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Education précoce spécialisée en Colombie

Résultats de I'évaluation d'un programme d'éducation précoce spécialisée
a domicile pour éleves en age préscolaire vivant dans la pauvreté

Résumé

En Colombie, de nombreuses personnes vivent dans la pauvreté. Cela impacte le développement des enfants. Les
jeunes enfants qui grandissent dans la pauvreté sont particuliérement vulnérables et menacés d'acquérir un handi-
cap. Des problémes se posent en termes de sécurité, de soins médicaux et d'éducation, méme dans ce pays écono-
miquement fort qu'est la Colombie. Un projet d'auto-évaluation a permis de documenter et d'évaluer I'offre d'édu-
cation précoce spécialisée du centre ALUNA, un établissement d'enseignement spécialisé pour enfants et jeunes en
situation de handicap a Carthagéne des Indes (Colombie). Les programmes évalués accompagnent le groupe cible des
« familles ayant un enfant en situation de handicap et vivant dans une grande pauvreté ».

Zusammenfassung

In Kolumbien leben viele Menschen in Armut. Dies hat Auswirkungen auf die Entwicklung von Kindern. Gerade jun-
ge Kinder, die in einer Armutslage aufwachsen, sind besonders vulnerabel und von Behinderung bedroht. Probleme
zeigen sich in Bezug auf Sicherheit, medizinische Versorqung sowie Schulbildung, auch im wirtschaftlich starken Land
Kolumbien. Mittels einer Selbstevaluation wurden die Angebote in Heilpddagogischer Friiherziehung im Zentrum ALU-
NA, einer Bildungsinstitution fiir Kinder und Jugendliche mit einer Behinderung in Cartagena (Kolumbien) dokumen-
tiert und deren Wirksamkeit iberpriift. Die Programme erreichen die Zielgruppe «Familien mit Kindern mit einer Be-
hinderung in grosser Armut» und stérken diese.
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Introduction

Linjustice sociale et I'absence de perspec-
tives d'amélioration des conditions de vie des
populations touchées par I'extréme pauvre-
té, ainsi que les affrontements impliquant les
guérillas, les paramilitaires ou les cartels de
la drogue, entrainent des mouvements mi-
gratoires des campagnes vers la périphérie
des villes (Human Rights Watch, 2017). Cela
contribue a une croissance exponentielle des
villes, la plupart du temps sans infrastruc-
tures ni services. Les possibilités d'éducation
sont rares et peu accessibles, en particulier
pour les enfants en situation de handicap vi-
vant dans I'extréme pauvreté. Cela est le cas
a Carthagene (ville en Colombie) ou 55,5 %

de la population vit du travail informel, la
plupart du temps sans contrat (Ayala Garcia
& Meisel Roca, 2016). En 2018, la proportion
de personnes vivant dans la pauvreté était de
25,9% (Departamento Administrativo Na-
cional de Estadistica, 2018).

Pauvreté et handicap

Selon I'OMS, la pauvreté entraine de nom-
breux facteurs de risque qui entravent le dé-
veloppement sain des jeunes enfants. Aussi,
les habitants des pays en développement et
émergents ont un accés plus limité aux soins
de santé et sont plus vulnérables aux effets
d'une mauvaise nutrition et de situations
d’hygiéne précaires (Suarez-Balcazar & Coo-
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per, 2006). Le risque de se retrouver en situa-
tion de handicap dans un tel contexte est
massivement augmenté (Zahnd, 2014). Les
liens peuvent étre vus dans les deux sens: la
pauvreté en tant que (co-)condition et/ou
conséquence d'une déficience et d'un handi-
cap (Weiss, 2014). Ainsi, un développement
menacé par des conditions de vie difficiles
peut devenir un critére pour une intervention
en éducation précoce spécialisée pour l'en-
fant et la famille (Weiss, 2008).

L'orientation vers la famille

comme base de I’éducation précoce
spécialisée

L'éducation précoce spécialisée (EPS) est im-
portante, les bases émotionnelles, sociales et
cognitives de tous les processus de dévelop-
pement ultérieurs étant posées dans les pre-
miéres années de la vie. Les taches de I'EPS
sont vastes et étendues: elle soutient et ac-
compagne les enfants en situation de handi-
cap, ayant des retards de développement,
des limitations ou se trouvant en situation
de vulnérabilité, ainsi que leurs familles (Be-
rufsverband Heilpadagogische Friiherzie-
hung, 2020).

Selon Guralnick (2011), le soutien pré-
coce s'avere efficace lorsqu'il prend en
compte trois niveaux:

1. le développement de I'enfant;

2. les modeéles d'interaction familiale (ac-
cent sur l'interaction parent-enfant);

3. les ressources familiales.

L'orientation vers I'environnement familial
est considérée comme un principe de base de
I'EPS, en plus du soutien axé sur I'enfant
(Klein, 2013). L'EPS tient donc compte des
ressources et des besoins des familles ainsi
que de leur environnement et implique les fa-
milles dans le soutien. Pour cela, I'EPS doit
étre adaptée a la vie quotidienne de la famille
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et de |'enfant (Litolf et al., 2019). Selon Bai-

ley et al. (2006), les effets de I'intervention

précoce axée sur la famille peuvent étre me-
surés selon les critéres des family outcomes
as benefits, a savoir:

1. la famille comprend et est consciente des
forces et des besoins particuliers de son
enfant;

2. elle connait ses droits;

3. elle soutient I'enfant dans son dévelop-
pement et son apprentissage;

4. elle a accés a un systéme de soutien;

5. elle a accés aux services et aux activités
de soutien de sa communauté.

L'éducation précoce spécialisée

a ALUNA

ALUNA! est un centre de pédagogie spécia-
lisée situé a Carthagene qui accueille des en-
fants et des jeunes en situation de handicap.
Il a été fondé par le Grupo Colombo-Suizo de
Pedagogia Especial? en 1999. Outre la scola-
risation d'environ 500 enfants au sein du
centre, autant d'enfants agés de zéro a sept
ans sont accompagnés depuis 2008 dans le
cadre d'un programme d'EPS itinérante axé
sur la famille et I'enfant.

L'objectif premier de ce programme est
de soutenir les parents d'enfants en situa-
tion de handicap, de les accompagner dans
leur tache éducative et de favoriser le déve-
loppement des enfants. Cela est fait en vue
d'améliorer la qualité de vie de la famille, de
respecter la dignité des enfants et de pro-
mouvoir leur autonomie ainsi que leur inté-
gration familiale et socioculturelle. Le pro-
gramme Atencion Temprana (AT) (=EPS)
soutient les jeunes enfants accompagnés de
leur mere, au sein du centre ALUNA. Le pro-

" Fundacién ALUNA: www.ALUNA .org.co
2Grupo Colombo-Suizo de Pedagogia Especial:
WWW.grupocs.org
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gramme ALUNA Movil (AM) (=EPS itiné-
rante) est mis en ceuvre directement sur le
lieu de vie des familles. Des équipes (éduca-
trices spécialisées, travailleuses sociales et
chauffeurs) se déplacent dans les quartiers
les plus défavorisés de la ville. L'intervention
a lieu chaque semaine et consiste en une
offre a bas seuil qui touche des familles
ayant peu acces a d'autres mesures de sou-
tien. Le travail des équipes d’AT et d’AM
prend en compte les trois niveaux de Gural-
nick (2011) précités et s'inspire des critéres
des family outcomes as benefits (Bailey et
al., 2006), présentés précédemment.

Auto-évaluation des programmes
d’EPS de la Fondation ALUNA:
résultats

Depuis plus de dix ans, I'EPS est |'une des
missions d’ALUNA mise en ceuvre par le
biais des programmes AT et AM. Le projet
d'auto-évaluation présenté ici (durée 2016-
20183) avait pour objectif de documenter
I'évolution des programmes AT et AM et de
les évaluer au moyen de questionnaires
(200 familles) et d'entretiens (13 familles,
équipes d’AM et AT). Les résultats présen-
tés ici sont issus d'une analyse qualitative
de contenu réalisée sur la base des entre-
tiens avec les familles bénéficiaires du pro-
gramme AM (N=9). Le modéle de la Quali-
té de vie des personnes ayant une déficience
intellectuelle (Schalock et al., 2002) a été
utilisé comme cadre théorique pour I'ana-
lyse. Ce modéle comprend huit dimensions
de la qualité de vie. L'objectif de I'analyse
était d'examiner si, et comment, les pro-

3 Rapport en espagnol: Proyecto «Medicion de im-
pacto de los programas de primera infancia en
ALUNA». Co-autrice: Laura Diaz Casas: www.gru-
pocs.org/uploads/Downloads/Aktuelles/medi-
cion-impacto-aluna.pdf

grammes AM et AT influencent ces dimen-
sions au sein des familles.

Dans le cadre de cet article, seuls les ré-
sultats concernant AM sont présentés. Entre
2008 et 2017, plus de 1680 enfants ont été
suivis par le biais du programme AM. Ces en-
fants vivaient dans une extréme pauvreté et
ont des profils trés variés (Figure 1).

Ces données indiquent qu’en plus des di-
vers diagnostics médicaux pouvant conduire
a un handicap ou a une déficience, de nom-
breux enfants présentant des retards de dé-
veloppement ou se trouvant «en situation a
risque» sont également pris en charge par
AM. De nombreux enfants n‘ont par ailleurs
pas de diagnostic. Dans cette situation, I'ac-
compagnement et le soutien d’AM peuvent
permettre d'établir un premier diagnostic en
tenant compte du contexte, diagnostic qui
peut ensuite étre approfondi ou confirmé au
niveau médical. Grace a l'intervention d'AM,
les familles prennent conscience qu'elles ont
droit a un soutien et a une prise en charge
thérapeutique.

Progrés dans le développement des
enfants et dans leur environnement
Les parents percoivent des progrés princi-
palement dans les domaines de la commu-
nication, de la motricité, du comportement
et des interactions sociales. Dans ce con-
texte, tant le soutien direct de I'enfant que
la sensibilisation et le soutien aux parents
sont importants.

En outre, l'aide financiére (utilisation
d'un fonds d'urgence pour couvrir les frais de
transport, I'achat de vétements, de médica-
ments ou de nourriture) et matérielle (fabri-
cation ou adaptation de chaises ergono-
miques, de fauteuils roulants, de couverts,
etc.) apportées par AM améliorent les condi-
tions de vie des familles:
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Figure 1: Fréquence des troubles et handicaps des enfants suivis par AM entre 2008 et 2017

«lls lui ont fabriqué une chaise a ALUNA
qui lui aidait a tenir sa téte droite. De plus,
la chaise lui permettait de bien s'asseoir
pour qu'elle puisse manger et tout le reste. »
(papa de Viviana*)

Percevoir les besoins de I’enfant et
soutenir son développement

Les familles déclarent que le soutien fourni
par ALUNA a renforcé leur compréhension
des besoins et des difficultés de leur enfant et
a encouragé une approche constructive face
au handicap. Les parents ont progressive-
ment appris a soutenir leur enfant dans son
développement et a gérer les difficultés ren-
contrées de maniére autonome. Cette aug-
mentation des connaissances semble égale-
ment avoir un effet positif sur les relations

4Tous les prénoms sont anonymisés.
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avec les enfants et au sein de la famille. De
nombreux parents indiquent qu'ils ont appris
a «communiquer » avec leur enfant, a « mieux
le comprendre », a «I'accepter tel qu'il est » et
a «bien le traiter ».

« ALUNA nous a beaucoup soutenus dans le
traitement de Francesco, pour sa spasticité.
Nous avons appris a ne pas le traiter comme
un enfant qui ne peut rien faire, mais a I'en-
courager a faire des choses comme s'il était
un enfant qui peut apprendre comme les
autres. »

(grand-mére de Francesco)

Possibilités de participation a

la vie quotidienne

Certaines meéres racontent qu'elles avaient
honte d'avoir un enfant en situation de handi-
cap. De ce fait, elles ne sortaient pas beaucoup
et leurs enfants encore moins. Cependant, dés
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que I'équipe d’AM arrive pour la visite hebdo-
madaire, d'autres enfants du quartier appa-
raissent et viennent se joindre a l'activité.
Grace a cette présence d’AM, les familles
osent davantage sortir et sont plus suscep-
tibles de participer a la vie du quartier. Linté-
gration des enfants et leur participation a la
vie communautaire s'en trouvent renforcées.

Connaitre ses droits et les exercer

AM encourage les familles a exercer leurs
droits, par exemple en exigeant un accés aux
services de santé, ou aux établissements sco-
laires. Beaucoup de familles n'étaient pas ou
peu conscientes de leurs droits. Dans la plu-
part des cas, les enfants en situation de han-
dicap des quartiers pauvres ne sont pas sco-
larisés. Le personnel d’AM informe les fa-
milles sur leurs droits et les accompagne tout
au long des procédures.

«Je suis allée au ministére de I'Education
[...] & la protection de I'enfance. Avec le mi-
nistére de I'Education, il y a eu un succés,
ils I'ont accepté dans une école. Ce n'était
pas vraiment approprié, mais ils I'ont
accepté. A la protection de I'enfance, ils
m'ont donné des indications pour l'aider.
Et ALUNA nous a toujours aidés dans ces
processus. »

(maman de José)

Lorsque les enfants suivis par AM sont sco-
larisés a I'école ordinaire, des accompagne-
ments sont parfois organisés par AM afin de
transmettre un savoir-faire pédagogique
spécialisé aux enseignants locaux.

Activités de groupe et mise en réseau avec
d‘autres prestataires de services

Selon les familles, le travail de réseau effec-
tué par ALUNA semble soulager leur situa-
tion. Ce dernier consiste en une coopération

avec d'autres institutions (fondations, écoles
spécialisées et réguliéres) ainsi qu'avec des
services médicaux et psychologiques. AM
aide les familles a y avoir acces et a utiliser
ces services.

« Eh bien, ils nous ont aidés a nous orien-
ter en ce qui concerne un diagnostic médi-
cal, ils nous ont dit que nous allions faire
des progrés et que tout irait mieux. A cet
égard, ALUNA Movil est trés présente, elle
nous informe de ce que nous avons a faire
et ou nous pouvons trouver de ['aide. »
(maman de Sébastien)

Par ailleurs, les familles accompagnées par
AM se rencontrent régulierement pour des
activités de groupe. Cela permet un échange
mutuel sur les questions de handicap et
constitue un lieu important de soutien émo-
tionnel mutuel.

« Un aspect important de ces activités de
groupe est que les enfants y participent
avec leurs parents. Cela permet de créer
des réseaux informels de soutien. Quel-
qu'undit: "J'ai un enfant qui est dans cette
situation, toi aussi tu as un enfant dans
une situation similaire. Comment s'entrai-
der? Que sais-tu? Que pourrais-je faire
pour toi " »

(travailleuse sociale d’AM)

Multiplication des connaissances grace a
I'intervention a bas seuil

AM fait également un travail important de
sensibilisation concernant le handicap et les
droits des personnes en situation de handi-
cap. L'intervention a bas seuil, qui a lieu di-
rectement sur le lieu de vie des familles, aide
ces derniéres et leurs enfants a devenir vi-
sibles. Comme I'offre se fait principalement
en plein air, des parents du quartier sont sen-
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sibilisés et posent des questions sur le déve-
loppement de leurs propres enfants. Ainsi,
de plus en plus d'enfants ayant des besoins
éducatifs particuliers sont «signalés » alors
qu'ils ne bénéficiaient pas d'aide jusque-1a,
voire méme avaient été cachés.

Conclusion et perspectives d’avenir
Les résultats de I'évaluation des programmes
d'EPS de la Fondation ALUNA montrent que
ces derniers atteignent et aident le groupe
cible des « familles ayant un enfant en situa-
tion de handicap et vivant dans une grande
pauvreté ». Il est évident qu‘une intervention
a bas seuil — axée sur la famille et I'enfant et
offerte localement — a un effet positif sur le
développement des enfants et sur la situa-
tion de vie des familles. Malgré les condi-
tions de vie trés difficiles des familles, il est
possible de les soutenir, d'accroitre leurs
compétences et d'augmenter leurs possibili-
tés de participation.

Aujourd’hui, les programmes AM et AT
continuent leurs activités. Cette prestation
n'étant toujours pas financée par I'Etat, il
s'agit de trouver d'autres ressources finan-
ciéres, le plus souvent par le biais de dona-
tions en Colombie et en Suisse. D'autre part,
la fondation ALUNA effectue également un
travail politique en continu, pour convaincre
les décideurs de I'importance de I'EPS. L'éva-
luation présentée ici peut contribuer a ce tra-
vail politique de maniére significative.

Un article largement identique a été
publié en allemand dans la Schweize-
rische Zeitschrift fur Heilpddagogik
(2020, Jg. 26, 9, p. 53-60).
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