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Des enfants malades con

En novembre dernier, Le
Petit Ligueur abordait 'expé-
rience particuliére de Célia,

6 ans, éléve en 2e primaire &
La Louviére. Atteinte de leu-
cémie, elle bénéficie d’'un
systéme informatique pour
pouvoir suivre les cours a do-
micile. Un systéme qui pour-
rait révolutionner la scolarité
des enfants malades.

> Naalia Marinho

I. 'idée maitresse de ce projet était de
permettre a Célia, obligée de rester
chez elle aprés sa premiére phase de
traitement, de conserver une scolarité et
une vie sociale a peu prés normale.
Ecole, services communaux, amis, tous
se sont associés aux parents pour mettre
en place un dispositif innovant. Au fond
de sa classe, un ordinateur relié 3
Internet et deux caméras ont été instal-
[ées: une webcam qui filme l'ensemble
de la classe et une autre caméra, qui
permet de zoomer sur les détails et de
voir au tableau. Au domicile des parents,
ordinateur, caméra, micro et casque for-
ment |3 panoplie scolaire de Célia. Tous
les matins, elle sinstalle a son bureau et
les cours se déroulent comme si elle y
était. Elle participe aux cours, aux inter-
rogations, bavarde avec ses camarades
pendant les pauses et léve méme son
doigt pour prendre |3 parole. Bref, pour
tous, Célia est une éléve comme les
autres... méme g quelques kilométres
de distance.

Une situation rare

mais pas hors-la-loi

Les expériences similaires sont rares.
Interrogés sur la question, les respon-

sables des différents réseaux scolaires
n'en connaissent d'ailleurs aucune autre.
Seules quelques classes d’hopital - fai-
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sant partie de l'enseignement spécialisé
- ont déja expérimenté ce systeme,
comme a 'hopital St-Luc & Bruxelles. Du
coté de la Communauté francaise, on
tient d'abord a rappeler que, méme ex-
ceptionnelle, cette situation n'est pas
hors-la-loi. En matiere d'enseignement,
il est obligatoire que les enfants entre 6
et 18 ans recoivent une instruction, mais
rien n'impose qu'ils soient scolarisés!
Cette instruction peut se faire dans une
école agréée, ce qui est le choix de la
grande majorité des parents. Mais une
alternative existe: I'enseignement 3 do-
micile. Cela comprend I'enseignement a
la maison par un parent ou des profes-
seurs, ou encore l'inscription dans une
école privée (non subventionnée). Pour
cela, il faut simplement obtenir une au-
torisation et soumettre I'enfant a une
évaluation périodique, pour vérifier Iac-
quisition des connaissances.

Le cas des enfants malades est plus
simple, selon Jacques Vandermeest,
Directeur du Service contréle de fré-
quentation scolaire a fa Communauté
francaise: “Ce qui compte, c'est que
I'enfant prouve qu'il 3 acquis les mémes
compétences que les autres. L'enfant
malade, 3 condition d’étre couvert par
un certificat médical, peut trés bien ne
jamais mettre les pieds dans I'école ou il
est inscrit!” Diabétiques séveres, hyper-
aflergiques, enfants atteints de défi-
ciences immunitaires graves, ils sont
nombreux a rester 3 la maison toute
I'année, parfois durant plusieurs années,
tout en réussissant leur scolarité. “La so-
lution classique, explique Jacques
vandermeest, c’est que les parents s'or-
ganisent pour que des camarades ou
des enseignants apportent les cours et
les lecons a I'enfant malade. Il travaille
chez lui et en fin d’année, passe les exa-
mens a domicile. En cas de réussite,

systéme informatique utilisé pour (élia
n’est donc qu’une variante de ce systé-
me classique.”

Malgré tout, les avantages de cette “va-
riante” sont nombreux. Pour le Docteur
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Le Ligueur

tés al'école
Christiane Vermylen, responsable du ser-

vice doncologie pédiatrique & St Luc, un
tel systeme est extrémement béneé-
fique: “Le principal avantage est que
I'enfant n'est pas isolé. Il continue a
évoluer avec les autres, a vivre en
temps réel avec sa classe et a ne pas se
sentir exclu. Cela permet aussi a I'enfant
d‘avoir moins d'appréhension face au
futur retour dans sa classe. Grice a cela,
l'enfant garde un moral fort et n'a pas
limpression que sa vie s'arréte 3 cause
de la maladie. Ft, indéniablement, plus
le moral est bon, plus I'enfant trouve du
courage pour affronter les traitements et
les coups durs.”

Un systeme plus intéressant pour I'en-
fant, mais qui demande un investisse-
ment humain et financier bien plus im-
portant: outre l'achat du matériel, un des
deux parents doit rester a domicile et
I'enseignant doit accepter une charge de
travail supplémentaire. Ce qui pourrait
justifier, aux yeux de la Communauté
francaise, de réfléchir a une éventuelle
intervention. “Une telle utilisation de
linformatique est relativement récente.
Mais si les cas se multiplient, la réflexion
s‘amorcera au sein de la Communauté
francaise, soutient Jacques Vandermeest.
On peut imaginer des aménagements
administratifs (pour permettre a l'insti-
tuteur de bénéficier de certains avan-
tages, par exemple), voire méme imagi-
ner d’éventuelles interventions
financieres ou matérielles. Ce qui est
certain, c’est que, face 3 une expérience
aussi positive, nous ne pouvons que res-
ter ouverts au débat.” Pour les parents
qui vivent une situation identique, le dé-
bat est clair: tout ce qui peut améliorer
le quotidien de l'enfant malade mérite
quon s'y attarde. L'expérience que vit
Célia et les bons résultats qu'elle en ré-
colte (sa maman avance avec fierté ses
bons points scolaires et son moral en
hausse) pourraient faire évoluer la ma-
niére dont la scolarité des enfants ma-
lades est abordée. m



