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INTRODUCTION

La situation palliative ne se résume pas à la fin de vie

L’enfant reste un enfant désirant

L’école vient s’inscrire alors comme une réalité synonyme de « normalité »



ACCOMPAGNEMENT DES ERRSPP

Une prise en charge globale où l’enfant est au cœur 

Chaque projet de scolarisation ou poursuite de la scolarité reste singulier (âge de 
l’enfant, l’évolution de sa maladie, la place dans le cercle familial, sa socialisation, 
son rapport à l’école… )

 Réunion éducative : préparer l’accueil de cet enfant à l’école. 

 Repérer les enjeux, les difficultés, les besoins des pairs, 

 Travail sur les représentations

Nécessité de pouvoir être accompagné si c’est le souhait de la personne 
accompagnant l’enfant



LA VIE, LA MORT ON EN PARLE ?   Portail numérique











RECHERCHE : ENJEUX DE LA 
SCOLARISATION DES ÉLÈVES EN 

SITUATION PALLIATIVE



Enjeux de la scolarisation 
des élèves en situation palliative

Premiers enseignements 
d’une étude pilote en psychologie

Comité scientifique : Ruthélie Brau (FPSP), Nadine Cojean (2SPP), Christine Fawer-Caputo (HEP Lausanne), Catherine Le Grand-Sébille (Questionner
Autrement le Soin)

Grâce au soutien et à l’accompagnementEn partenariat avec

Marie Sonrier, psychologue clinicienne et chercheuse (SFAP)

Cécile Flahault, maître de conférences HDR en psychopathologie – LPPS, 
Université de Paris

Nicolas El Haïk Wagner, co-responsable GT Jeunes Générations SFAP

Camille Reichling (ERRSPP PACA Ouest)



PROBLÉMATIQUE ET OBJECTIFS 

Interroge les difficultés et les ressources d’enseignants confrontés à la scolarisation 
d’un jeune en situation palliative en milieu ordinaire 

Objectifs 

 Recueillir la perception des enseignants confrontés, leurs difficultés, leurs ressources

 Fournir des pistes pour améliorer les aides et les accompagnements

SONRIER, M. ET AL.



PRÉSENTATION POPULATION 

9 participants

3 hommes 6 femmes

Accompagnement : il y a 3 ans en moyenne [7 mois ; 8 ans]

5 enseignants ont été en contact avec une ERRSPP

Décès de l’élève 
 l’année où il était scolarisé dans leur classe (4)

 juste après l’année scolaire (2)

 ultérieurement (3)

SONRIER, M. ET AL.
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MÉTHODOLOGIE ET PROCÉDURE

• Critère d’inclusion et de non inclusion

→ Confrontés il y a plus de 3 mois et il y a moins de 10 ans

→ Non inclus les enseignants ayant un enfant gravement malade actuellement dans leur classe 

• Procédure

→ Appel à recrutement via le groupe de travail « Jeunes Générations » de la SFAP 

→ réseau des ERRSPP à travers la 2SPP 

• Outils 

→ entretien semi-structuré 

• Méthode d’analyse des données

→ Retranscription manuelle ; QDA Miner 

→ Analyse thématique (Paillé et Mucchielli, 2016)

SONRIER, M. ET AL.

« Pouvez-vous me raconter ce qu’il s’est 

passé lors de cet accompagnement ?»



Confrontés

Description de la situation

Difficultés

Ressources

Perception et description rôle

Mise en sens

RÉSULTATS

SONRIER, M. ET AL.



Dur émotionnellement 7/9

« C’est toujours difficile parce que je suis maman aussi, donc c’est

… c’est terrible, c’est terrible pour … pour des parents de voir

partir leur enfant comme ça. »

Comment gérer 8/9

« Et j'avoue que j'ai eu 15 jours, 3 semaines où j'ai eu

beaucoup de mal à dormir. (…) Parce que qu'est-ce qu'il

fallait faire et qu'est-ce qu'il ne fallait pas faire ?

Comment je devais être ? Comment je ne devais pas être

? »

Peur et angoisse 5/9

« Avec toujours quand même cette peur, cette peur qu'elle

meure.»

« Les enfants, les questions des enfants. Ouais. Ne pas ne

pas être à la hauteur pour leur répondre, pour qu'ils aient

une réponse à leur question que je pourrais pas forcément

leur donner quoi. »

Acceptation de la situation et la notion « d’échéance » 

et de « mort »  6/9

« Mais c’est vrai qu’au début, je voulais pas y croire, je j’ai

dit c’est pas possible, un petit bonhomme de cet âge-là euh

… voilà. »

Difficultés

(9/9)

SONRIER, M. ET AL.

Difficultés liées au décès  8/9

« Ben pour moi c'était tôt quoi. Franchement je m'étais vraiment mise 

en tête ... et puis on avait fait tellement, on avait tout préparé pour 

lui  ; pour moi j'étais persuadée qu'il allait passer l'année avec moi 

quoi. 'fin ... dans la classe. Pour moi c'était trop tôt.»

Voir la souffrance, la dégradation 8/9

« Mais je pense qu’effectivement, quand on accueille un enfant 

comme ça en classe et que … que il y a cette dégradation et 

qu’on le voit … ça peut être encore plus difficile à vivre. »



Confrontés

Description de la situation

Difficultés

Ressources

Perception et description rôle

Mise en sens

RÉSULTATS
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Ne pas être seul/échanger/équipe 7/9

« Après euh … la meilleure chose, c'est l'équipe. De pas

être seul. Surtout pas être seul. »

Être en collaboration 

Bénéficier de l’accompagnement de soignants 6/9

« Je tiens à dire que vraiment le ... j'avais été à l'époque

vraiment très impressionnée par toute l'équipe autour de cette

enfant, 'fin à la fois l'association, le médecin, j'avais trouvé

que c'était vraiment des gens extrêmement professionnels et ...

très encadrants, et très rassurants, donc j'avais été vraiment

vraiment impressionnée, voilà. »

Les autres élèves 8/9

« Les autres enfants il vivent, ils sont dans la vie eux. Donc

même quand y'a des coups durs et des trucs ils sont capables

de cinq minutes après sans aucune … (…) Ils sont très

porteurs. »
1) Les acteurs

Les parents de l’élève 5/9

« Ben avec les parents c'était facile, parce qu'ils géraient

tout ... ils assumaient tout ... C'était vraiment ... »

Se connaître 5/9

« Alors d'abord ce sont des élèves qui se connaissent depuis

assez longtemps en fait puisque ça fait partie d'un groupe

scolaire donc ils ont très souvent fait le collège et le lycée

ensemble donc il y a déjà des formes de solidarité qui

existent. »

Ressources

(9/9)
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Avoir des informations 6/9

« Et en même temps euh, il y a cette question de respecter,

euh…. Respecter le fait que ben à la fois on n'en parle

pas trop et en même temps ben savoir quand même

suffisamment pour peut-être nous éviter de faire des

bêtises »

« Oui, oui, alors bon, ils savaient, hein, donc ça a été

facile puisqu'on … enfin facile. Presque pas eu besoin de

mots puisqu'ils savaient qu'elle était … ça faisait déjà un

mois qu'elle était plus à l'école et qu'on leur avait déjà

expliqué qu'elle reviendrait plus »

Aide psychologique 4/9

« Et puis il y avait la psychologue scolaire qui nous aidait

aussi beaucoup là-dessus. (…) Ben quand on avait des

questions des enfants sur la le, la mort, etc, on se disait mais

qu'est-ce qu'on va lui, leur dire ? Comment on dit ça ? Parce

que nous, on n'est pas formé pour ça (rires) et elle nous a

beaucoup aidés, au moment de du décès aussi »

« Est-ce que … un soutien peut-être psychologique pendant

les trois semaines où je dormais pas. Pour pouvoir en discuter.

Euh ... »

« Ben que j'aille voir un psy. Ouais je pense que j'aurais eu

besoin de quelqu’un »

2) Des supports

Ressources

(9/9)
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Que tout « ne s’arrête pas d’un coup » 5/9

 Lien conservé avec les parents 

« J’pense qu'elle, comme nous on a besoin de ce

lien. »

« Alors j’ai eu cette chance de rester en contact avec la

famille. »

 Difficulté ressentie à ne plus être en lien

« C'est dommage que ... voilà je ... j'ai pas de ...

d'excuses pour pouvoir les appeler, les appeler juste

pour prendre des nouvelles, pour leur dire ... qui je suis

? Je ne suis pas leur ami, je ne suis pas leur famille ... »

 Réflexion sur les rituels 

« Voilà donc après quand on a perdu [l’élève], on s'est

dit ... on s'est assez vite dit comment la continuer entre

guillemets ? »

Rituels 5/9

: « [à propos de la venue à l’enterrement] Oui.

Ah oui oui. Ca été c'était très important pour

nous et pour les parents aussi. »

3) Rituels et continuité 
après décès

Ressources

(9/9)
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Confrontés

Description de la situation

Difficultés

Ressources

Perception et description rôle

Mise en sens

RÉSULTATS
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Image de l’élève 9/9

« Bah je, je. J'ai envie de dire que. C'est un petit ange

gardien qui est qui là euh… Qui. Qui sera Qui sera

pour moi toujours présent. »

Être impressionné 7/9

« Moi je trouvais que déjà c'était quand même assez

euh assez impressionnant pour une petite de cet âge-là

de d'avoir pu exprimer et faire entendre son ... sa

volonté, je trouvais que c'était ... ouais ça m’a… j'étais

impressionnée. »

Enrichissement 8/9

« Donc oui, mais … même si je vous en parle, je suis toujours ému. Et

on est ému. Parce que comme quand on regarde quelque chose qui …

mais je suis cont … ohh ! c’est pas le mot content, mais j’ai tellement

pris beaucoup de force, beaucoup d'enrichissement grâce à cette

rencontre, je regrette pas du tout (cet accompagnement). Mais alors

pas une seconde. »

Des liens particuliers 7/9

« Et je garde un lien particulier avec ceux-là (rires) forcément (…)

Même si on ne parle pas forcément … on n'en parle pas du tout,

même. Eux ils savent et je sais qu'il y a un lien particulier. »

Investissement de la situation 7/9

« On s’est … ‘fin, c'est un peu con ce que je vais dire mais… on s’est

senti investi d’un vrai truc quoi, de se dire on est là, faut pas qu'on

flanche et … Voilà. »

Vécu et image de l’expérience 4/9

« C'est vraiment finalement, on a vécu aussi quelque

chose de beau dans la souffrance et dans cette terrible

épreuve, voilà que de … que que peut-être on … On

reconnaît pas toujours tout de suite qu'on connaît

davantage après. Mais voilà.»

Mise en sens

(9/9)
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ALLERS RETOURS THÉORICO-
CLINIQUES

Confirmation des éléments de terrain
 Poursuivre le travail sur l’acculturation du soin palliatif pédiatrique et sur l’identité des ERRSPP

 Importance de la durée de l’accompagnement : le plus tôt possible jusqu’à l’après décès

 …

Ajustement de nos pratiques 
 Les enseignants ne vont pas forcément par eux-mêmes nous recontacter : identifier des moyens de leur 

rappeler que nous sommes toujours présents (modèle du travail réalisé pour les parents en deuil)

 ... Mieux accompagner les enseignants permettra de mieux accompagner les enfants



ACTIONS A SUIVRE 
Quid de la formation des 

enseignants sur ces sujets de 

manière générale ? 



LES ACTIONS EN COURS

Travail avec les rectorats pour des formations enseignants, ide 
scolaires psychologue scolaires.

Création d’outils ressource (guide : que faire si…)

Travail sur communication de l’existence des ERRSPP

Outils pour les enseignants, les parents… pour permettent 
d’accompagner les enfants



DES OUTILS POUR EN PARLER

Comment parler de la mort à un enfant ? Quels sont les 

impacts du deuil chez un adolescent ?

Quelles sont les conceptions de la mort selon l’âge de 

l’enfant ? Comment accompagner un enfant orphelin à 

l’école ?





LES CAMARADES DE CLASSE

 Parler à propos de la maladie de l’enfant nécessite l’accord de l’enfant concerné, ainsi que 
l’accord parental

 Poser des mots simples, mots exacts, adaptés à l’âge de l’enfant sur la maladie 
(présence/absence, hospitalisations), les bénéfices secondaires.

 Préparer à ce qu’ils vont voir (modification physique, fatigue, précautions)

 Être disponible pour répondre aux questions, ne pas les anticiper

 Ce n’est pas contagieux!!


