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Projet scolaire, projet de vie School project, a life project

Les projets de vie de l'enfant font partie intégrante des soins palliatifs. Dans ce contexte, le maintien du parcours scolaire permet un accompagnement rassurant et la continuité du lien social. Nous souhaitons faire partager les étapes aboutissant à l'intégration en milieu scolaire ordinaire d'une enfant de 8 ans atteinte d'une malformation artério-veineuse de l'hémiface extrêmement volumineuse et disgracieuse, source de différence et de non intégration potentielle et qui engage le pronostic vital à tout moment.

Situation clinique

Anna 1 est une petite fille de 8 ans suivie par les équipes du Centre hospitalier (équipe d'hématologie pédiatrique et équipe de soins palliatifs pédiatriques) pour un volumineux angiome congénital de type artério-veineux à localisation centro-faciale. Cette malformation a un impact esthétique majeur. L'ensemble de l'étage supérieur et moyen de la face est déformé avec une atteinte endo-buccale. Il existe également un impact fonctionnel avec des gingivorragies et des épistaxis quotidiennes nécessitant un support transfusionnel régulier (tous les 10 jours environ). Le risque de rupture vasculaire et donc vital est engagé à tout moment. Il n'existe aucune possibilité curative (échecs des tentatives antérieures d'embolisation). A ce jour, Anna a une voie veineuse centrale, posée au bloc sous sédation et accompagnement hypnotique. La gestion de son capital veineux nécessite de tenir compte d'un réseau périphérique pauvre, d'une anxiété majeure et d'un risque anesthésique certain. Anna et sa famille sont au courant de cette situation. La famille a pu se positionner pour une évaluation de la situation au cas par cas en cas de risque vital, mais également pour l'absence de toute obstination déraisonnable. compassion. Plus généralement, les enfants de la classe ne sont pas si effrayés que cela par l'aspect d'Anna, mais plutôt soucieux de sa souffrance. Progressivement, Anna participe aux activités de la classe (jeux, sorties scolaires, anniversaires, travail scolaire...). Elle prend confiance en elle et s'approprie son statut d'élève. Son épanouissement social et scolaire est noté. Elle peut rattraper de nombreux retards, notamment en lecture et en écriture.

Cette situation clinique nous permet d'aborder les points suivants concernant l'importance du projet scolaire dans un contexte de soins palliatifs ou de fin de vie.

L'enjeu de la scolarité

Les soins palliatifs pédiatriques proposent une prise en charge globale de l'enfant et de son entourage. Les parents, les enfants et les soignants s'investissent dans l'élaboration de projets. La question de la scolarité est au coeur de leur réflexion même si cette réalisation est complexe. La reprise d'une scolarité est un projet "de vie ordinaire", permettant de se réinscrire dans ce qui fait la vie quotidienne des enfants d'âge équivalent (1). Elle vise à maintenir une continuité nécessaire face à la rupture imposée par la maladie. Il s'agit de recréer un lien avec le quotidien, de rompre avec l'inéluctable et le corps souffrant.

Le sens de la scolarité

La reprise d'une scolarité pourrait apparaitre comme illogique et inutile dans ce contexte de situation palliative. Il s'agit plus de proposer un environnement adapté et bienveillant que de réaliser une intégration à tout prix. La scolarisation en fin de vie ne se décrète pas. Le projet doit faire du sens pour chacun des acteurs (2). Le désir de scolarité se manifeste jusqu'à un stade avancé de l'évolution chez l'enfant en fin de vie. Répondre à une demande de l'enfant et de sa famille est essentiel. Ecouter, accompagner les équipes enseignantes l'est également.

Le projet de scolarité doit être élaboré progressivement et de façon pluridisciplinaire

Le projet s'élabore avec l'enfant et sa famille, les enseignants, l'infirmière et le psychologue scolaire, les élèves et leurs parents et les membres de l'équipe ressource de soins palliatifs pédiatriques. De nombreuses rencontres sont nécessaires. Il s'agit d'évaluer la réalisation possible ou non des demandes (souplesse de l'accueil, emploi du temps adapté, conduite à tenir en cas d'urgence...), les attentes et les craintes de chacun. Il s'agit d'anticiper les questions et les difficultés. Chacun doit pouvoir se sentir clairement soutenu et rassuré dans ses capacités à tenir cette situation. Il faut pouvoir aller au-devant des craintes, de l'angoisse ou des fantasmes et pouvoir les mettre en mots.

L'école est un projet de vie

L'enfant en situation palliative ou de fin de vie a besoin, au même titre que les autres, de pouvoir se confronter à ses possibles. Le projet d'intégration scolaire se pose pour lui au même titre que l'intégration pour les autres enfants. Cette intégration doit être soutenue pour l'aider à trouver sa place et à se reconnaître parmi les autres [START_REF] Schell Matthias | L'enfant en soins palliatifs : l'enjeu de la scolarité dans l'école d'origine. La vie... avant, pendant et après les soins palliatifs pédiatriques, sous la direction d[END_REF]. En parallèle, le groupe de ses camarades de classe tente également de s'identifier à lui et peut s'interroger sur le sens de nombreux concepts (la vie, la mort, la différence, l'inclusion...).

Des questions surgissent (sollicitude, empathie, peur, rejet...) devant être anticipées et recueillies (enseignants préparés, psychologue...). Au-delà des représentations possibles, il apparait d'ailleurs que la classe s'inquiète plus de l'absence que de la présence de l'enfant malade. Proposer un projet de scolarisation, c'est proposer un projet de continuité, un projet de vie bien réel dans un contexte d'avenir incertain.

Notre travail permet de mieux cerner la réalité et la complexité que représente le parcours d'un enfant en soins palliatifs qui peut ou souhaite poursuivre sa scolarisation. Il permet de dégager les possibles pistes d'action et de collaboration. L'école s'inscrit comme un acteur essentiel de normalisation de la vie de l'enfant, de l'actualisation de soi. Le dynamisme et la bienveillance de tous ont permis de recréer un lien essentiel, source de revalorisation. Au-delà des différences, chacun a pu se reconnaitre dans ce projet personnalisé et fédérateur.

Anna et sa famille ont fréquemment changé de domicile. Le suivi par nos équipes est réalisé depuis peu de temps. Anna est hospitalisée régulièrement pour transfusions. En raison des micro-saignements permanents, du regard des autres (parents et enfants) et de la peur d'une hémorragie non contrôlable, les soignants sont réticents à ce qu'Anna sorte de sa chambre, se rende à la ludothèque ou dans les salles de jeux des services. Lors des hospitalisations, Anna est donc souvent isolée dans sa chambre. La déscolarisation en milieu scolaire ordinaire est par ailleurs totale. Elle bénéficie ponctuellement de l'intervention d'un Service d'Assistance Pédagogique à Domicile (SAPAD). Les équipes hospitalières sont néanmoins alertées par la vivacité, le besoin de savoir et le dynamisme d'Anna. A sa demande ainsi qu'à celle de ses parents, le questionnement sur une scolarité régulière et le projet de réintégration scolaire prennent forme.En lien avec l'équipe éducative du CHU, des réunions de préparation à cette réintégration en classe de CE1 sont organisées. L'équipe éducative départementale (instituteur référent, médecin scolaire, responsable du SAPAD), l'équipe éducative locale (directrice, institutrices, psychologue scolaire), l'équipe régionale de soins palliatifs pédiatriques (pédiatre et puéricultrice) ainsi qu'Anna et son papa y participent. Les modalités de la scolarisation sont établies et une approche progressive se met en place comprenant: la prise en compte des besoins d'Anna, une évaluation des risques potentiels et un travail de communication avec les parents d'élèves et les enfants de la classe devant accueillir Anna (explication de la pathologie, réassurance, réponses aux questions et craintes...).Dans la classe d'Anna, des temps d'échange réguliers sont assurés, avec un travail sur le droit des enfants et sur la différence, un échange de dessins. Trois mois après, Anna est présentée à la classe. Les premiers jours, elle est accompagnée par son papa. L'infirmière et la psychologue scolaire, ainsi que la directrice sont présentes lors de cette première rencontre. Un enfant sort en pleurant, mais peut dire à la psychologue que ce sont des larmes de tristesse et de 1 Le prénom de l'enfant a était volontairement modifier afin de préserver son anonymat.