes a
¢té nécessaire pour parvenir a prendre contact avec les professionnels de la santé du secteur
médical et paramédical des services de santé scolaire, les médecins et infirmieres des CPMS et

SPSE.

Nous avions dans un premier temps constitué un échantillon intentionnel ciblant des acteurs des
services de santé scolaire CPMS et SPSE impliqués dans 1’accompagnement des éléves adoles-
cents atteints de maladie chroniques et scolarisés dans la région de Bruxelles-Capitale Mais
comme nous éprouvions des difficultés a obtenir d'eux des rendez-vous pour un entretien et que
par ailleurs, nous menions, pour roder notre guide d'entretien, des entretiens exploratoires no-
tamment aupres de professionnels de 1'école, nous avons sollicité ces derniers pour nous aider
a prendre contact les acteurs des services de santé scolaire CPMS et SPSE qui constituent notre

¢échantillon intentionnel. Nous avons aussi sollicité notre réseau personnel a ce sujet.

Notre échantillon s'est donc constitué par la méthode « boule de neige ». Le recrutement des
répondants de la phase exploratoire s’est lui aussi partiellement réalisé par la méthode « boule
de neige » via notre réseau social et nos proches. Ceux-ci nous ont mis en contact avec des
professionnels impliqués dans I’accompagnement des AMCS. Puis, ces répondants de la phase
exploratoire nous ont recommandé a d'autres participants, tant pour la phase exploratoire que

pour la phase définitive de notre démarche.

Le recrutement des répondants de notre échantillon a donc découlé a la fois de 1’échantillon

intentionnel et de I’échantillon par la méthode boule de neige.

Pour la démarche définitive, cela nous a permis de réaliser 6 entretiens dont un entretien de
groupe (3 participants). Nous avons donc pu interroger 8 participants au total pour la phase

définitive.

29



2.3.3 Les criteres de sélection

Les criteres de sélection de notre échantillon intentionnel ont été définis en fonction de la ques-
tion de recherche: les acteurs de santé scolaire, les infirmiéres et médecins des PMS et CPMS

impliqués dans I'accompagnement des AMCS.

Nous avons obtenu les coordonnées de certains de nos répondants a partir de recommandations
de répondants en lien avec la question de recherche. Cela ne nous a pas permis de délimiter au
départ les critéres d’inclusion et d’exclusion nécessaires pour les entretiens de la phase confir-
matoire. Ceux-ci se sont affinés au cours de la phase exploratoire, pour aboutir aux critéres

d'inclusion et d'exclusion suivants.

2.3.3.1 Les criteres d’inclusion

Les professionnels des services de santé scolaire impliqués dans l'accompagnement des AMCS.
C'est-a-dire les professionnels de la santé du secteur médical et paramédical que sont les méde-

cins et infirmiéres des CPMS et SPSE.

2.3.3.2 Les criteres d’exclusion

Les professionnels de I’enseignement et les professionnels de santé scolaire interrogés lors des

entretiens exploratoires

2.3.4 Les modalités de contact des participants

* D’enquéte préalable a notre étude a été menée entre novembre 2023 et mai 2024
*  Les contacts pour obtenir un rendez-vous se sont réalisés par téléphone ou mail
* Le but était d'obtenir des rendez-vous en présentiel ou en vidéoconférence

*  Laplupart des rendez-vous se sont déroulés en présentiel

2.4 La collecte des données

Pour mener notre étude, nous avons d'abord réalisé des entretiens-semi-directifs exploratoires
autour d'un ensemble de questions ouvertes, tenant compte des objectifs de notre mémoire. Sur

base des données recueillies au fur et a mesure de cette phase exploratoire, nous avons construit
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et validé notre guide d’entretien définitif. Ce guide d’entretien (annexe 1) nous a servi a mener

nos entretiens confirmatoires.

2.4.1 La collecte des données en pratique
La collecte des données s’est déroulée de novembre 2023 a mai 2024.

Les phases d'entretiens exploratoires et confirmatoires se sont superposées puisque nous ren-
contrions des difficultés pour obtenir des rendez-vous avec les répondants de notre échantillon

intentionnel.

La durée de nos entretiens a été trés variable: ils ont duré entre 54 minutes et 90 minutes, selon

la personne interviewée. Certains répondants étaient tres concis et efficients dans 1’échange.
D'autres fournissaient beaucoup de détails sur le sujet.

Les entretiens se sont déroulés pour la plupart en présentiel et dans les locaux professionnels
de nos interviewés. Seul un entretien exploratoire et deux entretiens définitifs se sont réalisés

par vidéoconférence.

Tous les entretiens se sont réalisés apres avoir pris rendez-vous. Le jour de 1'entretien, nous
avons demand¢ avant de commencer, la permission d’enregistrer et de prendre des notes. Nous

avons aussi précisé que nous procéderions a I’anonymisation des propos dans ce mémoire.

Quand le répondant nous donnait I’accord d’enregistrer la discussion, nous avons enregistré nos
échanges par dictaphone via une application sur le téléphone mobile. Ces enregistrements ont

par la suite été retranscrits avant analyse.

2.4.2 L'outil de collecte de données

Le guide d’entretien qui a servi a mener les entretiens de la phase définitive est de type semi
directif. Ce guide a ét¢ mis au point grace a une série d'entretiens exploratoires, a partir de
questions volontairement peu structurées dans le but de permettre aux répondants de s'exprimer
librement autour de leur pratique de I’accompagnement des AMCS. De ces échanges lors des
entretiens exploratoires, nous avons pu dégager les thémes qui ont servi a structurer le guide

d’entretien définitif.
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Apres une série de questions permettant de situer le réle du répondant dans 1'accompagnement,
il présente des questions organisées par théme, c’est a dire par blocs de questions similaires.
On y aborde plusieurs thémes liés a 1’accompagnement des AMCS par les acteurs de santé
scolaire du CPMS ou du SPSE. Thémes qui avaient été évoqués librement par les professionnels

de I'école et de la santé interrogés lors de la phase exploratoire.

2.5 Considération éthique

Avant d’entamer les entretiens, nous n’avons pas eu besoin de 1’accord du comité d’éthique
puisque les entretiens étaient destinés a des professionnels du terrain. En revanche, nous avons
demandé 1’accord d’enregistrer sur place. Cependant, les informations personnelles enregis-
trées en audio qui pouvaient étre collectées et analysées dans le cadre de notre étude, nous
obligent au principe de confidentialité et de responsabilité quant a la sécurité des fichiers audios

que nous détenons.

C’est pourquoi; dans les parties de 1’analyse des résultats et la discussion, nous avons anony-
misé les noms en employant un code de deux lettres suivies d’un chiffre. Et a la fin du travail

de ce mémoire, nous avons définitivement supprimé 1’entiereté des audios enregistrés.
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Chapitre 3: Résultats

Pour cette étude, nous avons réalis¢ au total 12 entretiens individuels (EI) et 1 entretien de

groupe (EG). (Voir liste des répondants en annexe 3)

L'ensemble des entretiens a concerné 15 personnes au total : 12 femmes et 3 hommes avec les
profils suivants : 4 médecins, 7 infirmiéres, 1 responsable d’enseignement secondaire, 1 sous-
directeur d’une école secondaire, la coordinatrice d'un pole territorial et la coordinatrice d'une
école de type 5. Ces chiffres sont toutefois ceux de I'ensemble des entretiens, menés lors des

phases exploratoires et de la phase définitive.

3.1. Une phase exploratoire utile mais absente des résultats

Toutefois, dans les résultats et leur analyse, de notre étude, nous avons seulement tenu compte
des entretiens de la phase confirmatoire. Nous avons en effet écarté les entretiens exploratoires,
moins pertinents du point de vue de la réponse a notre question de recherche, bien qu'ils nous
aient été utiles a d'autres points de vue. Cette démarche de collecte des données des entretiens

exploratoires nous a en effet permis :

* de collecter une description, coté €cole et coté services de santé scolaire, des inter-
ventions des acteurs concernés par I’accompagnement qui favorisent la santé des
AMCS et leur permettent de mener une scolarité¢ normale.

* de cerner les textes de référence, la perception des €écoles concernées par I'accom-
pagnement de la scolarit¢ des AMCS

* de compléter notre connaissance du terrain
» d'¢laborer un guide d'entretien pertinent

» d'entrer plus facilement en contact avec des acteurs de santé scolaire pour interro-
ger leur vécu de I'accompagnement de la scolarité des AMCS

Avant de présenter les résultats de nos répondants, nous allons tout d’abord procéder a une
présentation de 1’échantillon de nos entretiens confirmatoires. Ensuite, nous exposerons 1'ana-
lyse de nos résultats selon les différents themes abordés dans le guide d'entretien et en déduirons

des éléments de réponse a notre question de recherche : "Comment les services de santé scolaire
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vivent-ils l'accompagnement de la scolarité des adolescents de 15 a 18 ans atteints de maladies

chroniques de la région de Bruxelles-Capitale ?"

3.2 Caractéristiques de I’échantillon

Echantillon : les acteurs de santé scolaire du CPMS et/ou SPSE

Type d'en- | Date de Durée de .
tretien I'entretien | 1'entretien Code Genre | Fonction | Employeur

. CPMS

Entretien
; R1ISPSEPMS i

individuel 200324 75 minutes femme | Infirmiére SPSE
Entretien |y, | 100mi- 1 RIMSPSE | homme | Médecin |  SPSE
individuel nutes
.E nfr(.etlen 030424 60 minutes R3MSPSE femme Médecin SPSE
individuel

. CPMS et
,E nfr(.etlen 160424 54 minutes | R4IPSEPMS femme | Infirmiére
individuel SPSE

RSMSPSE femme Médecin SPSE
Entretien .
170424 | 60 minutes| ROISPSE femme | Infirmiere SPSE
de groupe
R7ISPSE femme | Infirmiére SPSE

Entretien . RSISPSE .
.. 250424 60 minutes femme | Infirmiére CPMS
individuel

Durant cette phase d’entretiens définitifs ou confirmatoires, nous avons effectué 5 entretiens

individuels et un focus groupe. L'entretien de groupe a réuni 3 participantes (un médecin SPSE

et deux infirmieres SPSE).

Pour cette phase confirmatoire, nous avons interrogé huit répondants : trois médecins et cinq

infirmicres des service de santé scolaire employés soit par le CPMS, soit par le SPSE. On notera

que certains répondants sont employés a la fois par le CPMS et par le SPSE car ces services ont

fusionné dans certaines zones scolaires.
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On notera aussi que nos répondants sont en majorité féminins. Tous les répondants de la phase

définitive sont codifiés afin de garantir leur anonymat.

Voici I'explication du code employé: R pour répondant, suivi du numéro de 1'entretien, suivi de
I pour infirmier ou de M pour médecin, et enfin SPSE ou PMS, suivant le service ou travaillent

nos répondants.

3.3 Analyse thématique des entretiens

Nous avons interrogé le vécu des acteurs de santé scolaire pour trouver des éléments a notre
question de recherche « Comment les services de santé scolaire vivent-ils l'accompagnement
de la scolarité des adolescents de 15 a 18 ans atteints de maladies chroniques de la région de
Bruxelles-Capitale ? » Nos répondants ont abordé divers aspects et moments de 1'accompagne-
ment de ces AMCS. Par une démarche inductive, nous en avons dégagé les thémes suivants qui
nous ont servi a organiser l'analyse de nos résultats.
* Le temps du diagnostic des besoins spécifiques des AMCS : signes des difficul-
tés, annonce de la maladie

* Le cadre de I'accompagnement : prescriptions légales, information : circulaires
et documents de référence pour 1'accompagnement a 1'école ordinaire et dans le
spécialisé

* Le déroulement de I'accompagnement : objectifs, mise en place, acteurs, outils
et contenu de 1'accompagnement

* Le temps de I'évaluation : difficultés et perspectives

3.3.1 Le temps du diagnostic des besoins spécifiques des AMCS

Quand on interroge les infirmiers et médecins des services de santé scolaire, a propos de I'ana-
lyse de la situation de départ des AMCS de 15 a 18 ans atteints de maladies chroniques de la
région de Bruxelles-Capitale, la plupart d'entre eux évoquent des difficultés pour cerner avec

précision cette population-cible.

Tous (n=8/8) mentionnent d'abord une difficulté a définir avec précision les maladies chro-
niques : la liste de ces maladies chroniques n’est pas exhaustive. Plusieurs maladies de longue
durée pourraient étre qualifiées de maladies chroniques, au méme titre que le diabéte et 1’épi-

lepsie : le cancer, les maladies mentales de type psychologique.
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Ils insistent aussi sur le fait que certaines de ces maladies ne se détectent pas facilement si on
n'en est pas informé : le diabéte, les allergies, par exemple induisent des contraintes notamment

alimentaires, alors que ces maladies sont presque invisibles.

Un de nos répondants (n=1/8) insiste aussi sur le manque d'études et de chiffres a propos de la

maladie chronique en milieu scolaire. Il va jusqu'a s'interroger :

« Est-ce que la population dont on parle intéresse quelqu'un en termes d'études et d'ana-

lyses ? » R2ZMSPSE

Ce manque d'intérét et de visibilité est de nature a nuire a l'identification des problémes de ces
AMCS. Nous partageons tout a fait cet avis, vu nos difficultés a identifier des lectures perti-

nentes sur le sujet pour alimenter le volet théorique de notre étude.

Parmi les maladies les plus courantes que les services de santé scolaire rencontrent chez les
adolescents, tous (n=8/8) citent le diabéte et 1'épilepsie. Certains (n=4/8) ajoutent les allergies,

l'asthme, la maladie de Chron, la drépanocytose, la mucovicidose...

Tous nos répondants (n=8/8) signalent des difficultés a identifier la population-cible avec pré-

cision:

« On ne sait pas aujourd'hui avec précision combien d'éleves vivent avec une maladie
chronique et de quel type de maladie chronique il s'agit. Il y a plusieurs données de la

littérature, mais ce n’est pas tres clair. » R2ZMSPSE

Tous nos répondants (n=8/8) font aussi état des difficultés que rencontrent ces adolescents por-
teurs de maladies chroniques, dans leur scolarité, quelle que soit la maladie dont ils sont por-

teurs.

« ¢a dépend de la maladie chronique mais c'est souvent quand méme contraignant soit
au niveau de l'alimentation qui doit suivre le régime alimentaire, soit au niveau sportif,
le cours de gym ou des choses comme ¢a. En fait, je pense que de maniére générale, le

coté contraignant, c'est qu'ils ne peuvent pas faire tout comme les autres. »

La plupart de nos répondants (n=7/8) évoquent aussi l'envie de ces adolescents d'échapper aux

contraintes liées a leur maladie chronique, au point parfois de les amener a se mettre en danger.

« Parfois ils ne prennent pas leur traitement. Moi j'ai des ados comme ¢a, ils ne prennent
pas du tout leur traitement. Comme tout le monde pour étre... J'ai un épileptique, voila,

il fait ses crises parce qu'il dit clairement : j’ai pas pris mes médicaments » R6ISPSE
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« Mais les jeunes ils sont tous comme ¢a, a briler les limites. Pourquoi est-ce qu'on fume
quand on est jeune ? Pour essayer. Pourquoi est-ce qu'on boit quand on est jeune ? Pour
essayer. Pourquoi est-ce qu'on roule a trottinette sans casque ? Pour essayer. Pour voir

ce que c'est la vie. » RIISPSEPMS

« Pour faire comme les autres ou pour se sentir. Pour étre... voila, pour se sentir, pour
vivre, pour faire comme les autres et parfois tout simplement parce qu'on a marre de

prendre des médicaments comme ¢a tous les jours » RZMSPSE

Beaucoup d'adolescents pratiquent cet échappement et en arrivent a cacher leur maladie a
I'école, par crainte d'étre réduit a cette maladie, ou encore par crainte des moqueries et de la

stigmatisation de la part de leurs pairs.

« C'est une tranche d'age ou c’est compliqué parce qu'on veut étre vu, on veut étre pré-

sent, mais en méme temps on ne veut pas étre non plus stigmatisé, on ne veut pas qu'on

soit montre du doigt. » REISPSE

« Il y a un dge tres sensible ou les enfants ne s'identifient pas du tout par rapport a la
maladie. Et ils ne veulent pas qu'on le voie sous ce prisme de la maladie. Donc ils ne le

diront pas spontanément » R6ISPSE

Tous nos répondants (n=8/8) estiment que la plupart des retards dans l'intervention des services
de santé scolaire sont diis au fait que 1'école n'est pas avertie de la maladie de I'adolescent. La
décision de ne pas avertir I'école vient parfois, on I'a vu, des adolescents eux-mémes, par envie

de se dissocier de la maladie.

« C'est assez difficile pour un ado de se dire comment est-ce que je peux m'identifier a
quelqu'un qui se développe avec ce truc que j’ai qui est la maladie chronique. Donc a un

moment, je la mets de coté (...) D ou aussi le fait de me taire. » R2ZMSPSE

« Peut-étre que je le dirais a mes bons potes mais je ne vais pas le dire a [’école. Donc
c'est quelque chose que je mets de coté. Ce sont siirement des mécanismes qu'on peut

retrouver dans les raisons pour lesquelles ils ne se décident pas. » R2ZMSPSE

Dans ce cas, en principe, certains parents décident de prendre le relais et d'avertir 1'école, mais

d'autres gardent le silence sur la maladie de leur adolescent.

« Et si le parent n'est pas avenant en se disant, « voila, je vais vers l'école et je préviens

qu'il y a ¢a, ¢a, ¢a, et qu'il y a ¢a dont il faut faire attention, ¢a qu'il faut étre mis en
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place », et bien parfois, c'est quand il arrive quelque chose que l'école se pose un petit

peu des questions. » ROISPSE
Mais parfois la décision de ne pas avertir I'école vient des parents eux-mémes :

"Les parents ont peur de parler de ¢a, parce que pour eux c'est un peu... Une étiquette
peut-étre. C'est la honte de dire, c'est le deuil de la santé, c'est le handicap ou la maladie

de leur enfant” RO6ISPSE

A cet égard, le niveau socio-culturel et socio-économique des parents joue un rdle dans leur

silence et leur retard de communication avec 1'école.

« Il doublait sa 3e secondaire mais je n'avais pas été mise au courant de sa maladie de
Crohn avant que la maman ne vienne. 1l était d'origine polonaise et donc la maman par-
lait mal le frangais et donc déja il y avait la barriere de la langue et le gamin ne voulait
pas qu'on en parle. Donc j'ai su qu'il y avait une maladie de Crohn au mois de février. »

R1ISPSEPMS

Certains adolescents et leurs familles, et on peut supposer qu'elles sont plus nombreuses parmi

les familles les moins favorisées, tardent donc a demander de l'aide.
« Et la découverte est souvent fortuite. » RZMSPSE

Mais pendant ce temps, a 1'école, on remarque les signes des difficultés de ces AMCS: fatigue,
manque de concentration, absences répétées justifiées ou non... Parfois, des éducateurs ou les

enseignants remarquent un changement d'attitude et adressent 1'éleéve au CPMS.

« Si le signe révélateur est un mal-étre, qui est plutot des attitudes qui deviennent péjo-
ratives, il y a un certain nombre aussi de situations, alors on en a eu une ou l'autre, ou

les éducateurs et les enseignants se rendent compte »

Mais c'est trés souvent (n=7/8) suite au décompte des absences non justifiées, qui sont un des
principaux signes de la maladie, que I'école va étre informée du probléme de santé de I'adoles-
cent. En effet, un éléve qui dépasse le quota d'absences non justifiées perd le droit a présenter

ses examens et devient un éléve libre.

« Et il ressort qu'un certain nombre de directions évoquaient le fait de découvrir les ma-

ladies chroniques de leurs éléves au moment ou ils déclaraient les absences au service

de l'enseignement. » RIISPSEPMS
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« Et il y a au moment de ces, entre guillemets, accidents-la d'absentéisme, une identifica-

tion des problématiques de santé des éleves. » RZMSPSE
Ou parfois 1'école n'est informée que quand la maladie se manifeste : ici, un éleve épileptique

« En fait, la classe n'était pas au courant et il l'a convulsé pendant une classe. Et donc
voila, il a fallu aller apres, expliquer ce qui s'était passé. Non, si tout se fait a [’avance,

franchement, ¢a se passe bien. »

Les principales difficultés rencontrées par les AMCS sont souvent pergues par I'école a partir
de leur absentéisme. Leur maladie qui constitue pourtant un obstacle a une scolarité normale
est donc identifiée avec retard et pendant ce retard, I'AMCS ne recoit pas l'aide auquel il peut
pourtant prétendre. Certains répondants (n=(/8) mentionnent aussi que ce retard dans la de-
mande d'aide et d'accompagnement est aussi li¢ a un manque d'information des écoles sur l'aide

possible et que les AMCS ne sont pas informés des accompagnements auxquels ils ont droit.

« Un certain nombre d'adolescents vivent leur propre vie, je dirais d'adolescents et de
citoyens vivant avec une maladie chronique. lls ne connaissent pas et ne font pas appel a

la structure d'accompagnement. » RIISPSEPMS

En conclusion, déja a ce temps du diagnostic, nos répondants ont pointé les obstacles suivants

a une aide efficace a ces AMCS

* une difficulté d'identifier la maladie chronique
* une difficulté d'identifier les adolescents porteurs de maladies chroniques
* unretard des AMCS et/ou de leurs parents pour informer 1'école de la maladie

* une information peu efficace des écoles et des AMCS eux-mémes a propos des
aménagements possibles

3.3.2 Les prescriptions légales, l'information, la distribution des roles

En ce qui concerne les textes qui organisent 1'accompagnement, la plupart des répondants
(n=7/8) font référence a des textes qui organisent la prise en charge et ’accompagnement de
ces adolescents malades dans leur scolarité. Pour nos répondants, 1'utilité des circulaires est
qu'elles « donnent quand méme des lignes conductrices et ou chacun du coup est obligé de

fonctionner de la méme maniere » RAIPSEPMS

Tous les acteurs du SPSE (n=7/8) mentionnent d'abord la circulaire 4888. Cette circulaire de
I'enseignement de 2014 est intitulée : « Soins et prises de médicaments pour les éleves accueillis

en enseignement orvdinaire et spécialisé ». Cette circulaire, bien que déja ancienne a le mérite
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de donner un cadre 1égal aux enseignants pour intervenir aupres des AMCS sans prendre de
risque avec la légalité, en posant des actes médicaux comme donner un médicament, procéder

a une injection...

« C'est vraiment une base la 4888. Elle est vraiment incontournable. Heureusement
qu'elle existe. Elle n’est pas parfaite, mais au moins elle a le mérite d'exister. C'est une
circulaire de l'enseignement mais au moins ¢a a un peu force de loi pour les enseignants.
Parce que s'il n'y avait pas ¢a, il y a des enseignants qui peuvent dire « il n'y a pas de

question que je m'occupe d'un enfant qui a ces difficultés » R2ZMSPSE

L'un de nos répondants, (n=1/8) médecin du SPSE, affirme méme que 'un des rdles du SPSE
est de faire connaitre largement cette circulaire au niveau des enseignants et du personnel des

écoles.

« Donc nous on intervient en tant que médiateurs dans la 4888. Un des roles du SPSE,
c'est de rendre utilisable, de maniere contextuelle et pratique, cette circulaire. Médiateur

et clarificateur si vous voulez. (...) il faut rendre ce document pragmatique dans le vécu

de l'éleve et dans le vécu de l'école. » RZMSPSE

« La plupart de nos répondants ont aussi évoqué le "décret relatif a I’accueil, I’accom-
pagnement et le maintien d’enseignement ordinaire fondamental et secondaire des éléeves

présentant des besoins spécifiques »

« En fait, en 2014, dans ces années-la, il y a une circulaire de l'enseignement qui est sortie
concernant l'accompagnement des éleves a maladie chronique. Et il y avait dans cette
circulaire un document qui est destiné a récapituler toutes les mesures que le médecin et

les parents estiment qui sont adéquates pour le bien maximum de cursus scolaire. »

R5MSPSE

Car avant 2014, les adolescents a besoins spécifiques, dont font partie les AMCS, étaient sou-
vent orientés dans 1'enseignement spécialisé¢. Mais, a partir de 2014, et surtout de 2019, les
debuts du Pacte d'excellence, on va plutdt vouloir rendre 1'école ordinaire capable d’accueillir
tous les enfants. C'est l'idée de I'école inclusive et des aménagements raisonnables prévus dans

la circulaire 6831.

40



Pour évoquer les roles de 1'enseignement ordinaire et spécialisé, nos répondants se référent a un
outil pédagogique de la Fedefoc présent en ligne sur le site www.salle-des-profs. be: la Pyra-

mide de Prise en charge des difficultés d’apprentissage et des besoins spécifiques a l’école

fondamentale. (FEdEFoC, 2022, pp. 3-8).

Diagnostic
otabii par un
spéciatiste

£tat des toux
podagogique
(interne i l'école)

Retrouver cet outil sur:

www.salle-des-profs.be

Figure 6. Pyramide Fedefoc Prise en charge des difficultés d’apprentissage et des besoins spécifiques a 1’école fondamentale

Tous nos répondants (n=8/8) expriment 1'avis que les écoles « ordinaires » doivent mettre en
place, un accompagnement pour des adolescents qui souffrent de difficultés et notamment de

maladies chroniques.

« Avec le pacte d'excellence aussi, on prone l'enseignement inclusif. Donc on fera tout
pour que l'enfant soit d'abord dans un enseignement ordinaire avec les autres. Et on ira
aussi loin que possible jusqu'au moment ou on se rend compte que ce n'est pas faisable.

(...) Mais on fera tout pour qu’il reste dans [’enseignement ordinaire. » ROISPSE

Mais il y a des nuances entre les différents répondants. Certains rappellent que dans I'enseigne-

ment spécialisé, les éléves sont davantage suivis, du point de vue de leur santé.

« Ily a quand méme une différence quelque part entre les deux, puisque dans le spécialisé,
il y a eu déja un passage avec un diagnostic, avec une réflexion, avec une prise de contact

avec les parents » R3IMSPSE

41


https://enseignement.catholique.be/decouvrir-penser-lenseignement-catholique/decouvrir/les-niveaux-denseignement/fondamental/direction-de-lenseignement-fondamental/
https://enseignement.catholique.be/decouvrir-penser-lenseignement-catholique/decouvrir/les-niveaux-denseignement/fondamental/direction-de-lenseignement-fondamental/

Mais pour certains de nos répondants (n=6/8) orienter vers I'enseignement spécialisé n'est pas

du tout envisageable et constituerait un échec.

« Ca voudrait dire qu'en fait, je les prends non pas par rapport a leur perspective santé,
mais par rapport a leur perspective maladie. Quand je les mets dans l'enseignement spé-
cialisé, je prends la perspective maladie : ¢a va a l'encontre de l'idée de ma perspective
de la santé: une perspective "salutogene'. Donc pour moi la santé est un continuum et

vous n'avez pas toujours la méme santé. » R2ZMSPSE

Certains(n=3/8) de nos répondants rappellent aussi qu'il y a des enjeux financiers qui motivent
I’orientation des enfants a des besoins spécifiques vers l'enseignement ordinaire et plus vers le

spécialisé, qui dispose de moyens plus importants ;

« Et la, dans le spécialisé, il y a d'autres moyens qui sont mis en place par l'école et qui
permettent en tout cas peut-étre d'assurer, et c'est pour ¢a aussi parfois qu'il y a une
orientation dans l'enseignement spécialisé, c'est parce qu'il y a d'autres moyens qui sont
déployés ou d'autres choses qui peuvent étre déployées dans un enseignement qui peut
étre plus individualisé que ce que l'ordinaire propose, mais il ne faut pas oublier que
l'école doit étre de plus en plus inclusive. Le but quand méme de la communauté francaise

c'est de limiter ces orientations vers l'enseignement spécialisé qui coiite trop cher. »

R3MSPSE

Pour que les écoles ordinaires puissent accueillir les jeunes, il est primordial qu'elles disposent
des moyens nécessaires pour mettre en place un accompagnement qui permette aux éléves a
besoins spécifiques d'y évoluer harmonieusement Or, parfois ces aménagements ne sont pas

réalisés, par manque de moyens ou tout simplement impossibles a mettre en place.

« 1l faut prévoir un endroit ou un éleve malade puisse se reposer en cas de fatigue impor-
tante et ou on doit assurer une surveillance, les écoles ne disposent pas par exemple
d'infirmerie avec une personne en permanence a l'infirmerie. (...) Mais on n'a pas d'en-
droit calme ou on peut faire une sieste et se reposer. Ca n'existe pas dans la plupart des

écoles et les bdtiments ne sont méme pas congus »

La plupart de nos répondants évoquent aussi le rdle des pdles territoriaux dans 1'accompagne-
ment. Liés a I’enseignement spécialisé, les poles territoriaux aident les enseignants dans I'ac-
compagnement des éléves a besoins spécifiques. Ces équipes-1a vont aussi accompagner les
adolescents en intégration, c'est-a-dire ceux qui sortent de 1’enseignement spécialisé et qui ar-

rivent dans 1’enseignement ordinaire.
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La majorité de nos répondants (n=7/8) évoquent enfin I'accompagnement réalisé dans des
écoles spécialisées de type 5 qui scolarisent les adolescents malades notamment pendant leur

hospitalisation. Ils signalent aussi que ces initiatives sont peu connues.

Aucun de nos participants ne nous parle spontanément du DACCE, un dossier en ligne auquel

les parents, les profs auront acces.

Quand nous leur en parlons, ils émettent des avis partagés. Certains pensent que c'est « une
bonne idée » ou encore « une source d'informations supplementaire et utile pour la transmis-
sion d'informations » (n=2/8) Certains (n=2/8) soulévent une atteinte au RGPD et a la vie pri-

vée. L'un d'eux y voit aussi une source d'inégalités supplémentaire.

« Par contre, je pense qu'il y a une chose pour laquelle, selon les familles, ¢a renforce
peut-étre encore un peu plus cette fracture numérique. Ou en tout cas, il y a quelque chose
dans... On demande aux parents parfois de faire des demandes via le DACCE, mais qui

n'ont aucune idée de comment devoir faire ¢a. » RSISPSE

En conclusion, les acteurs de santé scolaire disent appuyer leurs interventions sur des textes de
référence qui, méme s'ils sont déja anciens, ont le mérite de donner un cadre 1égal aux actions

menées :

* la circulaire n°4888 "Soins et prises de médicaments pour les €éléves accueillis en
enseignement ordinaire et en enseignement spécialisé¢" un texte de référence qui
donne un cadre a I'accompagnement des AMCS, surtout d'un point de vue santé.
mais déplorent que ce texte soit encore trop souvent méconnu par les enseignants
et par les parents, ce qui constitue une difficulté pour organiser I'accompagnement

des AMCS

* lacirculaire n°6831 de l'enseignement de 2018 qui prévoit la «mise en ceuvre des
aménagements raisonnables permettant 1’accueil, I’accompagnement et le main-
tien dans I’enseignement ordinaire, fondamental et secondaire des éléves présen-

tant des besoins spécifiques » et consacre les bases de 1'école inclusive

* lacirculaire n°6853 de I'enseignement de 2018 qui organise I'Enseignement spé-

cialisé de type 5, enseignement destiné aux ¢éleves hospitalisés.

Evoquant la piste de I'enseignement spécialisé pour une orientation des AMCS, les acteurs de
la santé scolaire estiment que les AMCS ne doivent y étre orientés que si l'école ordinaire a

d'abord déploy¢ tous les moyens pour les accueillir.
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Pour certains, cette orientation est un aveu d'échec car elle envisage I'adolescent du point de

vue de la maladie et non dans son continuum de santé.

Pour d'autres, ce type d'enseignement, notamment en raison des moyens supplémentaires dont
il dispose, peut parfois constituer une solution adaptée aux adolescents a besoins spécifiques.
Certains rappellent aussi que 1'école ordinaire, pour étre la plus inclusive possible, devrait pou-

voir disposer de moyens financiers et d'encadrement et que c'est loin d'étre le cas.

3.3.3 Le temps de l'accompagnement

Les acteurs de santé scolaire peuvent parfois venir en aide a ' AMCS, avant méme que la mala-

die soit déclarée a 1'école.

« On les voit en bilan de santé, quand on discute, j'essaie aussi de savoir si la maladie
chronique a des répercussions sur le vécu scolaire, mais pas en termes d'apprentissage,
mais en termes relationnels scolaires, donc vraiment comment ¢a se passe en termes de
climat scolaire a l'école, comment est-ce que je vis avec les autres a l'école, et si l'accom-

pagnement est fait par un soignant. » R2ZMSPSE

De plus, les acteurs de santé scolaire sont parfois mis dans la confidence par 'adolescent lui-
méme ou par ses parents, mais tant qu'ils sont tenus au secret, ils ne peuvent pas partager cette

information avec 1'école, ce qui est dommageable pour la scolarité de 1'adolescent.

« Voila, ¢a porte sur son intégrité. Et donc, voila. Et donc, la maman, il ne voulait pas
partager au départ, mais il s'absentait tres régulierement. Alors l'école, te sort, le

truc...Ouais, il n'est jamais la, il brosse tout le temps. Les parents le couvrent. Bon. Et

moi, j'ai le secret... » RIISPSEPMS

Plusieurs infirmiéres évoquent leur rdle dans le cadre de 1'aide aux AMCS et la maniére dont
elles peuvent parfois intervenir, en individuel, mais aussi en collectif, avec les enseignants et

les pairs.

« Et c'est une période et donc on doit étre la, le suivre, aussi. Nous on doit le faire pour
étre a l'écoute de l'éléve et de lui dire ben écoute si tu as besoin d'en parler, je suis la et
on peut voila en paralléle avec l'infirmiere de I'hdpital étre aussi a l'écoute de l'éleve

pour qu'il puisse l'aider dans cette scolarité. » RSMSPSER6ISPSE
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« Donc il y a un coté comme ¢a dans l'approche ou en tout cas ¢a va étre beaucoup plus
facilement déployé peut-étre en individuel, mais il y a des choses en collectif qui peuvent

étre faites, notamment dans des actions de prévention et de sensibilisation. » RSISPSE

Plusieurs infirmiéres évoquent d'ailleurs leurs interventions collectives aupres des enseignants
et des pairs. Des séances collectives de sensibilisation et d'information qui permettent d'aider

I'AMCS dans I'expression de sa maladie.

« Un épileptique, ce qui était difficile c'est qu'il ne savait pas comment en parler a la
classe. Et donc la, j'ai fait le médiateur pour essayer d'expliquer sa pathologie a la classe.
C'était un jeune tres fermé. Donc, ¢a s'est bien passé parce qu'a un moment donné, j'ai

eu l'idée de dire « voila, j'ai fait une introduction, maintenant tu vas parler ».

« Et donc la, voila, il a pu exprimer un petit peu ce qui se passait pour lui. Parce qu'il

avait des gros troubles d'attention, un traitement d'épilepsie parfois conséquent »

Certains de nos répondants (n=5/8) se réferent a la pyramide de la FedeFoc (FedeFoc, 2020)
(voir 3.3.2) pour définir leur réle dans I'accompagnement a ' AMCS. Ainsi, l'infirmiére CPMS
qui nous a transmis cet outil, indique qu'elle intervient au niveau du soutien général et préventif,

au niveau du climat scolaire.

« On intervient au bas de cette échelle, donc c'est de pouvoir réfléchir avec les ensei-
gnants, tiens qu'est-ce qui peut étre mis en place pour un enfant a besoins spécifiques et

pour les besoins d'enfants de maniere générale » R§ISPSE

Bien que cette pyramide soit consacrée aux difficultés d’apprentissage et aux besoins spéci-
fiques a I’école fondamentale, les niveaux de besoins qui peuvent étre gérés collectivement et
ceux qui nécessitent une prise en charge individuelle sont transposables a l'enseignement se-

condaire.

Deux répondantes (n=2/8) évoquent aussi un autre aspect de 1'aide, avant méme que des amé-
nagements soient mis en place au niveau de I'école. Le role d'attirer 1’attention de 1'adolescent
sur le fait que le choix de taire sa maladie lui est préjudiciable et de I'encourager a sortir de son

silence.

« Je sais que tu es sous antidépresseurs, je sais que ce sont des médicaments qui fatiguent
terriblement, surtout que la on vient de t'instaurer ce traitement, il faut vraiment que tu
en expliques plus. Et j'ai travaillé avec elle, le fait de, bon, mais la, si tes profs le savent

pas, ils vont continuer a te faire la remarque. « Hé, tu t'endors la, quoi ? Je te fais chier
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pendant mon cours ? » Ils vont continuer a te faire ce genre de remarques et tout parce
qu'ils savent pas pourquoi tu piques du nez et t'arrives en retard en classe. Donc au final,
elle a bien voulu. Elle m'a dit, elle ne voulait pas que tous les profs, mais elle m'a dit «
ben, on peut aller le dire a ma titulaire ». Je dis « ok, c'est déja ¢a, on va le dire a la

titulaire. » R4IPSEPMS

Tous nos répondants insistent sur 1'importance pour les services scolaires d'avoir un mandat

pour prendre en charge ' AMCS.

L'accompagnement n'est pas automatique : les parents, I'école, I'AMCS doivent le demander
pour que les acteurs de santé scolaire puissent relayer la demande et mettre en place I'accom-

pagnement des AMCS.

« Déja en début d’année, on organise des réunions ou l’infirmiere et le médecin doivent

rencontrer la direction de [’école. Et a ce moment-la, on parle aussi des pathologies chro-

niques ? (...)Et des qu'on a connaissance de ¢a, la prise en charge se met en route. »

RO6ISPSE

« Dés qu'on a l'info qu'un jeune a des besoins spécifiques, soit les parents viennent tout
de suite vers nous, on leur demande les bilans, soit on a l'info et on prend compte avec
les parents, on leur demande les bilans. Dés qu'on a ces bilans, en tant que centre PMS,

apres on peut aller vers l'école en disant voila, on préconise tel aménagement raison-

nable,” R4IPSEPMS

Tous les répondants expriment que toutes leurs interventions en tant qu'acteurs de santé scolaire
visent le bien étre global et le soutien a I'adolescent dans sa scolarité, mais aussi que les objectifs

des interventions du SPSE et du CPMS différent un peu.

« Le SPSE, c'est la santé, c'est 'ONE, on n'est pas du tout lié a l'enseignement. On est lié,
mais on n'est pas dans les réflexions. Les CPMS, eux, par contre, ont été fort associés a
cette réflexion-la. Le CPMS participe au conseil de classe. Ca, pour eux, c'est une acti-
vité obligatoire. Et eux, ils sont dans les conseils de classe, donc ils connaissent les éleves

mieux que nous et ils connaissent les répercussions sur les apprentissages » RAMSPSE
Le role du SPSE est davantage 1ié aux aspects santé, et moins aux apprentissages.

« Moi je dirais que c'est vraiment garantir la continuité de son traitement. Faire en sorte
que cette enfant, on [’accompagne pour le suivi de son traitement. Mais pour ¢a, on doit

rassembler plein d'éléements. »

46



« Notre role est de mettre en lien l'infirmiere de l'hopital avec l'école pour vraiment don-
ner toutes les infos nécessaires pour que le personnel se sente a l'aise de pouvoir admi-

nistrer a ce moment-la le traitement. » ROISPSE

Un médecin du SPSE nous parle des limites de son rdle de médecin scolaire, qui a ce titre ne

peut pas prescrire de traitements, ni suivre 1'enfant porteur de maladie chronique.

« Pour la médecine scolaire, ils sont comme pour la médecine du travail. Ils sont vraiment
des controleurs, des aidants en premiere ligne, mais ils vont toujours devoir orienter vers

un collegue qui lui pourra prendre en charge l'enfant sur du long terme »

Les acteurs du SPSE assument un rdle de lien entre toutes les parties, autour de la santé de

I'adolescent

« Notre role sera, des qu'on a connaissance qu'il y a un enfant qui présente une patholo-
gie chronique, ¢a serait déja de prendre contact déja avec les parents, l'enfant, et de

discuter. »

« Ensuite de mettre en lien la direction, les parents et s'il y a un suivi, (...) avec une infir-
miere dans un hopital, de mettre toutes ces personnes en lien pour que le suivi se passe

bien au niveau de sa pathologie chronique. ROISPSE

Le SPSE assume aussi un role d'information, de sensibilisation et méme de formation des en-

seignants et du personnel scolaire a ces aspects "sant¢"

« On essaie vraiment de clarifier le cadre, que tout le monde soit le plus a l'aise possible,
parce que ce qui fait qu'il peut y avoir des rejets, c'est que le personnel scolaire ne se sent
pas capable, donc on essaye de le rendre capable aussi. Quand il faut utiliser les epipens,
on va dans les écoles pour montrer comment fonctionne l'epipen. Quand c'est un diabé-
tique, on fait venir l'infirmiere de diabétologie pour qu'elle fasse tout son PowerPoint

pour expliquer comment on gere le diabete. » RSMSPSE

« Pour un certain nombre d'épileptiques, la crise se passe toute seule, et ¢a ne sert a rien
d'appeler l'ambulance. Et donc ils payent eux, chaque fois qu'ils ont une crise, ils payent

l'ambulance et donc il y a eu une remise a jour de ce qu'il faut faire en cas d'épilepsie. »

R2MSPSE

Les infirmiéres du SPSE ne se désintéressent pourtant pas de l'aspect apprentissage car il est

impacté par la maladie et influence les orientations possibles.
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« En ce qui concerne les apprentissages, c'est vrai qu'on a toujours aussi un ceil dessus:

si c'est une pathologie qui peut avoir un impact dans le choix de son orientation, alors
, . . L , . o . .

c'est de voir aussi avec le médecin, qu'est-ce qui pourrait lui correspondre, a quoi il faut

faire attention. » R6ISPSE

Elles travaillent en collaboration étroite avec le CPMS, ce qui leur permet a tous d'appréhender

I'AMCS dans sa globalité.

« Mais j'ai eu l'infirmiere de CPMS, elle nous a donné un email en demandant, maman
est plutot angoissée par rapport au traitement qui est mis en place. Elle a peur, est-ce que
[’instit va pouvoir faire ¢a régulierement, attendre, scanner. Et donc l'infirmiere du CPMS

nous a demandé d'organiser une petite séance de sensibilisation. » RSMSPSE

Parmi les principaux ¢éléments facilitateurs qui aident au succes de I'accompagnement, nos ré-

pondants pointent de bonnes relations entre les différents acteurs des services de santé scolaire.

« Y a une tres bonne entente, une tres bonne collaboration aussi avec le CPMS. On a une
infirmiere du CPMS, on a la psychologue, et on a une assistante sociale aussi dans le
groupe CPMS. Et donc, on se voit régulierement et on discute des enfants et on n'hésite
pas a partager nos données. Et puis aussi, il y a aussi une bonne entente avec les direc-

tions d'école. Ca rend vraiment facile les choses » ROISPSE

Des bonnes relations qui sont encore plus faciles quand les services SPSE et CPMS ont fu-

sionné.

« Nous on a la particularité qu'on a un centre PMS qui fait PSE aussi. Et donc, ¢a nous
rend les choses plus faciles. Je pense que si vous interrogez des infirmieres qui sont dans
un centre PSE, qui ne font que des études médicales en longue journée, ¢a sera beaucoup
plus compliqué. Parce que la circulaire impose justement le travail collaboratif et
d'équipe. Mais nous, enfin nous ¢a va, parce que justement j'ai mes collegues PMS, j'ai
mes collégues assistants sociaux, les psychologues a qui je peux facilement me référer et
qui elles en plus par contre sont aussi des agents professionnels. Donc c'est assez facile

de rediriger une situation » RAIPSEPMS

D'autres insistent aussi sur des éléments qui touchent a la proximité avec 1'école et a la bonne

collaboration des services de santé scolaire.

« Alors ce qui est facile, c'est qu'on est dans l'école, peut-étre. Donc ¢a, c'est pas la méme

chose, je trouve, d'étre dans l'école que d'étre un service a l'extérieur qui vient accueillir
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une demande d'un jeune. Donc en tout cas, je pense que nous, notre facilité, c'est ce coté

ou on est ancré dans l'école sans pour autant travailler pour l'école. » RSISPSE

Certains de nos répondants insistent sur l'importance de leurs bonnes relations avec I'école, des

relations qui sont basées sur la confiance et qui se construisent avec le temps.

« Ce qui rend notre mission facile, c'est que quand on a des bonnes relations avec les
écoles, quand on est le référent SPSE depuis longtemps, on est bien identifié, visibilisé.
Ce qui va faciliter, c'est le lien de confiance qu'on peut avoir avec les établissements

scolaires. Et ¢a, ¢a s'acquiert avec le temps aussi. C'est le personnel en suffisance, la

formation. » R3IMSPSE

En conclusion, pour les acteurs scolaires, 1'accompagnement aux AMCS s'organise selon les
niveaux de besoins ; certains peuvent étre gérés collectivement et d'autres sont plus spécifiques

et nécessitent une prise en charge individuelle. (Pyramide FedeFoc, 2018)

L'accompagnement aux AMCS tente de répondre au mieux a ces différents niveaux de besoins.
I1 peut prendre différentes formes et vise le bien étre global des AMCS dans le soutien de leur

scolarité.

* le SPSE, pour les aspects santé et prévention l'accompagnement. Le SPSE fait le

lien entre médecin généraliste, école, parents et AMCS

* le CPMS pour les aspects psychologiques et pédagogique. Il assure le lien avec

1'école et participe notamment au conseil de classe

Tous les acteurs de santé scolaire indiquent aussi que 1'accompagnement marche mieux quand
le SPSE et le CPMS collaborent facilement entre eux (le CPMS et le SPSE ont fusionné dans
certaines zones et travaillent ensemble dans d'autres zones) et avec les autres acteurs impliqués:

école, parents, AMCS, pdles territoriaux et €coles de type 5).

3.3.4 Le temps de l'évaluation difficultés et perspectives

Tous nos répondants considérent globalement que les aménagements proposé€s a ces jeunes
atteints de maladies chroniques donnent de bons résultats, a condition qu'ils parviennent a
les mettre en place et que certaines conditions soient remplies. Pour tous nos répondants,
'accompagnement ¢a marche, a condition d'avoir une bonne info de la part des éléves et des

parents.
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« Ca dépend des difficultés d'acceptation des parents, du temps qu'ils mettent pour venir
vers nous, du temps que le jeune accepte qu'on l'aide et que les choses se mettent en place.
Mais une fois que les choses sont mises en place, ¢a marche. La jeune fille qui avait des
problemes auditifs, elle devait se mettre tout devant, a droite et pas a gauche du profes-
seur parce qu'elle a une meilleure écoute a droite qu'a gauche. C'est important mais tout

¢a est mis en place au fur et a mesure. » RIISPSEPMS

« Une des conditions, c'est d'avoir un PAI [Projet d’ Accueil Individualis¢] complet et ce

n'est pas gagné » RIISPSEPMS

Nos répondants identifient aussi des freins et des difficultés pour assurer un accompagnement

efficace. Ces difficultés peuvent venir d'un manque d'information ou de collaboration

« C'est vrai que le manque d’info peut compliquer parfois les choses, et parfois le manque
de collaboration... euh, j’ai le cas d'un éleve qui doit prendre un traitement, le manque

de collaboration du parent et la démotivation de l'éleve aussi parfois, ¢a peut parfois

compliquer. » RSMSPSE
Ils évoquent aussi un manque de temps et de moyens financiers, de temps et en personnel.

« Manque de personnel, on sait qu'il y a pénurie de médecins scolaires, on sait qu'il y a

difficulté de recruter des infirmieres. Donc il y a quand méme une difficulté. » R6ISPSE

« Que les équipes soient sous-staffées, que le financement n'est pas suffisant pour prendre

en charge cette activité supplémentaire. » R2ZMSPSE

Ce manque de moyens amene une surcharge de travail pour les acteurs de santé scolaire, sur-
charge qui pourrait nuire a la qualité de I'accompagnement des enfants qui ont des problémes

médicaux.

« Pour les enfants qui ont des problemes médicaux, la ce sont des anamnéses médicales
remplies par les parents. Moi (...) je demande le dossier médical de tous les éleves. Et
dans les anamneses médicales, bon il faut savoir j'en ai 130 a superviser, (...), les deu-
xiemes, les quatriemes, enfin bon, on est parti dans la spirale de l'année quoi. Donc en
deux jours et demi, c'est peu je trouve, donc je ramene a la maison quand je n’ai pas le
temps, mais j'essaie de ne pas le faire régulierement parce que sinon on a plus de vie

privée quoi. » RIISPSEPMS
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Un de nos répondants, médecin du SPSE évoque son rdle au sein du projet d'accueil individua-
lisé qui organise l'accompagnement. Cette convention coordonne les actions de chacun des ac-

teurs 1'aide a I’AMCS : 'AMCS, ses parents, 1'école, le médecin traitant, le SPSE et le CPMS.

« L'idée c'est qu'il y a un document qui reprend un certain nombre de données a caractere
utile pour la prise en charge de l'éleve par rapport a ce document-la, c'est traitement et
intervention en situation d'urgence ou autre. Donc nous, ce document-la qui est en annexe
de la 4888, on l'a retravaillé un petit peu en mettant des exemples dedans pour que les
gens comprennent ce qu'on attend a chacune des rubriques et a partir de la, nous travail-
lons en essayant d'attirer l'attention sur la praticabilité de cet outil Ca doit vous servir a
la fois dans un processus d'accompagnement et ¢a doit vous intervenir aussi dans un

processus de réaction. » RZMSPSE

Ce médecin SPSE évoque les difficultés lies a la méconnaissance de cette fiche propre a

chaque accompagnement.

« Ca nous prend du temps de recevoir la demande, d'analyser, de contacter les médecins
traitants ou le secteur curatif hospitalier, de réunir tout le monde, de rédiger la fiche, de

l'expliquer et d'assurer son suivi si nécessaire. »

« Ca, c'est certainement le facteur le plus limitant, en tout cas pour les SPSE, c'est le
temps. Une des difficultés, c'est lié a la méconnaissance de cet outil, tant au sein des
écoles, aupres des parents, des éleves, et aupres du secteur curatif. Certains connaissent,

d'autres pas. » R3IMSPSE
Il évoque aussi les difficultés liées a la collaboration avec le médecin traitant

« Donc, parfois, quand on demande de remplir le document, ¢a les embéte parce qu'ils
ne connaissent pas, ¢a leur parait étre une montagne, et d'autres connaissent ¢a tres

bien. »

« Donc voila, je pense qu’il y aurait matiére @ mieux communiquer, mais de nouveau,
nous sommes des secteurs tellement différents, quand on se rend compte que des généra-
listes ne connaissent pas du tout le circulaire, ou trés peu, ce que fait la médecine scolaire.
Or, on est quand méme souvent en contact par courrier interposé, mais il y a une mécon-
naissance, et une méconnaissance c'est parfois méfiance, c'est parfois une mauvaise in-

terprétation, etc... » RIMSPSE
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Certains de nos répondants constatent aussi que certains jeunes ne regoivent jamais d'aide parce
que leurs familles moins favorisées d'un point de vue socio-culturel ne le demandent pas, ce qui

aboutit parfois a une orientation vers l'enseignement spécialisé qui ne se justifie pas.

« Ce qui est affolant a voir, c'est que c'est ce résultat, dans tous les types d'enseignement,
par exemple, handicap physique, si vous étes socio-culturellement bien développés, vous
allez rester dans l’ordinaire, alors que si vous étes dans un milieu défavorisé, vous allez

dans le spécialisé. » RIISPSEPMS

Nos répondants pointent aussi une série de pistes qui pourraient améliorer la situation et garantir

que chaque AMCS regoive une aide adaptée, quelle que soit sa situation de départ.

La premicre piste serait de mieux informer et plus largement, sur les ressources qui existent

pour accompagner les AMCS auprés des soignants, des enseignants et des AMCS eux-mémes

« Selon moi il faut améliorer les capacités de l'environnement scolaire a accompagner
les éleves vivant avec une maladie chronique. Ca fait partie aussi des actions a mettre en

place, c'est d'améliorer la connaissance sur la 4888. »

« Au niveau des soignants, au niveau du corps enseignant ; Donc aujourd'hui, il y a trois
aspects, il y a l'éleve ou le citoyen, moi je l'avais appelé le citoyen d'dge scolaire qui vit

avec une maladie chronique, son entourage et les ressources de soins. » RZMSPSE

Une autre piste d'amélioration serait de développer des compétences psychosociales auprés
des parents, des enseignants et du personnel scolaire : des compétences d'attention qui pour-

raient étre utiles pour identifier les besoins spécifiques de ces éleéves

« Donc il y a un travail a faire au niveau de la cellule centrale, au niveau de l'encadre-
ment proche, en développant des compétences psychosociales qui sont propres a accom-
pagner les éleves vivants avec une maladie chronique et il faut agir au niveau du climat
scolaire pour armer l'ensemble de l'école dans une perspective d'amélioration de l'inclu-

sion des éleves vulnérables. » R2ZMSPSE

Il faudrait aussi prévoir une personne de premier secours, pour intervenir en cas de crise.
Une telle personne serait surtout utile si la maladie n'a pas été¢ déclarée a I'école et pourrait

prendre de court le personnel scolaire.

« Il y a dans l'école un systeme qui doit exister pour, en cas d'accident ou en cas de probleme

majeur, il y ait quelqu'un qui soit formé au premier secours, qui soit présent et qui fasse
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quelque chose. (...) Le probléme de ¢a, c'est que a certains moments on a des enfants ma-
lades chroniques qui n'ont pas été déclarés a l'école. Je pense particuliérement a l'épilepsie.
Ca, c’est typique ! » RSMSPSE
En conclusion, nos répondants ont pointé les principaux freins au déroulement de I'accompa-
gnement, les principales difficultés qui pourraient nuire au déroulement de I'accompagnement

des AMCS. Ces difficultés pointées sont les suivantes :

* un manque d'information (des AMCS, des parents, des écoles et du milieu médi-

cal extérieur)

* un manque de collaboration entre les acteurs de santé scolaire et entre eux et

I'école, les parents et le milieu médical extérieur.

* un manque de temps et de moyens en termes de finances, de temps et de person-

nel, qui provoque une surcharge de travail pour les acteurs de santé scolaire

* un manque de soutien des familles: certains jeunes ne regoivent jamais d'aide
parce que leurs familles, moins favorisées d'un point de vue socio-économique ou
socio-culturel, ne le demandent pas, ce qui aboutit parfois a une orientation vers
l'enseignement spécialisé qui ne se justifie pas

Ils dégagent aussi les perspectives suivantes

* mieux informer et plus largement autour de l'accompagnement

» développer des compétences psychosociales auprés des parents, des enseignants et

du personnel scolaire

3.3 Résumé et schéma récapitulatif des résultats confirmatoires de la synthése des en-
tretiens

Pour conclure nos résultats, on peut donc affirmer que les répondants ont confirmé I'hypo-

thése que nous avons formulée aprés nos entretiens exploratoires:

"Les mesures d'accompagnement prévues dans de nombreux textes pour aider les jeunes
malades chroniques systémiques de 15 a 18 ans a s’épanouir dans leur scolarité, ne sont
pas immédiatement accessibles pour tous les adolescents concernés"

En effet, tous nos répondants font état de moyens prévus dans divers textes légaux, pour

aider les jeunes malades chroniques systémiques a s'épanouir dans leur scolarité.
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Pourtant tous soulignent aussi des raisons pour lesquelles ces moyens ne sont pas immédia-

tement accessibles pour les AMCS. Parmi ces raisons:

* un caracteére non automatique: les acteurs de santé scolaire doivent disposer pour
pouvoir le mener, d'un mandat, soit des parents, soit de 1'école, soit de 'AMCS

lui-méme

*  des retards pour informer 1'école: liés a une méconnaissance des accompagne-

ments, a un échappement de la part des ados, a des réticences des parents

* un manque d'information autour de ces accompagnements en direction de tous les

acteurs concernés

* une collaboration pas toujours facile a mettre en place entre tous les acteurs con-

cernés

* un manque de moyens financiers et en personnel pour I'organiser * un manque de

recherches qui documentent le sujet
Ils préconisent aussi les pistes d'amélioration suivantes:

» développer les compétences psychosociales des parents, des enseignants et du per-

sonnel scolaire:

* prévoir une personne de premier secours capable d'intervenir en cas de crise
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Chapitre 4: Discussion

Nos résultats confirment que I'accompagnement prévu dans de nombreux textes pour aider les
jeunes malades chroniques systémiques de 15 a 18 ans a s’épanouir dans leur scolarité, n'est

pas immédiatement accessible pour tous les adolescents concernés.

Pourtant, les textes 1égaux prévoient le cadre des interventions non spécifiques a la maladie qui
favorisent la santé des adolescents atteints de maladies chroniques dans leur milieu scolaire.
Mais ces procédures sont peu connues, non automatiques et elles ne sont donc pas toujours
activées, privant ainsi les jeunes malades chroniques d'un soutien précieux pour s'épanouir dans
leur scolarité. Nous avions organisé nos résultats selon les thématiques suivantes que nous al-
lons maintenant confronter aux recherches de notre cadre théorique.
* Le temps du diagnostic des besoins spécifiques des AMCS : signes des difficul-
tés, annonce de la maladie

* Le cadre de I'accompagnement : prescriptions 1égales, information: circulaires
et documents de référence pour 'accompagnement a I'école ordinaire et dans le
spécialisé

* Le déroulement de I'accompagnement : objectifs, mise en place, acteurs, outils
et contenu de 1'accompagnement

* Le temps de I'évaluation : difficultés et perspectives

Au terme de notre étude, comparons nos résultats dans ces quatre thématiques abordées avec

les travaux de recherche sur lesquels nous avons basé notre approche.

4.1 Recherches autour du temps du diagnostic des besoins spécifiques des AMCS
Les premiers obstacles a une aide efficace a ces AMCS évoqués par les répondants posent un

premier constat sur les retards au diagnostic.

Nos répondants mentionnent d’abord, comme raison a ce retard, une difficulté a identifier le
probléme de la maladie chronique dans sa globalité, et spécialement en lien par tranche d'age.
La plupart des recherches portent en effet sur des maladies spécifiques. « Bien que la plupart
des recherches portent sur des maladies spécifiques, les défis développementaux auxquels sont
confrontés les adolescents atteints de maladies chroniques et leurs parents sont communes a

toutes les catégories de maladies » (Sawyer et al., 2007).
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Pourtant il semble que la question de la maladie chronique dans sa globalité auprés des adoles-
cents ne soulevait pas d'intérét auprés des chercheurs. Alors qu'« environ un enfant et un ado-
lescent sur cing ont des besoins particuliers en matiere de soins de santé, un sur dix est limité
dans ses activités en raison d 'une maladie chronique ou d’un handicap et un sur mille souffre
d’un trouble limitant ’espérance de vie » (Sawyer et al., 2007) et que d’apres la mutualité libre,
en 2020, en Belgique, 4% des enfants agés de 12-18 ans étaient atteints d’une pathologie chro-
nique. Ce manque de visibilité des bénéficiaires potentiels de 1'accompagnement n'aide pas a
l'identification des problémes de ces AMCS. On peut faire I'hypothése que cette absence de
données ne favorise pas la visibilité du probléme ni la mise a 1’agenda politique des aménage-

ments nécessaires et encore la mobilisation des intervenants autour de ceux-ci.

Une autre raison tient a la période particuliere de I'adolescence. « De nombreux profession-
nels de la santé signalent que la gestion de la complexité des problemes de santé a l'adoles-
cence, y compris les maladies chroniques » (McPherson et al, 1998, pp. 137-140). Nos répon-
dants, comme plusieurs chercheurs ont aussi constaté que la maladie chronique, quand elle
touche un adolescent entraine des difficultés spécifiques a cet age, en contrariant son dévelop-
pement et son désir d'autonomie. Ainsi que le disent Boudailliez et al., (2019) « Le souci pre-
mier de [’adolescent est d’étre normal, comme les autres, ce a quoi s 'oppose la maladie chro-
nique sur tous les plans. Qu’il soit malade depuis I’enfance ou seulement a l’adolescence, il est
ramené en permanence a ses différences, ses limitations et handicaps, méme si la maladie n’est
pas visible » (Boudailliez et al., 2019, pp. 206-209). Cette aspiration a la normalité est certai-
nement une des raisons qui pourraient expliquer, comme le mentionnent certains de nos répon-
dants, que les AMCS ne souhaitent pas déclarer leur maladie. L'adolescent a besoin de se sentir
«normal » (Boudailliez et al., 2019, pp. 206-209) et ne veut pas qu’on le voie sous ce prisme
de la maladie, alors il ne le dira pas spontanément a 1’école, a ses pairs, aux services de santé

scolaire surtout si la maladie chronique peut étre dissimulée.

Certains de nos répondants mentionnent aussi que le besoin de normalité de 1'adolescent peut

aller jusqu'a nier la maladie, en arrétant les traitements, quitte a se mettre en danger.
La maladie chronique contrarie leur autonomisation.

Les AMCS tentent d’échapper aux traitements médicaux dont ils ont pourtant besoin, non seu-
lement parce qu'ils en ont parfois assez de la prise quotidienne de médicaments mais aussi pour

nier la maladie, ou tester ses propres limites. Ce résultat va dans le sens de plusieurs recherches :
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« prendre un traitement vient marquer de maniere suppléementaire la dépendance et la diffe-

rence par rapport aux personnes bien portantes qui, elles, n’ont pas besoin de thérapeutique »

(De Bonniéres, 2022, p. 108).

L”AMCS veut se dissocier de sa maladie car parfois le caractere irréversible de la MC a pour
conséquence la transformation de 1’adolescent dans son enticreté. L’adolescent peut alors avoir
un sentiment de perte d’intégrité corporelle d'autant plus forte qu’il est dans une période de
transformations physiques. Le développement intellectuel et la maturation sexuelle conduisent
aussi I’adolescent a redéfinir ses rapports avec son environnement social : la famille, ses amis,

I’école et la société dans son ensemble » (Coslin, 2019, p. 75).

Toute ces transformations peuvent renvoyer 1’adolescent « a une forme de vulnérabilité car le
corps apparait sensible aux éléments, a I’environnement, aux attaques ; il n’est plus considére

comme invincible » (De Bonniéres, 2022, p. 4).

Toutes ces raisons poussent les adolescents a mentir ou a taire leur maladie, retardant ainsi le

début de 'accompagnement.

« La maladie chronique complique les processus d’identification et d’autonomisation a
I’adolescence. Mentir peut-étre utile pour gagner de la liberté, notamment au regard des
parents, et se protéger du regard de |’autre, mais ne protege pas de la menace dépressive

ni des sentiments de culpabilité si fréquents dans ce contexte. » (Jacquin, 2012, p. 1).

4.2 Les recherches et le cadre de I'accompagnement (circulaires et outils)
Tous nos répondants, acteurs de la santé scolaire ont fait état de textes 1égaux organisant l'ac-
compagnement des AMCS dans I'école ordinaire et qui consacrent ainsi une €cole inclusive.
Nos répondants rejoignent la description de Curchod-Ruedi et al (2013) de cette démarche in-

clusive qui permet d'intégrer les AMCS dans 1'enseignement ordinaire.

« Dans une démarche inclusive, on ne se centre plus exclusivement sur l’éléve présentant
des besoins particuliers, mais on se soucie que tout acteur de l’école (éléves comme ensei-
gnants) dispose du soutien nécessaire pour y trouver sa place (Ramel & Benoit, 2011). Cette
approche postule ainsi un engagement de la communauté scolaire dans son entier, voire de
la communauté dans laguelle s’inscrit [’école » (Curchod-Ruedi et al, 2013).

Or, nos répondants font aussi le constat que, par manque de moyens et d'information efficace,

I'accompagnement prévu n'est pas immédiatement accessible pour tous les AMCS concernés.
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Ces lacunes, ce manque de moyens ne permettent pas toujours un accompagnement efficace et

cela aboutit trop souvent a une orientation des AMCS vers I'enseignement spécialisé.

Nos répondants déplorent d'ailleurs que les adolescents issus de familles moins favorisées d'un
point de vue socio-économique et socio-culturel, soient envoyés dans I'enseignement spécialisé,
avant méme d'avoir testé les mesures d'accompagnement. Nos répondants constatent ainsi que
certains AMCS, surtout issus de familles moins favorisées d'un point de vue socio-économique

et socio-culturel, sont surreprésentés dans l'enseignement spécialisé.

« Ce qui est affolant a voir, c'est que c'est ce résultat, dans tous les types d'enseignement,
par exemple, handicap physique, si vous étes socio-culturellement bien développés, vous

allez rester dans [’ordinaire, alors que si vous étes dans un milieu défavorisé, vous allez

dans le spécialisé ». RIISPSEPMS

Ils rejoignent ainsi le constat de chercheurs comme D’Haegeleer, (2019) « L’enseignement
belge est encore bien loin de jouer son role d’ascenseur social. En effet il semblerait que les
¢léves issus de milieux socioéconomiques plus défavorisés se trouvent également dans une po-

sition désavantageuse sur les bancs de 1’école » (D’Haegeleer, 2019, p. 6).

Ou encore Tremblay (2010), qui déplore le flou des critéres qui orientent 1'éléve vers l'ensei-
gnement spécialisé « Aussi, les criteres présidant a I’ orientation des éléves peuvent-ils étre fort
variés comme le montre notamment Tremblay lorsqu’il dénombre plus de 70 facteurs ayant
conduit a [’orientation d’éleves présentant des troubles de [’apprentissage vers [’enseignement
spécialisé, ces critéres allant de motifs psychopédagogiques a des motifs psychoaffectifs, en
passant par des raisons sociales ou de mal étre psychologique » (Tremblay, 2010) (Ebersold et

al, 2013, p. 104). Ce flou n'aide pas a une bonne décision.

D’Haegeleer souligne aussi que les enfants issus de familles moins favorisées d'un point de vue

socio-économique et socio-culturel sont sur représentés dans l'enseignement spécialisé.

Figure 7: part des ¢él¢ves de
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Source : Fédération Wallonie-Bruxelles. Administration générale de I'enseignement. Direction générale du
pilotage du systéme éducatif. Direction de |'exploitation des données.
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4.3 Les recherches sur le déroulement de I'accompagnement (interventions et roles)
Un troisiéme groupe de résultats réside dans les interventions et les roles des acteurs des ser-
vices de santé scolaire... L'accompagnement peut prendre différentes formes (du général au

spécifique).

Certains des aspects, les aspects santé et prévention sont assumés par le SPSE tandis que les
aspects psychologiques et pédagogiques sont assumés par CPMS. Le SPSE assure les liens avec

les médecins et le CPMS les liens avec école et le Conseil de classe.

Tous nos répondants affirment que pour un accompagnement efficace et centré sur le bien-Etre
de I'AMCS, il faut un climat de confiance et une bonne collaboration entre les acteurs de santé
scolaire et avec tous les acteurs extérieurs de I’accompagnement : école, parents, AMCS, poles

territoriaux et éventuellement école de type 5.

Pourtant, malgré les bonnes volontés, la collaboration ne se déroule pas toujours sans mal. Les
répondants, pointent notamment des difficultés : dans la collaboration avec les parents, les mé-

decins traitants, mais aussi de la part des enseignants, rejoignant les résultats des chercheurs.

« Force est toutefois d’observer que les enseignants disent éprouver des difficultés a
adapter leurs pratiques aux particularités des éleves présentant des besoins éducatifs
particuliers (OCDE, 2009). Il est communément admis que ces difficultés sont imputables
aux lacunes des systemes de formation des enseignants puisque la formation initiale des
enseignants n’aborde que tres peu les difficultés d’apprentissage auxquelles sera inévi-

tablement confronté tout enseignant dans sa classe ». (Ebersold et al, 2013, p. 103).

4.4 Evaluation (Bilan et perspectives)
Tous nos répondants soulignent une information peu efficace a propos des aménagements et
insistent la nécessité de sensibiliser tous les acteurs de 1'aide et les AMCS eux-mémes a I'exis-
tence de cette aide, susceptible d'influencer positivement le déroulement de leur scolarité. Ils
rejoignent ainsi Dauvrin et al « Ce qui ressort de certains entretiens, c’est que les jeunes sont
rassurés de savoir qu’il existe des ressources a leur disposition, indépendamment de la nature
de la ressource, et qu’ils peuvent les utiliser si le besoin s en fait sentir » (Dauvrin et al., 2023,

p. 42).

Nos répondants affirment l'importance des aménagements et d'attitudes proactives de tous pour

que tous les AMCS puissent en bénéficier.
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« Pour certains jeunes, les possibilités d’allégement leur ont permis de poursuivre leurs
études, malgré les contraintes inhérentes a leur maladie ou a leur traitement. (...) Pour
d’autres, avoir obtenu un statut ABS leur permet d’avoir plus de temps lors des examens

ou de pouvoir quitter la salle d’examens pour se rendre aux toilettes » (Dauvrin et al.,

2023, p. 42).

Si 'accompagnement est important pour tous les AMCS, il est crucial pour ceux qui pour des
raisons diverses ne peuvent pas compter sur l'aide de leurs parents, des raisons qui tiennent le
plus souvent a un niveau socio-€conomique et socio-culturel faible. Les chercheurs montrent
aussi cette corrélation entre le niveau d’instruction, de revenu et de littératie en santé des parents

(Van den Broucke, 2018).

Les systemes éducatifs se trouvent donc face a des enjeux sociaux de santé¢ multiples, qui dé-
passent les questions pédagogiques. Leur responsabilité est notamment engagée dans deux des
six recommandations pour réduire les inégalités de santé de la commission anglaise présidée

par Michael Marmot (Marmot, 2010).

« Par ailleurs, les systemes éducatifs des pays a haut revenu sont traversés par des iné-
galités scolaires inévitablement liées aux inégalités de santé, et la réduction des unes ne
pourra passer que par la réduction des autres. Une des manieres d’agir sur ces inégalités
consiste a engager les établissements scolaires dans une démarche de type promotion de
la santé, comme le suggere a la fois la littérature scientifique en santé publique et en

science de l’éducation » (Young et al., 2013).

Or les indicateurs de santé, mortalité, handicap sont associés au niveau d’éducation des per-
sonnes. Le niveau d’éducation est donc une variable importante a prendre en compte (Breton

et al., 2020, pp. 95-96).

Selon les données de I’enquéte de santé 2018 : en Belgique, 66,6% des personnes agées de 15
et plus ont un niveau de LES suffisant, 27,8% ont un niveau limité et 5,6% ont un niveau in-
suffisant. Donc, dans I’ensemble, 1 personne sur trois n’a pas les capacités suffisantes pour

prendre des décisions en matiere de santé. (Charafeddine et al., 2018, p. 6).

Il est donc nécessaire d’investir dans le renforcement des capacités en littératie en santé du
systéme de santé publique et des autres acteurs concernés (« capacity building for health lite-

racy ») (Van den Broucke, 2018, pp. 705-716).
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Le soutien des acteurs de 1’école et des services de santé scolaire devient alors fondamental
pour le futur projet de vie des AMCS les plus défavorisés, quand ils sont au centre de leurs

accompagnements.

Quand la famille ou I'adolescent restent silencieux sur la maladie chronique, ce sont les éduca-
teurs ou les enseignants qui remarquent, les premiers un changement d'attitude et adressent

I'éléeve au CPMS.

Les répondants comme les chercheurs soulignent la nécessité de former le personnel scolaire,
de développer chez eux des compétences, des compétences psychosociales dont ils sont d'ail-
leurs demandeurs, rejoignant ainsi Ebersold et al. « En Belgique, une forte demande existe en
formation continue car les enseignants sont confrontés de fait a davantage d’éleves a besoins
éducatifs particuliers. Par ailleurs, ils doivent davantage se resituer au coeur de dispositifs

impliquant divers services et divers partenaires » (Ebersold et al, 2013, p 104).

Nos répondants soulignent aussi que les services de santé scolaire manquent de moyens,
moyens financiers et en personnel. Les médecins et les infirmiers scolaires sont peu nombreux
et par conséquent, subissent une surcharge de travail en personnel. Ce manque de moyens pour

mettre en place est confirmé par les chercheurs.

« A titre d ‘exemples, la France consacre environ 260 millions d’euros a la scolarisation
des éleves handicapés. Les dépenses consacrées par [’lrlande a la scolarisation des
éléves handicapés dans 1'enseignement primaire et secondaire ont progressé de 28 % de
2006 a 2008 » (Ebersold, 2011). « En Belgique, le coiit d’'un éléve dans |’enseignement
maternel et primairel ordinaire a augmenté en moyenne de 1,6 % chaque année au cours
des dix derniéres années contre 1% dans |’enseignement spécialisé (primaire et secon-
daire) alors qu’il est resté stable dans [’enseignement secondaire (Ministere de la com-

munauté francaise de Belgique/Etnic, 2009 » (Ebersold et al, 2013)
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Chapitre 5 : Limites et forces

Coaté forces, notre étude présente a le mérite d'explorer un champ de recherche assez peu inves-
tigué. En effet, si de nombreux aménagements sont proposés a des adultes présentant des ma-
ladies chroniques au travail, il semble y avoir peu d'intérét pour 1’accompagnement des adoles-
cents atteints de maladies chroniques, alors que cet accompagnement est tout aussi nécessaire,

d’autant que 1’école inclusive est déclarée comme une priorité politique.

Coté limites, le relatif manque d’intérét pour la maladie chronique dans sa globalité quand elle
touche les adolescents a eu pour conséquence que nous n’avons malheureusement, pas eu 1’op-
portunité de récolter beaucoup de données scientifiques et épidémiologiques récents pour la

tranche d’age étudiée (15-18ans).

Cependant, notre démarche est qualitative et elle n’a pas pour vocation de produire des résultats
généralisables a toute une population. Nous sommes donc consciente que nos conclusions doi-

vent étre contextualisées a 1’échantillon interrogé et tout a fait connectées a la réalité du terrain.

Toutefois, le fait que la quasi-totalité de nos entretiens se soient déroulés en présentiel est un
indicateur positif car la dynamique des entretiens a favorisé 1’émergence de résultats fiables.
La cohérence et la complémentarité observée entre nos résultats et la littérature vont aussi dans

le sens de consolider la crédibilité de nos conclusions.

Autre limite, notre échantillon ne comporte aucun médecin attaché a un CPMS, ce qui pourrait

représenter un biais d’échantillonnage.

Il aurait certes été intéressant de découvrir le rdle exact, dans I’accompagnement des AMCS, et

le vécu de ces médecins qui travaillent a titre consultatif auprés des CPMS.

Mais le temps nous a manqué, d'autant qu'obtenir des entretiens avec les CPMS a été plus la-
borieux que pour les SPSE : nous avons enregistré un fort taux de refus dans nos invitations a
participer a notre étude, et nous avons dil compter pour prendre contact, sur les acteurs scolaires

de notre phase exploratoire.
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CONCLUSION

Depuis la Déclaration de Salamanque en 1994, la plupart des pays de I’OCDE réorganisent
leurs systémes d'enseignement pour mieux prendre en compte les besoins spécifiques des €léves
et mieux accueillir ces €léves, parmi lesquels on retrouve les €éléves porteurs de maladies chro-

niques ou de handicap.

« L’école pour tous, promue par la plupart des pays de I'OCDE, place la réponse aux
besoins éducatifs au ceeur de ses préoccupations. Les reformes entreprises au cours de
ces dernieres années en faveur d’une école inclusive promeuvent des systemes éducatifs
capables de créer des environnements éducatifs suffisamment flexibles pour favoriser

[’excellence des meilleurs sans délaisser les plus faibles. » (Ebersold et Detraux, 2013)

En Belgique aussi, plusieurs textes légaux pronent 1'école inclusive, une école ou chacun peut
trouver sa place et vivre une scolarité harmonieuse. Plusieurs circulaires prévoient des moyens
pour accompagner les éléves a besoins spécifiques. Notamment la circulaire n°4888 du 20 juin
2014 qui donne un cadre pour les soins et prises de médicaments en classe et définit les roles
et responsabilités de chacun des acteurs scolaires. Et surtout la circulaire n°6831 de 2018 qui
prévoit des aménagements raisonnables, adaptés aux besoins spécifiques des éleves et qui per-
mettent, notamment aux AMCS de fréquenter une école ordinaire et de ne pas €tre orienté dans

l'enseignement spécialisé. (Circulaire 6831, 2018) ».

Mais comment ces textes deviennent-ils un accompagnement bien réel sur le terrain ? Et surtout

comment les acteurs de santé scolaire vivent-ils cet accompagnement ?

Nous avons, pour le savoir, mené des entretiens et sollicité plusieurs de ces acteurs, médecins
ou infirmiers des CPMS et SPSE pour qu'ils partagent avec nous leurs expériences de ces ac-
compagnements. Leurs réponses, confrontées aux résultats de plusieurs études scientifiques et
littérature grise nous ont permis de mettre en évidence plusieurs éléments de réponse a notre
question de recherche. « Comment les services de santé scolaire vivent-ils l'accompagnement
de la scolarité des adolescents de 15 a 18 ans atteints de maladies chroniques de la région de

Bruxelles-Capitale ? »
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Au fil de nos lectures et de nos premiers entretiens, nous avions émis 1'hypothése que les me-
sures d'accompagnement prévues dans de nombreux textes pour aider les jeunes malades chro-
niques systémiques de 15 a 18 ans a s’épanouir dans leur scolarité, ne sont pas immédiatement

accessibles pour tous les adolescents concernés.

Nos résultats ont largement confirmé ce manque d'accessibilité des accompagnements par leurs
bénéficiaires. Nos entretiens avec les professionnels de santé scolaire ont en outre permis de

dégager un certain nombre de raisons a ce manque d'accessibilité.

Parmi les raisons évoquées, un manque d'information général autour des accompagnements.
Tous les acteurs concernés a savoir I'AMCS lui-méme, ses parents, ses médecins traitants et
spécialistes, les enseignants et le personnel de 1'école, et parfois certains acteurs de santé sco-
laire eux-mémes ne sont pas toujours bien informés de ce qui existe en termes d'accompagne-

ment.

Les professionnels de santé scolaire ont aussi pointé une difficulté a identifier les adolescents
porteurs de maladies chroniques : certaines maladies ne se voient pas et certains AMCS, ou
leurs parents n'informent pas 1'école de la maladie, par souci de normalité ou par crainte de la

stigmatisation.

Le manque d'information en général et le choix de taire la maladie a 1'école ont pour effet que
certains AMCS, surtout quand leurs familles sont peu soutenantes, ne bénéficient pas de l'ac-
compagnement et sont orientés vers l'enseignement spécialisé, alors que cela n'est pas justifié,
aggravant ainsi les inégalités scolaires. Nos entretiens notent par ailleurs les effets positifs de
l'accompagnement qui contribue a instaurer un climat scolaire favorable et améliore la réussite

de ces éléves.

Nos répondants soulignent 1'importance de I'accompagnement pour aider les AMCS, dans leur
scolarité. Cet accompagnement est méme primordial pour les AMCS que leur famille, en raison
de difficultés socio-économiques et culturelles, n'est pas a méme de soutenir valablement. Cet
accompagnement est pour ces AMCS moins favorisés, fondamental et de nature a réduire les

inégalités en santé a 1'école.

L'accompagnement pourrait donc étre amélioré afin de réaliser plus valablement 1'objectif
d'inclusion a I'école.

Comme pistes d'amélioration, les services de santé scolaire préconisent notamment d'accroitre

la visibilité et I'accessibilité de 'aide pour ces AMCS, de mieux former les acteurs en présence

et de veiller a une meilleure collaboration entre eux. Ils déplorent d'ailleurs a cet égard, un
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manque de moyens en termes financiers et de personnel, ce qui est dommageable pour la réali-

sation de I'accompagnement et la collaboration avec tous les acteurs concernés.

Il serait intéressant, pour une prochaine étude, d’explorer et d’approfondir la réflexion sur la
collaboration CPMS et SPSE en menant une étude comparative aupres des AMCS afin de dé-

couvrir leur vécu sur I’accompagnement qu’ils vivent.

Enfin, il faudrait que les acteurs de service de santé scolaire adressent au politique un plaidoyer
pour obtenir des moyens complémentaires pour leur permettent de créer un climat scolaire fa-

vorable a leur santé, et de renforcer ainsi I’équité en santé.
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Annexe 1 : Guide d’entretien

Introduction orale de I'entretien
Bonjour .... Je m’appelle Brigitte Lokwa. Je suis étudiante en master en science de la santé publique & Uni-
versité Catholique de Louvain (UCL). Dans le cadre de mon mémoire, je me propose d'investiguer les accom-
pagnements 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 Ecole Léonard de Vinci, entre 2021 et 2023. L'une des recommandations générales était d’amé-
liorer les connaissances concernant le profil épidémiologique des jeunes de 1’enseignement supérieur, y com-
pris les besoins en lien avec la santé et le bien-étre 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
I’acces et le maintien dans les études. Je m'intéresse surtout aux aménagements dont bénéficient les enfants de
15 a 18 ans atteints de maladies chroniques systémiques et scolarisés région de Bruxelles-Capitale. C’est pour-
quoi je me propose d'interviewer les professionnels des services de santé scolaire qui travaillent avec ces ado-
lescents.
Comme vous étes 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 a un
groupe test composé de professionnels de 1'école, du PSE et du CPMS. Le but de ma démarche aupres de vous
est d'interroger votre expérience de professionnel, mais aussi votre vécu. Il s'agit de comprendre votre role
dans 1’accompagnement des adolescents atteints de maladie chronique pour soutenir leur scolarité : dans I'éla-
boration et/ou dans sa mise en ocuvre de 1'accompagnement. Je m'intéresserai ensuite a la maniére dont vous
vivez ces aménagements. Aussi sentez vous libre de vous exprimer, méme hors du cadre de 'entretien que je
vous proposer
En préalable, des questions pratiques
Etes-vous d’accord que j’enregistre I’entre-
Utien 2 si oui, je vais commencer ’enre-
Dgistrement si non, je vais prendre des

notes
Vous avez la possibilité de vous interrompre a 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.

II



Le guide d'entretien

Comment les services de santé scolaire vivent-ils les aménagements de la scolarité des adolescents
de 15 a 18 ans atteints de maladies chroniques en région de Bruxelles-capitale: le guide d'entretien

Questions de présentation de l'interviewé

Je vous rappelle ma question de recherche : Comment les services de santé scolaire vivent-ils
I'accompagnement de la scolarité des adolescents de 15 a 18 ans atteints de maladies chroniques de la région
de Bruxelles-Capitale ?

Avant de commencer avez-vous des questions ou des remarques ? Pouvez-vous vous présenter en
expliquant pourquoi vous étes intéressé par cette thématique ?

Personnellement et votre fonction au sein de I'institution

Grade exact

Dénomination de l'institution

Diagnestie des probidmes et beseoins spécifiques des AMES

Quelles sont selon vous les principales difficultés rencontrées par les adolescents porteurs de maladies
chroniques qui les empéchent de suivre une scolarité normale ? Quels sont les signes qui montrent qu'un
AMCS est en difficulté ?

réponses attendues : manque de concentration, absentéisme et décrochage, stigmatisation discrimination

Comment gére-t-on ces problémes ?

Questions de relance en fonction des réponses réelles

Comment gére-t-on I'absentéjsme et |e décrochage scolaire ?

L’absentéisme et le décrochage scolaire sont -ils plus fréquents chez les adolescents (AMCS) ?
Donnez-moi un exemple de discrimination et de stigmatisation envers les adolescents (AMCS) ?
Quelles sont les principales causes d'absence des AMCS ?

QR : quand ils doivent se soigner avec des RDV réguliers chez le médecin ?

QR : quand ifs ne se sentent pas bien & I'école ?

autre

Comment identifiez-vous les besoins spécifiques des AMCS ? Comment prenez-vous en charge les besoins
spécifiques des AMCS ?

Pensez-vous que l'orientation des AMCS vers |'enseignement spécialisé soit une option intéressante pour
répondre a leurs besoins spécifiques ?De quoi les AMCS ont-ils besoin selon vous ?Qu’est-ce qui différencie
les adolescents porteurs de maladies chronique de leurs pairs (adolescents du méme &ge) ?Qu'est-ce que
vous mettez en place pour les aider en fonction de leurs différences?Comment les AMCS sont-ils informés
des accompagnements auxquels ils ont droit?

QR

Qu'est-ce qui est commun entre les AMCS et leurs pairs ((adolescents du méme dge)?

Qu'est-ce qu'il leur faudrait faire ou éviter pour qu’ils se sentent comme les autres ?

Quelle serait la meilleure décision qu’on pourrait prendre pour les aider dans leur scolarité ?Quelle serait la pire décision
qu’on pourrait prendre pour les aider dans leur scolarité ?

€onnaissances des prescriptions et réles prévus

Pouvez-vous me préciser le suivi des AMCS telle qu'il est prévu dans les circulaires ? Dans quelle mesure ce suivi et ces
prescriptions sont-ils réalistes et applicables ? Quelle est votre expérience de la fagon dont les circulaires sont appliguées
dans les différentes filiéres du secondaire de la Communauté francaise dans la région de Bruxelles-capitale ol se trouvent
les AMCS ? Selon vous, ces circulaires sont-elles adaptées & toutes les filieres ? Quel est votre réle dans ce suivi, selon la



circulaire? Dans quelle mesure ce réle correspond-il a votre pratique réelle ? Qu’est-ce que vous faites en plus ? Qu’est-ce
que vous n*étes pas en capacité de faire ? Pourquoi ?

Quel est le réle que vous jouez réellement dans I'accompagnement de la scolarité des adolescents de 15 a
18 ans atteints de maladies chroniques de la région de Bruxelles-Capitale ?

Si vous n'avez pas ce rdle dans ce suivi, qui I'organise ? 5i vous n'avez pas ce rdle dans ce suivi, estimez-vous que vous
devriez en avoir un ? Pourquoi ? Au niveau du travail sur le terrain avec les AMCS, comment ces prescriptions sont -elles
appliquées? Pouvez-vous m'expliquer s'il y en a un, I'écart entre les textes et la réalité? Qu'est-ce que ce qui rend
difficile ou impossible votre mission ?Qu’est-ce qui la facilite ?

Quels sont les types de maladies chroniques les plus fréquentes sur lesquelles vous intervenez ? Les AMCS
ayant des besoins spécifiques ont-ils des traits, des comportements communs ? Lesquels ?

Les temps de I'acecompagnement: le début

A partir de quand se met en place I'accompagnement scolaire (soutien et suivi) de I'adolescent atteint de
maladie chronigue? Qui le demande ? Qui l'organise? A partir de quel moment intervenez-vous ? A partir de
quel moment de l'accompagnement? Réponses probables Conseil de classe/ Renvoi chez le PMS, chez les
parents/ Réunion de concertation

Le centenu de I'accompagnement

Quels sont les objectifs des interventions autour de l'adolescent atteint de maladies chroniques ? Comment
ces interventions se déclinent-elles selon les types d'enseighement (général, technique et professionnel) et
éventuellement spécialisé ?

Qui décide du contenu de I'accompagnement de I'adolescent atteint de maladies chronigues dans sa scolarité ?
Comment le met-on en place ? Qui est consulté ? Comment en organise-t-on le suivi ?

En guoi peuvent consister les accompagnements dont bénéficient les AMCS dans le cadre de leur scolarité ?Ces
accompagnements sont-ils les mémes dans tous les types d'enseignement (général, technigue et professionnel) et
éventuellement spécialisé PY intervenez-vous ? 5i oui comment ?

Les acteurs de I'accompagnement

Comment est constituée I'équipe pluridisciplinaire qui élabore et met en place cet accompagnement ? De quels experts
peut-elle se composer ?Comment s'organise la collaboration avec le personnel enseignant pour suivre les AMCS qui
bénéficient de I'accompagnement ?

Je me suis basée sur les trois temps (passé, présent, futur) et les quatre acteurs (patient, parents, pairs, soignants) de la
Maladie chronique définis par BoudgillezQuelles relations mettez-vous en place avec les 4 acteurs de la maladie chronigue
définis par Boudaillez ? I'éléve les parents les autres éléves les soignants

Quelles relations entretenez-vous avec les enseignants de ces AMC ?
Patient : connaissances, capacités cognitives, représentations de la maladie, estimation de soi, culpabilité, honte

Parents : soutien/contréle, ambivalence, intrusion, abandon, anxiété, culpabilité, secret
Pairs : informés de la maladie, supportifs, stigmatisants (maladie visible ou non). .

Soignants : gqualité de la relation, confiance, confidentialité, conditions d'accueil et rendez-vous, burnout-out, capacité &
travailler en réseau. (Boudailliez et al., 2019)
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Comment se déroule la mise en place de I'accompagnement (réle du médecin, de l'infirmier, de |'assistante
sociale, du logopéde du psychologue...) autour du patient atteint de la MC ? Pouvez-vous préciser votre réle
pratique dans cette mise en place de soutien scolaire ? Comment la transmission d'information est-elle
réalisée entre les différents professionnels qui accompagnent I'AMCS ?

Quels sont les signes (indicateurs) d'un accompagnement efficace et réussi ? Voulez -vous partager une
expérience d'accompagnement efficace ? Quelles sont a votre avis les raisons de cette réussite ?

Quelles difficultés rencontrez-vous particuliérement avec les adolescents malades chroniques que vous suivez
par rapport a leur scolarité ? Comment expliquez-vous ces difficultés ? Comment faites-vous pour pallier ces
difficultés ? Quels sont les signes (indicateurs) d'un accompagnement non efficace ? Voulez -vous partager un
accompagnement qui n'a pas été efficace ? Quelles sont a votre avis les raisons de cet échec ?

VYetre vécu de 'nccompagnement

Pensez-vous que les aménagements proposés a ces jeunes atteints de maladies chroniques sont globalement
efficaces ? Suffisants ? Sinon que pourrait-on améliorer a votre avis ?

Que pensez qu’on pourrait faire pour améliorer la situation par rapport a l'information, I'accompagnement,
I'évaluation qui existent ?

Au niveau de l'information a propos de I'accompagnement, de |'accompagnement lui-méme.;

Au niveau de I'école, des centres PSE, des centres PMS, du médecin traitant, de I'école a I'hpital, des centres
de maladie chronique ambulatoire, de la collaboration entre tous ces acteurs.

Que pensez-vous du dossier d’accompagnement de I'éléve (DAccE) qui fait partie du pacte pour un
enseignement d’excellence et qui sera d’application en 2025 ? On prévoit que ce DAccE sera directement
accessible aux membres des équipes pédagogiques et des personnels des centres PMS. Ce dossier individuel et
unigue pourra-t-il mieux soutenir la réussite de chaque éléve scolarisé en FWB ? Pensez-vous que ce DAgcE,
pourrait &tre une piste de solution pour le suivi des AMCS?

Divers
Y-a-t-il d’autres sujets que vous souhaiteriez aborder ?

C'est la fin de notre entretien. Merci beaucoup de votre collaboration.

Brigitte Lokwa,

Email: lokwabi@hotmail.com ou brigitte.lokwa@student.uclouvain.be GSM : 0479/010742
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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)

1. Descriptif des problémes rencontrés

problémes du comportement allmentaire, pasychose... ).

=Ko ~cw-

Les affections durent plus de 3 mols et provoquent des problémes de santé 4 long terme. Elles retentlssent sur
la wie guotidienne en limitant les activités personnelles et soclales. Les éléves atteints d'une maladie
invalidante restent dépendants d'une prise en charge continue, avec des solms médicaux etfou une prise
régullére de médicaments. Les maladies invalidantes sont susceptibles de complicatbons : elles peuvent
entralner des déflciences et des contraintes plus ou molns importantes sur |a vie scolaire et les apprentissages

O -

[ex. difficultés d'attention/concentration, de mémorisation, de raisonnement..).!

sa référant aux fiches des aménagements ralsonnables correspondantes.

Maladies gr de | durée et maladies chronigues’

LSl - IR -

radiothéraple, chimiothérapie, graffe).

lors du retour & I"école (temps partiel, programme allégé avec un besoin de calme ...).

B ~oDeEoDoo k=R

médicaments...

Le diab&te est une augmentation de la concentration de glucose [sucre] dans le sang (glycémie), avec une
destruction Irréversible des cellules spécifiques du pancréas qui produisent Iinsuline (hormone). Mon solgnés,

cette maladie peut entrainer un coma.

Conséguences sur la vie scolaire @ un contrdle réguliérerment le taux de glycémie, un aménagemeant de
I'horaire des collations et des repas, une injectlon d'insuline pour certalns, des précautions & prendre lors
des activités hors école, une gestion des situations de stress (perturbation du taux de glycémie)...

L'épllepsie est une affection chronlque caractérisée par des crises d*épllepsie répdrées, cast-A-dire une activité

excessive et momentande d'un groupe de neurones.

Conséguences sur la we scolalre @ un protocole dintervention en cas de crise (communication
famillefécole), des crises entrainant un besoin immeédiat de repos, des pertes d'urines. |l s'aglt de repérer

‘0rganisation mondiale de b santé [OMS) : Haut Consail de la Santé Publigue [HCSP) ; bitpi:/feaww. talenteo. frfmalsdies-chraniques-
v licdarybes ; tEpc) feew BEIr-mag comy sanbe-seou it e-malsdis- chraniques-invalidantes-ie-profesdornele. iml ; wwaintegrans. ong.
1 Décret organitsant Fenseigrement spécialisé du 03/03/2004 et la circulaire n°3292 du 14/10V7010 « L'enssignement &n miliey hospitalier

subvertionnt ou organisé par le Minisbére de |a Communautd frangaise ou Fenssgnement de tvpe 5 .

' La plupart des informastions sant issues de ls brochure = Livee blanc ; scoesil de Penfantiewne malsde ou handicaps i Péoole 2, &ditée par

la Ligue des Droits de 'Enfantyjeune,

Niveaux : maternel - primaire - secondaire

asthme, diabéte, épllepsie_.) ou une maladie psychique (ex. dépression, phobie scolaire, troubles andeus,

Ces éléves peuvent s"absenter de I"école pour s2 solgner etfou pour &tre hospitalisés durant une période plus
ou molns longue. Dans ce cas, s peuvent fréquenter Fenseignement de type 5% dont I"objectif est de leur
permettre poursulvre leur scalarité en fonction de leur disponibilité e aux incldences de la maladie.

Certains éléves attelnts d'une maladie invalidante peuvent présenter des troubles associds @ des « dys o, une
déficience mentale... Pendant la scolarité, (| faudra prendre en considération Fensemble des troubles, tout en

Le cancer est une prolifération anormale et anarchique de cellules « normeles » dans organisme (leucémles,
lymphomes, tumewrs) dent le traltement dolt &tre pris en charge par une structure médicale (chirurgle,

Conséguences sur la vie seolalre : las effets secondaires du traitemnent [nausées, vomissements, fatigue,
difficultés psychologiques...), des hospitalisations fréguentes de plus ou moins longue durée avec des
aménagements (malntlen du lien avec le groupe-clazse, entretien des apprentissages) et une réadaptation

Les allergles st I'asthme sont des réactions corporelles & certalnes substances normalement inoffensives
{pollen, poussiéres, animaus, aliments._). Il faut velller & ce que I'éléve entre le moins possible en contact awec
les substances allergénes et/ou prenne un traitement permanent afin d'éviter une dégradation de ca santé.

Conséguences sur la wie scolaire : des absences fréquentes, un régime alimentaire avec des contraintes
pour les repas et d'autres préparations culinalres réalisées en classe, une restriction etfou une précaution
lars de certalnes activités sportives etfou activités parascolalres [classes de dépaysament), une prise de
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Annexe 3 : Participants interrogés pour cette étude

Codage des ré- | Phase de Lieux Entretien indivi- | Durée de I’en-
pondants Pentretien - duel (EI) ou Fo- | tretien
cus groupe (FG)
EE ou ED

RA1 EE1 Teams EI 50 minutes
RA2 EE1 Présentiel EI 60 minutes
RA3 EE1 Présentiel EI 80 minutes
RBI 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 El 75 minutes
R2MSPSE ED Présentiel El 90 minutes
R3MSPSE ED Teams El 60 minutes
R4IPSEPMS ED Présentiel El 54 minutes
R5SMPSE ED Présentiel FG 60 minutes
R6ISPSE ED Présentiel FG 60 minutes
R7ISPSE ED Présentiel FG 60 minutes
RSISPSE ED Teams El 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 ou travaillent nos répondants.
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