LIRE A L’'HOPITAL

par Claudie Guérin*

Pour les enfants hospitalisés, la lecture revét une importance

toute particuliére. Claudie Guérin présente les conditions
et les exigences du travail des bibliothécaires d’hépitaux

pour enfants. Llle s’appuie sur leur expérience professionnelle
pour montrer ce qui caractérise la demande de lecture
de ces enfants et la maniére d’y répondre.

L a lecture a I'hépital trouve ses origines
au XVII® sous le vocable de « dis-
traction des malades ». Cette pratique s’est
développée a I'initiative d’associations cari-
tatives et grace a des réseaux hien organisés
de bénévoles. L’enquéte la plus récente,
menée en 1992 par le ministére de la Culture
et la Fondation de France, montre qu’a
I"aube du XXI¢ siécle, institution continue
de s’en remettre presque totalement au
hénévolat. Dans ce paysage francais, les
médiathéques de "AP-HP (Assistance
Publique-Hapitaux de Paris) font figure
d’exception puisque depuis plusieurs
années, I’AP-HP, soutenue par le ministére
de la Culture, méne une politique de la lec-
ture qui a conduit a la eréation de 25 média-
théques animées par 35 hibliothécaires pro-
fessionnels!. Elles participent pleinement a
I"amélioration de la qualité de I"accueil et de
la vie du patient et s’inscrivent dans la poli-
tique d’humanisation de 1"hépital engagée
depuis quelques années.

Cet article propose des pistes de réflexion
sur l'organisation de Uoffre et les pratiques

de lecture des enfants hospitalisés a partir
des expériences de trois médiathéques du
réseau de 'AP-HP desservant des enfants :
Raymond-Poinecaré a Garches, Robert-
Debré et Saint-Vincent-de-Paul i Paris?,

Lire pour s’évader, se distraire,
oublier...

Si une meédiathéque d’hipital a les mémes
objectifs que toute médiathéque pour
enfants - proposer au plus grand nombre des
documents de qualité pour informer,
détendre, éveiller la curiosité -, elle est a
I"hépital un lieu atypique. Espace non médi-
calisé, done neutre par rapport a la maladie,
elle est un lieu de rencontres et d’échanges
et, a ce titre, représente le pole culturel de
I’hépital.

On connait 'importance de la lecture dés le
plus jeune dge mais, a I'hdpital, cette activité
a une résonance bien particuliére. Pour
Uenfant « entermé » entre les quatre murs de
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sa chambre, la lecture peut étre en effet un
formidable moyen d’évasion qui lui permet
d’oublier un temps sa maladie, son angoisse
et sa douleur. (’est aussi un moment de
détente pendant lequel son corps ne subit
pas d’agression. Se faire lire un livre ou
raconter une histoire par un adulte - biblio-
thécaire, parent, ami ou soignant - permet
par ailleurs, 1'espace d’un instant, d’avoir
une relation privilégiée dont I'enfant a parti-
culiérement bhesoin dans I'état de fragilité
affective et psychologique dans lequel il se
trouve. Par Uintermédiaire des histoires, il
peut arriver i dominer son anxiété, a parler
de sa vie antérieure et de sa maladie. Cetle
observation est au ceur des réflexions
menées par les bibliothécaires : « Nous
sommes convaincus de I'importance et de la
nécessité de la lecture a I"hépital. Le livre
facilite les relations et les échanges entre
adultes et enfants, & travers lui on peut se
dire heaucoup de choses sans parler. Pro-
poser un livre, méme a un tout-petit, ¢’est
favoriser une rencontre qui peut mettre
- momentanément peut-8tre - un terme a une
solitude bien particuliére. » témoignent
Myriam Revial et Isabelle Nicolas & Ray-
mond-Poincaré.

Demandes et offres de lecture

Méme si on retrouve bien siir a I'hépital les
mémes enfants qu’en bibliothéque municipale
- statistiquement 1 enfant sur 2 est hospita-
lisé avant 15 ans -, le public y est quand
méme différent. Tout d’abord, I"hdpital
accueille toute une population qui ne fré-
quente pas habituellement les bibliothéques.
Les professionnels sont done confrontés a
des enfants dont c’est parfois le premier
contact avee un livre non scolaire. L'hospita-
lisation est alors l'oecasion de faire décou-
vrir la lecture. D’autre part, des enfants
viennent de loin se faire opérer en France :
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Dom-Tom, ltalie, Maghreb, pays de I'Est,
Afrique noire...

1ls ne parlent pas toujours frangais et ont des
durées d’hospitalisation souvent longues
qu'’ils doivent supporter seuls. Se voir propo-
ser un livre dans sa langue maternelle ou
trouver une cassette de musigue familiére
est d"un grand réconfort pour qui, en plus de
la maladie, se retrouve dans un milieu anx
habitudes de vie différentes. La fourchette
d’ages est par ailleurs plus large qu’en biblio-
théque municipale puisqu’elle va du nourris-
son i 'adolescent de 16 ans et plus. Lenfant
ou I'adolescent est non seulement [ragilisé
par la maladie mais également privé de ses
occupations habituelles. Quelle que soit la
durée de 'hospitalisation, elle représente 1m
moment d’exclusion temporaire de la vie
familiale, scolaire, de la vie avec les copains. ..

L& jourmal des entants st adolescants de | Hopital Robert Debid
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La bibliothéque participe i I'élaboration de ce journal
réalisé par les enfants et adolescents
de 'hépital Robert-Debré




Les perturbations dues a cette situation diffi-
cile & vivre entrainent souvent une régression
des acquis. La fatigue et la souffrance dimi-
nuant les capacités d’attention, on remarque
que les golits et les habitudes de lecture peu-
vent se modifier d"une maniére plus ou moins
durable : « Chez moi, dit Imen, je lisais toute
la nuit. Ici au bout de dix pages, j'en ai
marre, C'est difficile, méme si le livre est
bien. Tu crois qu’en sortant je lirai encore
comme avant ? ». Le hibliothécaire est oblige
d’en tenir compte dans ses propositions tout
comme il doit ézalement intégrer certaines
données particulieres, Un enfant dialysé pas-
sant 2 4 3 jours chaque semaine a I’hdpital -
et ceci pendant des années en attendant une
greffe de rein - présente des retards seolaires
importants.

Malgré le travail des enseignants a ["hopital,
on constate chez de nombreux jeunes un
décalage entre leur niveau de lecture et leur
dge. En fonetion des pathologies et des
durées de séjour, les attentes et les réactions
des enfants ne sont done pas les mémes et il
est nécessaire de prendre en compte cette
réalité,

Cette fragilisation se manifeste an travers
des choix des enfants puisqu’ils recherchent
avant tout des textes qui leur procurent un
sentiment de séeurité : livres trés faciles,
connus, lus et relus a la maison, a I'école...
Des lectures rapides, courtes, s adaptent
bien & leur état de fatigue. Les livres illus-
trés, bandes dessinées, périodiques, docu-
mentaires sur les animaux et le sport sont
trés empruntés. Lors d’hospitalisations plus
longues ou totalement immobilisantes
comme en orthopédie par exemple. ils se
lancent dans des livres plus longs. « Les
contes ot les héros subissent puis franchis-
sent diverses épreuves sont extrémement
demandés » témoignent Laure Vincent et
Nathalie Dupuis. Ils semblent en effet avoir
aupres des enfants en souffrance une réso-

Souris en blanc,
ill. R. Steadman, La Marelle

nance toute particuliére. « Certains enfants
des services d’hématologie sont tres atta-
chés a I'histoire de Blanche-Neige... » On
retrouve ici I'importance de la symbolique
et son fort pouvoir d’identification. Le
désir de comprendre et d’avoir prise sur la
maladie ne se traduit pas exclusivement par
une demande d’ouvrages de fiction. A Ray-
mond-Poincaré - qui aceueille de nombrenx
patients polyhandicapés ou souffrant de
traumatismes graves et pour qui la souf-
france est une réalité de chaque instant - les
pré-adolescents et adolescents recherchent
souvent des documents sur la douleur. La
vulgarisation sur ce sujet accessible d cette
tranche d’dge est malheureusement hien
minee... Les livres sur le corps, 'hépital et
la mort sont demandés par les adultes
comme support a une explication ou pour
susciter la parole chez 'enfant. Ces
demandes sont d’autant plus fréquentes
que la hibliothéque est hien implantée dans
la vie des services médicaux,
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Contrairement a 1'idée fort répandue qu'il
faut de protéger le patient en évitant de pro-
poser certains documents, les acquisitions se
font avec les mémes critéres qu’en biblio-
théque municipale. A I"hépital comme
ailleurs, le bibliothécaire joue un role de
médiateur et selon ce que vit un leeteur & un
moment déterminé, il pent étre amené a dif-
férer I'instant ou il propose tel livre afin
d’en parler d’abord avec I"équipe soignante
ou le parent. Une bonne connaissance des
documents proposés est indispensable. Ceci
est particuliérement vrai dans les services de
pédopsychiatrie par exemple. Le livre n’est
pas le seul support a étre ntilisé. La musique
remporte aussi auprés des adolescents un
franc succés. Les comptines, les albums lus
sont trés demandés par les parents de jeunes
enfants. Les cassettes sonores sont donc trés
empruntées non seulement parce qu’elles
correspondent aux pratiques culturelles des
jeunes mais également parce qu’elles per-
mettent a certains enfants trop fatigués
d’avoir encore une activité. On connait par
ailleurs aujourd’hui mieux 'importance de
la communication avec les enfants en réani-
mation. Les équipes soignantes et les parents
utilisent done de plus en plus la musique et
les textes lus dans le cadre du travail sur le
réveil. On a pu constater par exemple que le
premier mot d'un enfant - a qui on avait
chanté des comptines pendant son coma -
avait ¢t¢ un mot de U'une d’entre elles.

Le chariot : un service au chevet
des enfants

Une des spécificités du service public a
I"hopital est qu’il se répartit entre des per-
manences dans la bibliothéque et le prét de
livres dans les chambres des enfants hospita-
lisés, y compris en eas d’isolement. Pour une
bonne fréquentation des patients, la localisa-
tion et la surface de la bihliothéque sont
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déterminantes. lei comme aillenrs, les jeunes
- accompagnés de parents ou d’amis, en
groupes avec des éducateurs et des ensei-
gnants - viennent live sur place, éconter de
la musique, emprunter, assister a I’heure du
conte, rencontrer un scientifique... aller a
la hibliothéque est vécu comme un moment
d’autonomie et de liberté particuliérement
rare dans la vie d"un enfant hospitalisé sou-
mis a des rythmes imposés. D’autre part,
parce que de nomhrenx enfants ne peuvent
pas se déplacer, la bibliothéque vient a eux
chaque semaine. Le service de chambre en
chambre avec le chariot est essentiel en
pédiatrie. Sa ponctualité et sa régularité sont
trés importantes car il est un point de repére
dans le temps. A Raymond-Poincaré par
exemple, 400 lits sont visités chaque semaine,
La sélection des documents a emporter est
tout un art. Cette bibliothéque en réduction
doit en effet répondre a des besoins extréme-
ment variés et imprévisibles. Le biblio-
thécaire choisit les documents en fonction des
préts antérieurs, des questions des enfants,
des services visités... Il doit intégrer de nom-
hreux paramétres : « En dehors des albums,
j'utilise trés largement les romans courts
et les nouvelles, qui s"adaptent plus facile-
ment aux rythmes de vie morcelés par les
soins et les intervenants » (Laure Vincent).

Livres en valise : 1, 2, 3... Komagata.
Matériel congu par « Les 3 Ourses » et Mehl"Usine
pour le résean des médiathéques de I'AP-IIP. (3 plateaux
amovibles en mousse dans lesquels chaque livee a sa place)

Photo F. Marin © AP-HP




Passage du chariot dans une chambre de I'hépital Robert-Debré © AP-HP

11 faut aussi penser a ceux ayant de grosses
difficultés de lecture et rechercher des livres
en adéquation entre leur nivean et leurs
centres d'intérét ; aux demandes des
parents ; aux lectures faciles qui vont rassu-
rer les pelits nouveaux du service. A Ray-
mond-Poincaré, pour aider certains enfants
souffrant de 1ésions neurologiques a retrou-
ver objets et mots du quotidien, des ima-
giers sont utilisés,

« Faire le chariot » ¢’est aussi s’adapter aux
fonctionnements des services, ne pas déran-
ger el savoir se faire accepter par I'équipe
soignante tout en proposant et stimulant
I'enfant. « 11 est important de prendre son
temps, on ne passe pas uniquement pour
préter, on lit aussi beancoup avec les
enfants, méme avec les grands de 8-10 ans.
(’est un moment de relation individuelle
intense » (Isabelle Nicolas). Disponible, le
bibliothécaire qui est a I'écoute de chacun,

sans se laisser accaparer par I'un ou I'autre,
doit également savoir « composer avee le dit
et le non-dit », ¢’est a dire comprendre a
demi-mot les attentes et les angoisses plus ou
moins formulées des enfants. Ce travail au
chevet du patient est i la fois difficile et trés
fort. Le contact individuel existe bien sir
aussi en bibliothéque municipale mais il
prend ici un relief particulier puisqu’il
confronte avec la maladie, la souffrance et la
mort.

Dans cet environnement éprouvant, le tra-
vail en partenariat avec les équipes soi-
gnantes, les édncateurs, animateurs, ergo-
thérapeutes, orthophonistes, psychologues...
est une nécessité absolue. Les enseignants
présents dans les hipitaux de pédiatrie, tra-
vaillent en étroite collaboration avee les
bibliothécaires et participent a la lutte
contre I'isolement de 'enfant en maintenant
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une continuité avec sa vie quotidienne. Le
bibliothécaire fait partie d"une équipe pluri-
disciplinaire avec laquelle, alors qu’aucun
espace de parole n’est organisé, il peut
échanger autour des patients et essayer de
mieux vivre les situations parfois extréme-
ment difficiles auxquelles il se trouve
confronté, On comprend dés lors que la fré-
quentation de la bibliothéque par le person-
nel hospitalier pour ses propres besoins pro-
fessionnels ou de loisirs permet de nouer des
liens informels facilitant la mise en place de
collaborations indispensables. Le personnel
et tous les acteurs sont des relais essentiels.

Les animations : une ouverture sur
le monde extérieur

Un séjour a I'hipital peuat ére I'oceasion
d’écouter Muriel Bloch ou Fiona MacLeod,
de rencontrer Albert Jacquard, de discuter
avee des postiers de lenr métier... Comme
dans toute bibliothéque municipale, des ani-
mations sont organisées, Elles se déroulent
dans la bibliothéque, dans les chambres et
les couloirs d’un service on a la Maison de
I’enfant quand il en existe une comme a
Robert-Debré par exemple. Leur qualité est
une priorité pour les professionnels. Parce
que "hdpital renvoie chacun de nous a des
questions essentielles, il faut, ici peut-étre
plus qu’ailleurs, offrir le meilleur. Cette exi-
gence est fortement ressentie par les diffé-
rents intervenants. Muriel Bloch, qui méne
actuellement un travail autour du conte a
I"hépital Robert-Debré, évoque ces heures
du conte avee émotion : « Ces rendez-vous
réguliers depuis septembre sont des ren-
contres qui comptent pour moi. Je ressens
une intensité toute particuliére dans ma
fagon de raconter... sans doute parce qu’ici

I"enjeu est plus fort. J'emporte plllS forte- Programme d"animations de la bibliothéque
ment les visages. » L'intensité est réciproque du personnel et des malades

, i G e Yt ey
car, mﬂlgre la fﬂtlgllﬁ et les snuﬁrances, la de 'hipital Raymond-Poincaré a Garches
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participation et I'écoute des enfants sont
¢tonnantes. Les contraintes dues au rythme
de vie a I'hépital impliquent par ailleurs une
grande capacité d'adaptation de la part des
intervenants, la priorité restant anx soins. Il
est par exemple toujours trés difficile de pré-
voir & 'avance les conditions méme de
I'intervention, I'état d’un enfant pouvant
varier d’un jour a 'autre, d’un moment a
un autre. Vous attendiez quinze enfants, ils
seront quatre ; vons comptiez sur des plus
jeunes, ¢’est un groupe hétérogeéne qui vient.
Raconter a un petit groupe dans la salle de
jeux d'un service médical alors que circulent
parents et soignants, qui s'interpellent, vien-
nent chercher un enfant pour un soin...
demande une grande concentration. L'inté-
rét d"une animation sur la durée est particu-
liérement évidente dans les hopitaux de
moyen et long séjour ou dans les services
d’hospitalisation chronique. Au fil des
séances du conte par exemple, d'indifférent,
voire d'hostile, le personnel est passé a la
sympathie et a 'écoute de loin et a fini par
s'installer avec les enfants pour suivre les
contes. Dans un hépital comme Raymond-
Poincaré ot la durée de séjour est assez

1. Le réseau de lecture publique de 'AP-HP :
- 25 médiathéques informatisées

longue, « le travail en profondeur est essen-
tiel pour coller an plus prés des réalités de
I’hdpital et de ses spéeificités ». Des adoles-
cents y ont par exemple suivi des ateliers
d’écriture cinématographique et réalisent
actuellement un court-métrage. Ces activités
menées réguliérement sont des rendez-vous,
des points de repére et poussent a se projeter
dans I’avenir. Les animations organisées par
la bibliothéque sont a la fois I'oceasion de
partenariats étroits entre les différents
acteurs de I'hdpital et une ouverture indis-
pensable sur le monde extérieur.

Cette rapide présentation ne peut i elle seule
rendre compte de toutes les pistes explorées
au sein du réseau des médiathéques de I'AP-
HP. La variété des propositions et le travail
quotidien avee les enfants permettent en effet
d’avancer dans une réflexion commune sur
I'impact de I"éerit, son importance se mani-
festant peut-étre de maniére plus évidente
dans ce lieu oti on touche a des questions fon-
damentales. Développer des échanges plus
étroits entre les différents professionnels de
la lecture publique est en ce sens essentiel
pour tous. |

-1 lieu-ressource et de coordination : le Centre Inter-Médiathéques

- 35 professionnels
- 1 coordinatrice du résean

- 20 points-lecture animés par une centaine de bénévoles

-220 000 documents i disposition des malades et du personnel.
- 450 000 documents prétés en 1996 dant 1/3 réalisé auprés des malades.

* Renseignements : Claudie Guérin, t@l. 01.40.27.52.93.

2. Raymond-Poincaré est un hdpital dont 1/3 des 643 lits est occupé par des enfants souvent polyhandicapés,
séjournant longtemps et scolarisés sur place dans une école. Robert-Debré et St-Vineent-de-Paul sont des
hépitaux pour enfants (respectivement 450 et 300 lits), ou les durées de séjour varient en fonction des patho-
logies. Chaeun de ces trois hopitaux dispose d’une médiathéque (Raymond-Poincaré depuis 1982, Robert-
Debré depuis sa création en 1988 et St-Vincent-de-Paul en cours de création) animée par un ou deux profes-

sionnels,

N° 174 AVRIL 1997/ 57






