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Communiqué de presse: Bale, le 17 novembre 2023

« Cancer pédiatrique : Les défis de I'intégration scolaire » — la nouvelle campagne de sensibilisation de
Cancer de I’Enfant en Suisse

Pour les enfants et les adolescents atteints de cancer, I’école, synonyme de retour a la vie normale,
joue un réle crucial. Gage de soutien et de sécurité, elle constitue un point d’ancrage essentiel, un pivot
social et ouvre des perspectives. La réussite de I'intégration scolaire pendant et aprés les traitements
est toutefois une affaire de chance. En effet, malgré les efforts consentis, il existe de grandes diffé-
rences entre les cantons et les régions. On est donc encore loin d’un systéme scolaire offrant a tous les
enfants gravement malades des chances égales d’intégration et de formation. Le 17 novembre, I’asso-
ciation faitiere Cancer de I’Enfant en Suisse lance une nouvelle campagne qui met en lumiére les défis
auxquels sont confrontés les enfants frappés par le cancer et leurs parents.

L’école est davantage qu’un simple lieu de transmission de connaissances. Elle incarne le quotidien et la
normalité et favorise le développement de la personnalité. L’enseignement dans un environnement fami-
lier procure aux jeunes un sentiment de stabilité et d’appartenance, donne I'espoir d’une vie aprés le can-
cer et exerce ainsi un effet positif sur le bien-étre psychique et le processus de guérison. Dans ce con-
texte, les amitiés qui se nouent dans le cadre scolaire jouent un réle essentiel. L'échec d’un retour a
I’école peut provoquer des ruptures scolaires, entraver la réalisation d’aspirations professionnelles et en-
trainer des conséquences psychosociales comme I'anxiété, la dépression et I'isolement. « La méconnais-
sance de la maladie et de ses séquelles, ainsi que I'absence de directives claires pour favoriser une intégra-
tion scolaire pérenne et une bonne prise en charge de ces enfants, aux besoins parfois particuliers, peuvent
compromettre I'égalité des chances en matiére de formation et impacter durablement leur avenir. » reléve
Valérie Braidi-Ketter, CEO de Cancer de I'Enfant en Suisse.

L’'intégration scolaire est une question de chance

Durant la phase initiale de la maladie, la plupart des écoles font preuve de beaucoup de bonne volonté
pour soutenir les enfants et les adolescents concernés. Cependant ces efforts tendent a s’Tamenuiser au fil
du temps, ce qui augmente le risque de décrochage scolaire et d’isolation sociale. « Lorsque les absences
se prolongent, le lien entre I'enfant, les enseignants et la classe se distend et le soutien diminue », explique
Barbara Kohler, psychologue spécialisée en neuropsychologie. Les cours se poursuivent, les camarades de
classe passent au niveau supérieur, les nouveaux enseignants ne connaissent souvent pas les antécédents
médicaux du jeune patient et ses besoins spécifiques et n’ont pas eu I'occasion d’établir un lien personnel
avec I’enfant. La plupart d’entre eux ignorent par ailleurs que dans deux tiers des cas, la maladie et les
traitements intensifs peuvent laisser des séquelles qui générent notamment des difficultés de concentra-
tion, de mémorisation, de traitement rapide des informations, de planification ou d’organisation qui com-
pliquent les apprentissages. Les enfants et adolescents qui en souffrent, mais dont I'intelligence est bien
souvent intacte, ont simplement besoin d’avantage de temps et de soutien. Selon Barbara Kohler, qui suit
des enfants et adolescents a I'Hopital de I'lle de Berne pendant et aprés leur cancer, la prise en compte de
ces difficultés et I'engagement pour une intégration scolaire réussie est trés variable d’une école a I'autre
et d’un canton a 'autre. « La réussite de I'intégration est une question de chance. Elle dépend de I'engage-
ment de I’école. Mais si une obligation d’intégration existait en sus de I'obligation de scolarisation, la si-
tuation serait certainement différente », souligne la professionnelle.

Des enfants et des parents en difficulté

Bien que les enfants en difficultés aient en principe droit a une aide individuelle et des aménagements
spécifiques, les familles se sentent souvent livrées a elles-mémes lorsque des problémes surgissent a
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I’école. C’'est aussi ce que rapporte Camilla Adby, dont le fils de huit ans a gardé des séquelles de sa chi-
miothérapie intensive. « Les effets a long terme dont souffrait Oscar et ses répercussions sur ses difficultés
d’apprentissage n’intéressaient tout simplement pas I’école qui n’y voyait aucune corrélation », explique
cette maman. De nombreux parents sont démunis face a cette méconnaissance et a I'incompréhension
qu’elle génére et ne savent pas a qui s’adresser pour améliorer la prise en charge de leur enfant. Les en-
seignants qui jouent un réle clef dans I'intégration scolaire de ces enfants et adolescents déplorent man-
quer d’informations sur la maladie et ses séquelles qui leur permettraient de mieux comprendre leurs dif-
ficultés. Les aider dans le soutien de ces éleves aux besoins particuliers demanderait la mise a disposition
d’informations plus détaillées sur la maladie, d’outils et de ressources pédagogiques adaptés et, de ma-
niere générale, une collaboration plus étroite entre tous les acteurs concernés.

Egalité des chances en matiére d’éducation pour les enfants atteints de cancer

Des études internationales démontrent I'importance de I'intégration scolaire pour les enfants et les ado-
lescents atteints de cancer. Dans la pratique, I'image qui se dessine en Suisse est toutefois tres hétéro-
geéne. Ainsi, le droit a I'éducation s’applique de maniéere variable en fonction du canton et de I'engage-
ment des responsables sur place. De nombreux enfants et adolescents touchés par le cancer et confron-
tés a des difficultés scolaires, ainsi que leurs parents, appellent de leurs veeux un systéme scolaire plus
équitable ; un systéme qui réponde a leurs besoins avec bienveillance et compréhension, qui ne les margi-
nalise pas mais les intégre et leur offre un accés équitable a de meilleures possibilités de formation.

Au sujet de la campagne « Cancer pédiatrique : Les défis de I'intégration scolaire »
La campagne de sensibilisation débutera le 17 novembre 2023. Sur demande, nous organisons volontiers
des entretiens avec des personnes touchées et des professionnels.
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Cancer de I’Enfant en Suisse

L’organisation faitiére Cancer de I'Enfant en Suisse (CES) a été créée en 2015 par des organisations de re-
nom actives dans le domaine du cancer pédiatrique. Elle se consacre principalement avec ses organisa-
tions membres a la lutte commune contre les différents types de cancer chez I'enfant et I'adolescent et
contre leurs effets a long terme, en vue d’améliorer la situation des personnes touchées a I’échelle natio-
nale. Elle s’engage notamment en faveur de I'optimisation des thérapies, du développement de nouveaux
traitements et médicaments accessibles a tous, d’'un meilleur suivi psychosocial des familles touchées
ainsi que de soins de suivi et d’'un accompagnement optimaux des jeunes adultes guéris. Dans tous ces
domaines, Cancer de I'Enfant en Suisse ceuvre au niveau national par 'intermédiaire de ses projets et
campagnes de sensibilisation, de son engagement politique, de son centre de compétence national pour
jeunes adultes guéris ainsi que de la mise a disposition de moyens financiers. Pour plus d’informations,
veuillez consulter le site www.cancerenfants.ch
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