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Structures scolaires pour enfants et adolescents hospitalisés
en Suisse du point de vue des prestataires de service

Résumé

En raison de I'augmentation du nombre d'enfants et de jeunes effectuant des séjours prolongés a I'hdpital, I'intérét
des structures scolaires pour enfants et adolescents hospitalisés (SEAH) ne cesse de prendre de I'ampleur. Cet article
dresse la liste des caractéristiques principales de I'enseignement en cas d"hospitalisation et présente les résultats par-
tiels d'une enquéte empirique portant sur les SEAH et menée auprés des prestataires de service. Cette enquéte aborde,
d'une part, les différents systémes d'organisation et de financement des SEAH en Suisse et, d‘autre part, le point de
vue des responsables des SEAH internes aux hopitaux’.

Zusammenfassung

Die Bedeutung von Schulungsangeboten fir hospitalisierte Kinder und Jugendliche (SHKJ) nimmt aufgrund der stei-
genden Anzahl Kinder und Jugendlicher mit langeren Hospitalisierungszeiten zu. Der Beitrag fasst charakteristische
Merkmale einer Padagogik bei Krankheit zusammen und présentiert Teilergebnisse der Antworten der Leistungserbrin-
ger einer empirischen Untersuchung zu SHKJ. Dabei geht es zum einen um Organisations- und Finanzierungssysteme
der SHKJ in der Schweiz und zum anderen um die Sichtweisen von Personen, die spitalintern fiir SHKJ zustandig sind.

Les enfants et jeunes hospitalisés sont
confrontés a une situation exceptionnelle,
parfois de longue durée, en cas de maladie
chronique ou d'accident grave. L'hopital
ou la clinique représente alors pour
quelque temps le centre de vie des jeunes
patients. Ceux-ci nécessitent, outre des
soins et des traitements médicaux, un en-
vironnement adapté a leurs besoins so-
ciaux, émotionnels et cognitifs. Dans ce
contexte, les offres d'enseignement jouent
un réle prépondérant. Afin d'assurer |'ac-
cés a la formation, de nombreux hdpitaux
et cliniques comprennent des structures
scolaires pour enfants et adolescents hos-
pitalisés (SEAH). Ces derniéres années, en
raison de 'augmentation du nombre d'en-
fants et de jeunes effectuant des séjours
prolongés a I'hopital, les SEAH font I'objet
de débats.

Les SEAH soulévent en effet de nombreuses
questions pédagogiques, organisation-
nelles et financiéres. La réflexion apparait
premiérement dans le domaine de la péda-
gogie (spécialisée), qui a intensifié la discus-
sion sur les objectifs et les concepts a adop-
ter pour répondre aux défis spécifiques de
I'enseignement en milieu hospitalier (Frey &
Wertgen, 2012). Deuxiemement, elle appa-
rait dans les débats politiques qui sont ac-
tuellement en cours en Suisse sur les sys-
témes d'organisation et de financement des
SEAH pouvant répondre aux besoins péda-
gogiques spécifiques des enfants et des
adolescents hospitalisés (Walser, 2013).

La Fondation Centre suisse de pédago-
gie spécialisée (CSPS) a mené une étude em-
pirique sur la question. Le présent article
présente une partie de ses résultats. Il s'inté-
resse en premier lieu aux caractéristiques de

T Article original paru en allemand dans la Schweizerische Zeitschrift fur Heilpddagogik (2014, 9, p. 6-12).

Revue suisse de pédagogie spécialisée, 3/2014



42

ECOLES HOSPITALIERES

la pédagogie en cas de maladie considérées
comme essentielles par la littérature spécia-
lisée. Puis, il présente et traite de certains ré-
sultats issus de I'étude empirique précitée.

Pédagogie en hopital ou en clinique

En Suisse, les SEAH se sont développées a

partir de I'année 1780 (Schriber, 2013). Mal-

gré ses nombreuses années d'existence, la
pédagogie hospitaliére ne fait I'objet, que
ce soit dans la recherche ou dans I'ensei-
gnement, d'aucune discussion systéma-

tique (Stein, 2013, p. 39; Oelsner, 2013, p.

271-274). Les caractéristiques des SEAH

sont toutefois décrites dans la littérature

spécialisée (Wertgen, 2012b, p. 60; Schlei-

der & Hirsch-Herzogenrath, 2009, p. 148;

Oelsner, 2013, p. 274-275).

Une des caractéristiques de |'enseigne-
ment en milieu hospitalier ou en clinique est
qu'il doit tenir compte des aspects liés aux
soins et/ ou a la thérapie. Bien que les SEAH
soient reconnues de plus en plus au sein des
hopitaux et des cliniques comme un parte-
naire de qualité, elles jouent souvent un réle
secondaire, dépendant des conditions-
cadres de I'hdpital ou de la clinique (Oelsner,
2013, p. 272-273). Les SEAH se distinguent
ainsi des écoles ordinaires, orientées princi-
palement ou exclusivement selon des objec-
tifs pédagogiques. L'interdisciplinarité qui
touche les SEAH, ainsi que les besoins pé-
dagogiques spécifiques des enfants et des
adolescents hospitalisés nécessitent une
définition claire des objectifs pédagogiques
centraux des SEAH:

e Accés alaformation: les SEAH contri-
buent de maniére significative a ce
qu’une hospitalisation ne représente pas
un obstacle formel a la réussite scolaire
(Wertgen, 2012a, p. 74-90).

¢ Réintégration: les SEAH facilitent une
réintégration aussi rapide et efficace que

possible dans I'école ou la classe d’origine
ou aident— le cas échéant—a trouver une
autre solution (scolaire) adaptée (Weber,
Welling, & Steins, 2012, p. 104-114).

e Normalisation: un séjour en hopital ou
en clinique représente pour I'enfant ou le
jeune un déracinement et le confronte a
des situations sociales et émotionnelles
parfois difficiles. Les SEAH permettent
de créer des liens et facilitent I'échange
entre les jeunes patients. Ils apportent
ainsi un peu de normalité dans leur quo-
tidien hors norme et leur offrent un es-
pace de réconfort adapté a leur age leur
permettant d'aborder les défis indivi-
duels (Oelsner, 2013, p. 274).

Les besoins pédagogiques spécifiques des
enfants et jeunes hospitalisés influent non
seulement sur les SEAH, mais aussi sur I'en-
seignement au quotidien. En effet, les défis
pédagogiques varient en fonction du type
de maladie ou d'accident, de la méthode de
traitement ou de la durée d’hospitalisation::
e Enseignement adapté a la situation:
dans de nombreux cas, il n’est pas possible
de suivre de maniére fidele le plan
d'études. Les contenus pédagogiques
doivent souvent étre réduits. Afin de faci-
liter la réintégration aprés I'hospitalisa-
tion, la définition des objectifs pédago-
giques a lieu dans I'idéal en accord avec
I'école oula classe d'origine. Afin de garan-
tirla pertinence de |'enseignement pour les
enfants et les jeunes, celui-ci doit prendre
en compte leur environnement immédiat.
En effet, le comportement des enfants et
des jeunes hospitalisés peut étre forte-
ment marqué par certaines réactions émo-
tionnelles (par exemple: peur, colére, tris-
tesse) face a leur état de santé ou a la si-
tuation hospitaliére ou clinique (Wertgen,
2012b, p. 61-62; Oelsner, 2013, p. 275).
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e Coopération: la réussite des taches pé-
dagogiques nécessite le soutien et la col-
laboration du personnel médical de dif-
férentes disciplines (thérapie, soin, mé-
decine, etc.). La collaboration avec le
personnel améne les enseignants a se fa-
miliariser avec différents types de théra-
pies (médecine, psychologie, physiothé-
rapie, etc.). Le savoir thérapeutique et les
techniques de soin enrichissent égale-
ment le travail pédagogique (Oelsner,
2013, p. 274).

Diagnostic pédagogique: en raison
du taux élevé de rotation et du manque
d’homogénéité entre les éléves fréquen-
tant les SEAH, les enseignants sont régu-
lierement contraints de faire le point sur
les progres pédagogiques accomplis et
de définir des objectifs individuels. L'état
de santé influant grandement sur le pro-
cessus d'apprentissage, ils doivent en
outre prendre en compte dans leurs ré-
flexions pédagogiques et didactiques
quotidiennes les diagnostics médicaux
et les informations relatives a la maladie
de I'éléve. En outre, le diagnostic péda-
gogique ainsi que les observations faites
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durant l'enseignement apportent a leur
tour des informations importantes sur
les effets ou des indications pour la pla-
nification de nouvelles mesures théra-
peutiques (Oelsner, 2012, p. 159-174).

e Conseil: en vue d'une (ré)intégration
réussie, il apparait décisif d'apporter
conseils et informations a I'école d'ac-
cueil. Il semble également essentiel de
conseiller les parents (ou la famille), qui
doivent parfois prendre des décisions
quant a la solution scolaire alternative a
adopter alors qu'ils sont eux-mémes
confrontés a un sentiment de colére ou
de tristesse a la suite de I'annonce du dia-
gnostic (Wertgen, 2012b, p. 64; Schleider
& Hirsch-Herzogenrath, 2009, p. 149).

Répartition et débats actuels

sur les SEAH en Suisse

En 2013, la Suisse comptait 30 SEAH2. La
moitié d'entre elles sont rattachées a des
services psychiatriques. Les autres se si-
tuent dans les hdpitaux universitaires, qui
disposent tous d'au moins une SEAH, ou
dans des hopitaux et cliniques publics ou
privés.

30 SEAH en Suisse
Suisse alémanique: 22
Suisse romande: 6
Suisse italienne: 2

Cantons avec SEAH: 15
Cantons sans SEAH: 11

Figure 1.
Répartition des
SEAH en Suisse
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2 Ce chiffre provient d'une étude non publiée menée par le Secrétariat central de la Conférence suisse des
directrices et directeurs cantonaux de la santé (CDS) et par le CSPS.
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Sur la carte (voir Figure 1), il apparait claire-
ment que tous les cantons et tous les hopi-
taux ou cliniques ne disposent pas d'une
SEAH. Les SEAH se concentrent principale-
ment dans les cantons qui exercent une
fonction centrale dans le systéme de santé.
Ainsi, le canton de Zurich présente en Suisse
la plus forte concentration de SEAH.

Les autorités ont pendant longtemps consi-
déré les SEAH comme des écoles spéciali-
sées, et partaient du principe que I'assu-
rance-invalidité en était responsable. La ré-
forme de la péréquation financiére et de la
répartition des taches entre la Confédéra-
tion et les cantons (RPT) a entrainé un
transfert de la Confédération aux cantons
de la compétence en matiére d'enseigne-
ment spécialisé et, par la méme, des modi-
fications pour les SEAH. Ainsi, ce sont les
cantons qui sont devenus responsables du
financement des SEAH.

La nouvelle répartition des compé-
tences souléve de nouvelles questions sur
I'organisation et le financement des SEAH.
Il s"agit principalement de déterminer com-
ment doit étre réglé le financement de I'en-
seignement des enfants et des adolescents,
lorsque ceux-ci ne bénéficient pas de SEAH
dans leur canton de domicile. Cette problé-
matique a suscité de nombreuses interroga-
tions dans les milieux politiques: qui a droit
a une fréquentation des SEAH, qui doit
prendre en charge les colts, a quelles
conditions et a quels tarifs ?

Résultats de I'enquéte

L'enquéte de 2013 du CSPS se fondait sur un

questionnaire en ligne semi-standardisé

adressé aux responsables des SEAH in-
ternes aux hopitaux, ainsi que sur un ques-
tionnaire adressé aux différents départe-
ments de l'instruction publique. Les résul-
tats de ce dernier ne sont pas abordés par
le présent article. Sur I'ensemble de la

Suisse, 22 prestataires de service ont pris

part au questionnaire, dont 17 travaillant

dans un établissement en Suisse aléma-
nique et 5 en Suisse romande (Jura bernois

y compris). Il n'existe aucune donnée pour

la Suisse italienne. Le canton de Zurich est

fortement représenté dans I'échantillon

(n=7), ce qui correspond toutefois a la

moyenne nationale.

Les sujets ont été interrogés a propos
del'organisation, du financement et des dé-
fis actuels des SEAH dont ils sont respon-
sables. En résumé, les conclusions suivantes
peuvent étre tirées:

e Organisation: si |'état de santé de I'en-
fant ou du jeune hospitalisé le permet et
que la durée d'hospitalisation dépasse
une semaine, le patient a généralement
la possibilité de bénéficier des SEAH du
premier jour d'hospitalisation a la sortie
de I'hdpital ou de la clinique. La plupart
des SEAH sont gérées par une direction
d'établissement ou d'équipe ainsi que par
le personnel interne de I'hdpital issu du
corps médical, du personnel soignant ou
de I'administration. Les collaborateurs
des SEAH travaillent principalement a
temps partiel. Outre le personnel ensei-
gnant, la plupart des SEAH comptent
également du personnel médical et/ou
administratif. Sur les 22 SEAH interro-
gées, plus de la moitié sont des institu-
tions de droit public. Sept ont le statut
d'une fondation privée et deux sont des
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sociétés anonymes. Pour ce qui est de
|'administration cantonale, seize sont
considérées comme une offre de forma-
tion a part entiére et/ou comme une
école réguliére. Quatre SEAH ont indiqué
présenter le statut d'une école/classe
spécialisée. Une SEAH présente le statut
d'une école privée.

¢ Financement: les types de finance-
ment des SEAH varient fortement les uns
des autres. En résumé, il apparait que,
dans le cas d'enfants ou d'adolescents
hospitalisés dans leur canton de domi-
cile, ce sont majoritairement les direc-
tions cantonales de l'instruction pu-
blique qui assument le financement de la
scolarisation. Dans de nombreux cas, les
communes ainsi que I'hdpital ou la cli-
nique prennent également en charge
une partie des cofits. Les directions de la
santé s'impliquent dans de rares cas
également dans le financement. Par ail-
leurs, celui-ci est principalement assuré
par des versements uniques couvrant
une partie des codts.

[limporte également de se pencher sur le fi-
nancement de I'enseignement des enfants
et des adolescents hospitalisés en dehors
de leur canton de domicile. Les prestations
fournies pour ces enfants et ces jeunes ne
sont pas facturées dans toutes les SEAH,
surtout en Suisse romande, qui renoncent
souvent a une facturation individuelle. Les
SEAH qui effectuent le décompte des cofits
s'adressent a différents acteurs. Ceci
concerne principalement les SEAH des hopi-
taux ou cliniques qui exercent des fonctions
centrales. Les factures sont adressées selon
les cantons aux directions de l'instruction
publique, aux communes responsables, aux
directions de la santé, aux directions des af-
faires sociales ou aux offices de liaison de la
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Convention intercantonale relative aux ins-
titutions sociales (CIIS). La participation fi-
nanciére d‘acteurs extracantonaux s'effec-
tue principalement au travers de verse-
ments uniques couvrant une partie des
colits et calculés en fonction du nombre
d'unités d'enseignement suivies par éléve.

Les problémes percus par

les responsables internes des SEAH
Les responsables des SEAH avaient la pos-
sibilité, a la fin du questionnaire, de s'expri-
mer librement sur les probléemes et les défis
qu'ils rencontrent. Seuls quelques-uns en
ont profité. En Suisse romande, la pratique
actuelle semble étre percue comme satisfai-
sante. Ce sont principalement les respon-
sables de Suisse alémanique qui ont évoqué
des problémes.

Les problémes signalés concernent en pre-
mier lieu le financement de I'enseignement
des enfants et adolescents hospitalisés en
dehors de leur canton de domicile ou qui
ont déja terminé ou n'ont pas encore com-
mencé |'école obligatoire:

o Définition lacunaire des taches des
SEAH: une partie des enfants hospitali-
sés n'est pas encore en age de suivre
I'école obligatoire et certains jeunes
I'ont déja terminée. lls se situent au de-
gré préscolaire, secondaire Il ou au ni-
veau d'une formation tertiaire. Bien qu'il
n'existe pas de cadre légal clair, nombre
de SEAH considerent de leur devoir de
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prendre en charge tous les enfants et
jeunes hospitalisés. Or, le mode de fi-
nancement pour les enfants et jeunes
scolarisés aux degrés préscolaire, secon-
daire Il et tertiaire ou dans des écoles
privées ou pour ceux domiciliés a I'étran-
ger reste peu clair.

Bien qu’il n‘existe pas de cadre légal clair,
nombre de SEAH considérent de leur devoir
de prendre en charge tous les enfants et

jeunes hospitalisés.

¢ Problémes d’exécution entre les can-

tons: de nombreuses SEAH rencontrent
des problémes au niveau du financement
de I'enseignement des enfants et jeunes
domiciliés en dehors du canton d’hospi-
talisation. Certaines SEAH facturent les
prestations qu'ils fournissent aux en-
fants et jeunes extracantonaux a travers
la CllS. Celle-cirégle « le séjour, dans des
institutions appropriées en dehors de
leur canton de domicile, de personnes
ayant des besoins spécifiques en matiere
de soins et d'encadrement » (art. 1 C/IS).
Le champ d'application de la C/IS ne
traite cependant pas explicitement des
SEAH, ce qui entraine régulierement des
divergences entre les émetteurs et les
destinataires des factures.

Manque de clarté dans la répartition
des compétences: les cantons dis-
posent de différents modeles de finance-
ment. Il existe ainsi diverses institutions
responsables de prendre en charge les
frais (par exemple: direction de I'instruc-
tion publique, direction de la santé, com-
mune, etc.). Parfois, les compétences ne
sont pas clairement définies. Les SEAH
peinent ainsi souvent a trouver la bonne
institution a laquelle s'adresser.

e Dépot préalable d'une garantie de
paiement: certaines institutions assu-
rant le paiement des prestations exigent
le dépot de garanties de paiement avant
I'hospitalisation ou la scolarisation dans
des SEAH. Toutefois, en cas d'accident
ou de maladie soudaine, cela n'est pas
possible.

o Différence dans le décompte des
heures d'enseignement: les frais pour
les enfants et jeunes hospitalisés en de-
hors de leur canton de domicile sont sou-
vent comptabilisés par personne et par
prestation. Il existe cependant parfois
des différences entre les SEAH et les ins-
titutions assurant le paiement des pres-
tations au niveau de |'unité de temps
choisie pour le décompte. La question se
pose en effet de savoir si une journée
sans enseignement (week-end, absence
pour raison de santé, vacances ou jour
férié dans le canton de domicile) doit
étre comptabilisée ou non.

e Couverture insuffisante des frais:
dans de nombreux domaines, la couver-
ture des frais n'est pas assurée de ma-
niere suffisante. Les SEAH s'adressent en
général aussi aux enfants et jeunes hos-
pitalisés pour une courte durée. Dans cer-
tains cas, la prise en charge des frais n'est
garantie qu'a partir d'un septiéme jour en
hopital ou en clinique. Certaines per-
sonnes interrogées ont en outre regretté
qu'il n'existe pas de fonds pour la forma-
tion continue du personnel spécialisé.

Conclusion

Au vu des résultats de I'enquéte menée au-
pres des prestataires de service, il apparait
certes que des mesures doivent étre prises
au niveau de la définition des objectifs et
des taches pédagogiques. Cependant, c'est
avant tout le systéeme de financement des
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SEAH qui mérite une attention accrue, no-
tamment une clarification du financement
des SEAH en cas d'affectation hors canton.
[limporte de mettre en place un systéme de
financement qui soit non seulement simple,
mais également unifié et contraignant.
Etant donné les différences importantes
entre les cantons au niveau de la perception
des problémes existants, le débat politique
doit étre intensifié, afin d'apporter des ré-
ponses a au moins trois questions:
1. Qui a droit de fréquenter les SEAH et a
quelles conditions ?
2. Aquiles SEAH doivent-elles adresser les
factures pour leurs prestations ?
3. Qui décide des conditions et des tarifs ?

Pour répondre a ces questions, il est primor-
dial de réserver dans les discussions une
place centrale au droit a la formation. Le
risque existe en effet de le voir relégué au
second plan si les débats autour du finance-
ment se complexifient.
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