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Abstract

De nombreux enfants présentent des troubles du dé-
veloppement pendant les premiéres années de vie ou
nécessitent une prise en charge précoce pour d'autres
raisons. Cela implique la détection précoce des enfants
en question mais aussi une bonne connaissance des
offres et structures thérapeutiques disponibles. Idéa-
lement les pédiatres collaborent en réseaux interdisci-
plinaires avec d'autres professionnels et acteurs. Ils ac-
compagnent les familles en tant que guide, interpréte
et coordinateur dans un systeme complexe d'offres thé-
rapeutiques et de soutien, pour que I'enfant bénéficie
des traitements nécessaires au bon moment.

Vignette clinique

Mirco est le deuxieme enfant d'une famille du canton
de Zurich. Apres une grossesse et un accouchement
sans problemes, on remarque dés les premiers mois
qu'il tete mal et manifeste un retard staturo-pondéral.
Suite au diagnostic d'une communication atrio-ventri-
culaire, I'enfant est opéré a I'age de six mois. Linter-
vention et les suites opératoires se déroulent sans
complications. Mirco est maintenant guéri du point de
vue cardiologique, mais les parents remarquent qu'il
ne se développe pas comme sa sceur ainée. A 'age de
2% ans le pédiatre constate un retard du développe-
ment généralisé et notamment du langage. Les inves-
tigations développementales mettent en évidence un
retard du développement cognitif avec un quotient dé-
veloppemental de 60, associé a un retard du langage,
les performances étant nettement moins bonnes dans
le domaine expressif.

Besoins précoces des enfants

et des familles

Presque un enfant sur cing présente des troubles du
développement pendant les premiéres années de vie
Y2 || peut s'agir de troubles concernant un ou plu-
sieurs domaines du développement, passagers et ré-
cupérables dans le sens d'un retard du développe-
ment, ou alors chroniques et marquer et influencer
la vie entiére de la personne concernée 2. Pour par-
ler d'un retard du développement, I'ampleur du retard
doit étre d'au moins deux déviations standard ®. On
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parle d'un retard du développement global lorsque
deux ou plus domaines sont touchés (cognition, lan-
gage, développement socio-émotionnel). Cette clas-
sification est valable aussi lorsqu'est diagnostiquée
une maladie sous-jacente, p.ex. une anomalie chro-
mosomique; peuvent aussi étre associés des troubles
neuromoteurs.

Mirco et ses parents sont I'exemple typique d'une
famille dont les besoins dépassent de loin le traite-
ment purement médical. D'autres exemples d'enfants
et familles nécessitant des soutiens particuliers sont
présentés dans le tableau 1.

Tableau 1: Groupes d'enfants/familles nécessitant
des mesures de soutien précoces

* Nourrissons avec des troubles de la régulation,
de l'interaction et alimentaires

® Familles avec des problemes psychosociaux
(violence domestique, consommation de
drogues, maladies psychiques et somatiques
des parents, isolation sociale, issus de
I'immigration avec difficultés d'intégration, etc.)

® Petits enfants avec un entourage peu stimulant

¢ Petits enfants avec d'importants risques
développementaux

e Petits enfants avec troubles du développement
(y.c. autisme), handicaps, malformations
ou troubles du comportement

Le dépistage précoce des besoins et la mise en
place de mesures thérapeutiques et de soutien sont
importants afin de prévenir des conséquences secon-
daires (p.ex. troubles du comportement ou de l'inter-
action) et améliorer voire rendre possible le fonction-
nement dans I'entourage familial et social #. Les pro-
grammes de soutien précoce au développement sont
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efficaces 9, donc non seulement un devoir éthique
mais aussi économiquement rentables a long terme
N8 Pour cette raison existent, dans les pays déve-
loppés, des structures et systéemes spécifiques pour
les offres thérapeutiques précoces. Mais que néces-
sitent les familles dans le cas particulier et comment
obtiennent-elles les offres thérapeutiques et de sou-
tien adéquates?

Offres de soutien précoce

Le terme d'éducation précoce comprend, selon le
contexte, un large éventail d'offres pédagogiques et
médicales. Alors que les parents et les médias asso-
cient souvent le terme «éducation précoce» aux pos-
sibilités de formation préscolaire ou notamment aux
offres pour enfants a haut potentiel, I'éducation pré-
coce dans I'esprit de I'Etat (et des auteurs) s'adresse
aux enfants dont le développement dans un ou plu-
sieurs domaines est retardé ou compromis. Selon I'Ac-
cord intercantonal sur la collaboration dans le domaine
de la pédagogie spécialisée (concordat sur la pédago-
gie spécialisée du 25 octobre 2007), I'offre de base
comprend «le conseil et le soutien, I'éducation pré-
coce spécialisée, la logopédie et la psychomotricité»
ainsi que «la prise en charge en structures de jour ou
a caractére résidentiel dans une institution de pédago-
gie spécialiséen. Les cantons sont responsables de la
mise en place et du financement - ont droit aux pres-
tations les enfants en age préscolaire «s'il est établi
qu'ils sont entravés dans leurs possibilités de déve-
loppement et de formation.

L'organisation des offres en pédagogie précoce
spécialisée varie d'une région ou d'un canton a l'autre.
Dans le canton de Zurich le droit aux prestations
est établi par une équipe interdisciplinaire compo-
sée d'éducatrices spécialisées, orthophonistes et pé-
diatres du développement, dans deux centres de péda-
gogie spécialisée. Ces centres établissent sur mandat
du canton les besoins en mesures pédagogiques spé-
cialisées avant I'entrée a I'école enfantine et mettent
en route les mesures nécessaires. Selon I'étendue des
informations disponibles, lors de I'annonce, sur le dé-
veloppement et I'entourage de I'enfant, les centres
procedent au diagnostic ou alors cherchent les infor-
mations manquantes, pour ensuite établir, par un pro-
cessus standardisé, le droit aux prestations d'éduca-
tion spécialisée ou au traitement logopédique. Lorsque
I'enfant est adressé par un médecin et que les infor-
mations sont pertinentes, le droit aux prestations est
établi sur dossier; il est en principe contrélé annuel-
lement. Un grand avantage de cette démarche inter-
disciplinaire est la possibilité de disposer, aussi pour
des enfants dont les parents se présentent sponta-
nément au centre, d'un avis médical sur d'éventuelles
pathologies sous-jacentes ou la nécessité d'investiga-
tions ultérieures. Cela décharge aussi les pédiatres qui
adressent les enfants au centre, en leur évitant p.ex.
de devoir chercher les thérapeutes, le centre ne po-
sant pas seulement les indications au traitement mais
suggérant aussi les thérapeutes adaptés. Cela permet
p.ex. d'impliquer rapidement une orthophoniste spé-
cialisée pour un enfant avec des troubles alimentaires
ou une thérapeute low-vision pour un enfant avec un
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trouble de la vue sévere. Une enquéte prévue cette
année et I'année prochaine auprés des pédiatres zu-
richois nous dira si ce systeme pourra servir de mo-
dele pour d'autres cantons.

En plus des mesures de pédagogie spécialisée,
existe dans les villes et les communes un certain
nombre d'offres a bas seuil de prévention sociale,
qui s'adressent aux familles défavorisées et peu for-
mées (par exemple le projet «petit:pasy de l'associa-
tion «a:primoy active dans plusieurs régions en Suisse
ou «Zeppeliny dans le canton de Zurich). Le but est
la stimulation de I'enfant mais aussi d’enrichir I'inte-
raction parents-enfant par le renforcement des com-
pétences parentales, de favoriser l'intégration sociale
de la famille et finalement d'améliorer les chances de
formation ® pour les familles démunies. En profitent
notamment les enfants en situation sociale défavori-
sée et peu stimulés, en leur offrant les compétences
pour un meilleur départ a I'école enfantine.

Pour les familles isolées, issues de la migration,
il est important de créer des réseaux avec d'autres
familles — de leur propre mais aussi de notre milieu
culturel. Les centres pour enfants et adolescents, so-
ciaux et communautaires proposent un large éventail
d'activités pour familles. Souvent les meres ne sont
(pas encore) intégrées dans une activité profession-
nelle ou ne sont actives — ou attachées socialement
- que parmi des concitoyens, et ne maitrisent donc
pas lalangue nationale. L'intégration des enfants dans
notre société passe aussi par les compétences linguis-
tiques des parents. Des cours de langue pour parents,
combinés idéalement avec une garde d’enfants, sont
une ouverture importante (souvent proposée par les
écoles ou des centres sociaux) que les pédiatres de-
vraient toujours suggérer.

A c6té des interventions sociales et de pédagogie
spécialisée, on trouve finalement les mesures médi-
co-thérapeutiques classiques comme l'ergo- et la
physiothérapie qui soutiennent I'enfant surtout dans
ses compétences motrices et de coordination. Ces
prestations sont remboursées, sur prescription mé-
dicale, par I'assurance maladie ou invalidité. La sépa-
ration entre mesures sociales/de pédagogie spéciali-
sée et traitements médicaux est souvent difficilement
compréhensible pour le profane et est en contradic-
tion avec le principe d'une intervention intégrée et
multimodale. Pour le pédiatre proche des familles cela
signifie que ses «compétencesy pédiatriques doivent
dépasser le cadre strictement médical.

La jungle des offres d’éducation précoce

Globalement les multiples options thérapeutiques,
éducatives et de soutien forment un systeme assez
complexe. La figure I donne un apercu - en prenant
pour exemple le canton de Zurich — de la multitude
d'offres pour la petite enfance que le médecin de
premier recours devrait connaitre. Il devient évident
que de nombreuses options se complétent ou se re-
coupent. Il est difficile pour le profane d'avoir une vue
d'ensemble, notamment du fait que, selon la mesure
proposée, les voies d'acces et le financement différent.
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[ ey J [ MMI ] [ Né pour lire Journée de lecture a la bibliotheque J
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Centres pour enfants et adolescents Centres familiaux
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1mois> 2mois-> 4mois-> 6mois—> 9mois> 12mois-> 18 mois> 24mois-> 3ans—> 4ans

Figure 1: Apercu des thérapies et mesures précoces (p.ex. canton de Zurich; «okey»: centre de conseil
aux victimes et de protection de I'enfance; «MMly Institut Marie Meierhofer pour I'enfant)
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Roéle du pédiatre installé

Les pédiatres ont un rdle central dans la «jungle»
d'offres précoce 9 ils doivent dépister les enfants
et les familles nécessitant une intervention pré-
coce, et soutenir les parents a prendre les bonnes dé-
cisions par rapport aux démarches diagnostiques. lls
peuvent p.ex. participer a un entretien avec un spécia-
liste ou thérapeute et proposer d’aider a traduire. Ou
bien ils peuvent servir d'interlocuteur a une famille en
situation psychosociale précaire, avec laquelle ils en-
tretiennent une relation de confiance, et l'aider a sur-
monter les réticences vis a vis des mesures proposées.
Parfois des parents en difficulté nécessitent un sou-
tien ne serait-ce que pour pouvoir remplir leur réle de
parents: des conflits relationnels jusqu'a la violence
domestique, une maladie (aussi psychique) du parent,
de I'enfant ou d'un autre membre de la famille, le cho-
mage, la migration (avec toute sorte d'expériences
traumatisantes) et d'autres problémes peuvent sa-
per les réserves d'énergie des parents. Dans ces si-
tuations, le pédiatre doit faire preuve de compréhen-
sion pour ces soucis et de délicatesse, s'il veut évo-
quer avec des parents épuisés leur situation et celle
de I'enfant. Présenter aux parents la perspective de
I'enfant sans les charger encore plus voire les blesser,
est un grand art et une tache importante du pédiatre.
Si ony parvient, cela permet de créer de la distance
par rapport aux problémes et de se tourner vers l'ave-
nir pour chercher, avec les parents, les possibilités de
soutien. La connaissance des offres locales et la
mise en réseau avec les centres pour enfants et ado-
lescents, les centres sociaux, les consultations pour
parents et éducatives et les psychothérapeutes spé-
cialisés s'avére alors utile. Une maison d'accueil pour
femmes lors de violence domestique ou un départe-
ment mére-enfant pour une mére épuisée peut sou-
lager dans I'immédiat. Des enfants avec des troubles
de la régulation peuvent pousser des parents au bord
du désespoir. Adresser les parents a une consulta-
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tion spécialisée permet parfois de renforcer leurs res-
sources et de soulager en méme temps le pédiatre. Un
service de releve ou d'aide aux proches peut aussi ai-
der une mere ou un pere aretrouver de I'énergie. Res-
pecter pendant tout ce processus les moyens et le
rythme des parents d’'une part et les besoins de I'en-
fant d'autre part, est un grand défi et demande de la
patience et du temps, mais est la prémisse d'une re-
lation de confiance avec le pédiatre.

Pour le pédiatre le terme éducation précoce a une
signification globale: il integre les aspects sociaux et
éducatifs en plus des aspects médicaux et de déve-
loppement. Il se peut que des parents entreprennent
en bonne foi de I'éducation précoce ne correspon-
dant pourtant pas aux besoins de I'enfant: se mani-
feste alors un misfit 1. Dans ce cas aussi le pédiatre
aunroble a jouer. Lapprentissage précoce du chinois
pour un enfant de trois ans peut soulager dans de
rares cas, p.ex. lorsqu’un enfant présente un dévelop-
pement extrémement rapide du langage et est aussi
globalement trés avancé du point de vue cognitif et,
étant sous-stimulé, met de ce fait toute la famille
sous pression par son comportement. Mais ces cas
sont plutdt I'exception. Dans une telle situation il se-
rait plus utile de présenter aux parents la conception
pédiatrique de I'éducation précoce: des jeux et sup-
ports éducatifs adaptés au développement (et pas
forcément a I'age) ainsi que des suggestions renfor-
¢ant les compétences sociales et la relation avec les
parents. L'éducation précoce est souvent mal com-
prise par les parents. Encore et encore on doit leur
expliquer (aussi a des parents avec formation acadé-
mique) comment les enfants de cet age apprennent:
en jouant, par le contact avec des enfants du méme
age, par l'expérience directe et I'opportunité de dé-
couvrir/bouger dans la nature etc., en présence d'un
adulte de référence compréhensif et disponible émo-
tionnellement. La question s'ils se reconnaissent dans
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ce role ou qui le joue aupres de leur enfant, peut inci-
ter certains parents a réfléchir.

Les examens préventifs effectués régulierement
par les pédiatres représentent une plateforme idéale
pour les questionnements des parents. Aux pédiatres
de leur co6té, ils permettent de se faire une idée du
développement et de la santé de I'enfant et de trans-
mettre des conseils anticipatifs. En général il n'est
toutefois pas possible, pendant cette consultation
au temps limité, d’explorer dans le détail d'éventuels
troubles et préter en méme temps une oreille atten-
tive aux parents. Des consultations supplémentaires
peuvent permettre de réexaminer, au rythme des pa-
rents (si médicalement défendable), minutieusement
I'enfant et I'adresser éventuellement pour un diagnos-
tic approfondi, ou leur expliquer la nécessité d'une
éducation précoce (pédagogie spécialisée, physio-
thérapie, orthophonie, ergothérapie).

Une lacune dans le systéme suisse actuel des exa-
mens préventifs pris en charge par les assurances
maladie se situe a I'age de trois ans. A cet age les re-
tards du développement du langage et global sont fa-
cilement reconnaissables par le professionnel et des
mesures d'éducation précoce peuvent étre mises en
route a temps, avant I'entrée a I'école enfantine. Mais
certaines familles ne consultent pas régulierement le
pédiatre ou esperent que tous les probléemes se résou-
dront sans devoir consulter. Une consultation préven-
tive a I'age de trois ans pourrait contribuer a réduire
le nombre d'enfants avec un retard du langage ou
du développement global qui ne sont diagnostiqués
qu'apres I'entrée a I'école enfantine. Moins d'enfants
passeraient ainsi entre les mailles du filet, pour se
trouver, au jardin d'enfant, sur liste d'attente en vue
d'un traitement adéquat - un retard qui finalement
occasionne des colts supplémentaires.

Un bon réseau avec des professionnels des do-
maines de la santé et de |la pédagogie spécialisée et les
contacts personnels facilitent les échanges simples et
directs a propos d'un enfant; tout le systeme en pro-
fite. Des entretiens entre professionnels et parents
pour faire le point sont souvent trés appréciés par
les parents, car ils constatent que les professionnels
échangent régulierement et qu'ils se soucient du bien
de I'enfant. Dans tout systéme il est alors important de
définir qui gére le cas. La responsabilité peut changer
selon I'évolution et étre éventuellement assumée par
une famille compétente. Plus la situation médicale et
sociale est complexe, plus il est urgent de définir les
roles et d'avoir des accords clairs entre professionnels.
Les cabinets incluant sous un toit médecins et théra-
peutes, simplifient les processus et peuvent étre un
véritable nid médico-thérapeutique pour les parents.
Lorsqu'il existe une relation stable avec le pédiatre
(parfois depuis des années par des freres et sceurs
ainés), c'est a lui que les parents, surtout d'un milieu
peuinstruit, s'adressent avec des questions apparais-
sant suite a une consultation chez le spécialiste. Siles
informations suivent, le pédiatre peut les compléter
et conforter les parents dans leurs choix. Un échange
interdisciplinaire étroit entre pédiatres, thérapeutes
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et autres professionnels du réseau contribue a un ac-
cés simple et a bas seuil aux prestations nécessaires.

Ce qui est valable pour le réseau pédiatre/théra-
peutes/autres professionnels, I'est tout autant pour
la collaboration entre spécialistes hospitaliers et pé-
diatre praticien. C'est essentiel et contribue a une
prise en charge optimale notamment pour les en-
fants aux pathologies complexes et chroniquement
malades. Il est impératif dans ces situations d'éta-
blir qui gere le cas, en choisissant éventuellement un
«case manager» pour la coordination des hospitalisa-
tions. Dans ces circonstances, la confiance réciproque
et une bonne collaboration entre pédiatrie hospita-
liere et médecins de premier recours jouent un role
important pour une prise en charge globale efficace.

Facteurs influencant I'efficacité

de thérapies précoces

Une fois posée l'indication a une mesure de pédagogie
spécialisée et celle-ci mise en place, son efficacité a
long terme ne dépend pas seulement de I'enfant mais
aussi de I'implication de toute la famille, avec ses far-
deaux et ses ressources. D'une part cela présuppose
de favoriser spécifiquement la réactivité des parents,
car il est prouvé que celle-ci favorise a long terme le
développement de I'enfant ©. D'autre part, lorsque la
guidance s'appuie sur le quotidien concret de la fa-
mille, les parents estiment plus positivement leur
propre influence sur le développement de I'enfant, leur
satisfaction avec et I'utilité de I'éducation précoce ©.
L'information de la famille est un élément de qualité
et d'efficacité central de I'éducation précoce spécia-
lisée. Outre les informations transmises a la famille,
comptent parmi les facteurs qui déterminent I'effica-
cité de la I'éducation précoce son début précoce, son
intensité et durée ainsi que I'intégration ala créche et
a l'école (enfantine) 2.

Ressources — nécessité de recherche

Est-ce que les ressources en éducation précoce spé-
cialisée correspondent aux besoins? Est-ce que les en-
fants sont effectivement dépistés précocement? Par
quels chemins bénéficient-ils de ces mesures? Pour
répondre a ces questions, une enquéte sur I'appli-
cation des mesures d'éducation précoce spécialisée
dans le canton de Zurich est actuellement en cours
a la Clinique pédiatrique de Zurich . On y examine
aussi le point de vue des parents: qu'est-ce qui leur
a été/est du plus grand secours pendant le suivi de
I'éducation précoce spécialisée de leur enfant? Dans
le cadre d'un master a été démontré, a l'aide d'inter-
views détaillés avec des parents et des éducatrices
spécialisées, que «le constat du besoin d'éducation
précoce spécialisée par des professionnels de la santé
et de I'éducation spécialisée et par conséquent I'an-
nonce et la mise en place de I'éducation spécialisée,
estintervenue dans certains cas tardivement» 4. Dans
ce domaine il semble exister un besoin d'agir auprés
des professionnels de la santé et de I'éducation spé-
cialisée. Il n'existe pas de données au niveau Suisse.
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Conclusion

En tant qu'interlocuteur de choix et personne de
confiance, le pédiatre joue pour les parents un réle
central dans le systeme complexe des offres et thé-
rapies, en définissant avec d'autres professionnels les
besoins actuels de soutien et en choisissant, en tant
que «guide» compétent, avec les parents les mesures
adéquates parmi les nombreuses options. Il est donc
essentiel que le pédiatre connaisse les possibilités,
les acteurs, les voies d'acces ainsi que les disponibi-
lités dans son entourage.

Tableau 2: «Taches des pédiatres praticiensy

® Dépistage précoce des enfants et familles
nécessitant un soutien éducatif précoce

e Connaissance des variantes du développement:
quels enfants ne nécessitent pas de traitement

® Connaissance des offres de soutien pédago-
gique et des voies d'acces (y.c. financement)

 Conseils aux parents concernant les investiga-
tions et le soutien (options, acces, etc.)

® Mise en réseau des professionnels

Les besoins éducatifs des enfants touchent a de
nombreux domaines et les mesures pédagogiques
précoces doivent inclure la santé, le domaine social
et des aspects éducatifs. Les pédiatres ne se consi-
derent donc pas seulement responsables des diagnos-
tics médicaux et des traitements mais aussi des ques-
tions sociales et éducatives.

La prise en charge d'enfants avec des troubles
du développement et des besoins éducatifs précoces
est une tache interdisciplinaire, nécessitant un tra-
vail en réseau. Il est donc nécessaire que les diffé-
rents professionnels sachent ce que chacun peut ou
ne peut pas faire.

L'exemple de Mirco montre que la famille pour-
rait profiter non seulement d'une prise en charge pé-
diatrique générale et spécialisée optimale mais aussi
d’'un accompagnement pédagogique spécialisé. L'ap-
proche de la pédagogie précoce spécialisée n'est pas
centrée sur I'enfant seulement mais aussi systémique
et centrée sur la famille '2. Dans le cas présent I'édu-
catrice spécialisée prendrait certainement en charge
Mirco pour renforcer ses compétences cognitives, so-
ciales, communicatives et motrices et préparer les
prochaines étapes développementales. Pour les pa-
rents il pourrait étre important de savoir comment
soutenir le développement de Mirco au quotidien -
I'éducatrice spécialisée leur transmettrait des sugges-
tions et des idées pour organiser le quotidien. L'édu-
catrice spécialisée dispose enfin des ressources suf-
fisantes en temps et, par 'accompagnement a long
terme, d'une relation de confiance avec la famille, lui
permettant de répondre de maniére compétente aussi
a des questions personnelles concernant I'éducation,
leurs propres obligations et soucis. Si nécessaire elle
évoquera et éventuellement prévoira d'autres offres
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(p.ex. groupes de jeu ou offres pour les parents), ou
conseillera les parents par rapport aux contacts avec
les autorités et les assurances. Dans un cas comme
celui de Mirco, les échanges interdisciplinaires entre
professionnels sont d'une grande importance. Mirco
pourrait par ailleurs profiter d'un traitement logopé-
dique pour améliorer ses compétences expressives.

Accompagner des enfants comme Mirco et sa fa-
mille dans le cadre de la prise en charge pédagogique
précoce, est une tache pédiatrique importante. La col-
laboration interdisciplinaire, en réseau, avec tous les
professionnels pour le dépistage, le traitement et les
nombreuses autres mesures de soutien, est essen-
tielle mais exige des moyens et des ressources consi-
dérables. Toutefois I'investissement financier consenti
par la société pour I'accomplissement de cette tache
et I'éducation spécialisée précoce permettent finale-
ment d'économiser des codts: chaque franc investi
dans la prise en charge précoce, offrant aux enfants
concernés de meilleures chances d'intégration et au-
tonomie dans la société, s'avere payant a long terme ®.
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