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Résumé

Les progrés médicaux permettent de dépasser des pronostics de vie parfois défavorables pour de trés jeunes enfants
en situation de handicap qui présentent de plus en plus des multihandicaps. Cette tendance est perceptible dans les
structures d'accueil de la petite enfance, qu'elles relévent de I'éducation spécialisée ou non, et elle met la société dans
la nécessité d'engager des accompagnements toujours plus importants et complexes. Cet article décrit une approche
qui s'inspire de I'éthique du « care », alliant éducation et soins, et nécessitant une coopération entre les services pu-
blics et privés.

Zusammenfassung

Dank Fortschritten in der Medizin werden heute ungtinstige Prognosen beziiglich der Lebenserwartung ganz junger
Kinder mit (immer 6fter mehrfacher) Behinderung ibertroffen. Dieser Trend schlagt sich auch in den Betreuungsstruk-
turen fiir Kleinkinder nieder, ob mit oder ohne sonderpddagogische Ausrichtung. Er verlangt von der Gesellschaft ei-
ne immer umfassendere und komplexere Begleitung dieser Kinder. Der vorliegende Artikel stellt einen an der Ethik
des Care-Konzepts orientierten Ansatz vor, der Férderung und Pflege verbindet, was eine Kooperation zwischen 6f-
fentlichen und privaten Dienstleistern erfordert.

Introduction

Le développement toujours plus rapide de
nos sociétés nous place devant de nou-
veaux défis pratiques et éthiques que nous
aurons a relever a court et a moyen termes.
En effet, nous constatons a la fois une aug-
mentation démographique importante, un
vieillissement significatif des populations,
ainsi que des progres scientifiques et tech-
nologiques fulgurants. Ce cocktail de fac-
teurs interdépendants et en croissance per-
manente véhicule naturellement d‘impor-
tants bénéfices pour I'humanité, toutefois il
doit aussi faire I'objet d'une réflexion appro-
fondie pour que ces progrés ne se re-
tournent pas, in fine, contre nous.

A l'échelle des préoccupations pédago-
giques et sanitaires, I'augmentation sen-
sible des jeunes enfants en situation de
multihandicap, ne peut nous laisser indiffé-
rents.
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Ce constat, a conduit a l'organisation d'un
Colloque international intitulé : « Le chemin
de vie et les droits de I'enfant handicapé »
en septembre 2016 a Bramois dans le cadre
du Centre Interfacultaire pour les Droits de
|"Enfant (CIDE). Le succés de cette rencontre
est dii essentiellement a la présence d'ac-
teurs impliqués dans plusieurs domaines
différents: pédagogique, médical, éthique,
droits de I'enfant et associatif (parents).
Parti du simple constat de I'augmenta-
tion réguliere des jeunes enfants de 0 a 5
ans présentant un multihandicap’, un es-
pace de réflexion a été ouvert pour repen-
ser les pratiques professionnelles et I'envi-
ronnement physique qui les accueillent.
Cette tendance en hausse, observable éga-

' Allocution et présentation des statistiques du SE-
SAF par M. Serge Loutan (voir Bluteau, Cordero
Osorio, Délitroz, Ghelfi, & Loutan, 2016)
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lement depuis plusieurs années déja chez
les enfants présentant un déficit auditif
avec d'autres handicaps associés, a abouti
aengager un processus d‘audit (Riva-Moss-
man, 2014) & I'Ecole cantonale pour enfants
sourds (ECES)? a Lausanne pour tenter de
valider les pratiques en cours et ouvrir des
nouvelles pistes pour améliorer encore |'ac-
compagnement de cette jeune population
en évolution. En effet, depuis prés de cing
ans on observe que prés de la moitié des en-
fants (0 a 5 ans) avec déficit auditif accom-
pagnés par I'ECES présentent un multihan-
dicap3. Aprés la mise en ceuvre de la «Ré-
forme de la péréquation et de la répartition
des taches » (RPT) (DFF, 2006) qui a comme
conséquence |'accompagnement des en-
fants et des éléves en situation de handicap
principalement par l'instruction publique,
I'opportunité d’'un changement significatif
de statut s'est ouverte. D'abord «éléve »
plutét que «patient», ces jeunes évitent
ainsi une stigmatisation malvenue méme si
des besoins particuliers sont avérés et qu'ils
nécessitent des dispositifs spécifiquement
adaptés pour la poursuite d'une scolarité in-
clusive. Pour une grande partie des éléves
en situation de handicap, ces dispositifs pé-
dagogiques spécialisés pourront s'avérer
suffisants. Néanmoins, quand les atteintes
somatiques sont importantes, une ap-
proche plus holistique s'impose.

2 |'ECES se développe en centre de compétence no-
tamment pour assurer l'inclusion scolaire d'un
plus grand nombre d‘éléves en situation de han-
dicap: www.vd.ch/eces

3 'augmentation des enfants (0 & 5 ans) présentant
un déficit auditif diagnostiqué était la suivante:
21 en 2014, 30 en 2015 et 37 en 2016. Pratique-
ment la moitié d’entre eux présentaient un multi-
handicap.

Du multihandicap

a la multidisciplinarité

La nécessité de renforcer encore la collabo-
ration multidisciplinaire des personnels de
I'ECES et de ses partenaires, notamment
dans le domaine médical, est clairement
ressortie de l'audit qui devait confirmer la
capacité d'accueil de jeunes enfants sourds
présentant un multihandicap (Riva-Moss-
man, 2014). Rappelons que les perfor-
mances croissantes des implants co-
chléaires et les avancées de la neuropédia-
trie permettent aujourd’'hui a des bébés
prématurés de survivre a partir de vingt-
quatre semaines seulement. Le défi est
double, car il s'agit d'accueillir ces jeunes
enfants multihandicapés dans le secteur
spécialisé de la petite enfance de I'ECES (un
jour et demi par semaine au maximum),
mais également dans les lieux d'accueil
tout-venant de la petite enfance pour le
reste de la semaine. Ce double défi pose
donc ainsi la question d'une approche dite
«care» (Brugere, 2017), c'est-a-dire de ré-
pondre tant aux besoins éducatifs qu'aux
besoins spécifiques des soins appropriés
proposés a ces jeunes enfants, spéciale-
ment au sein des créches-garderies du can-
ton de Vaud. Soulignons encore que les
risques associés a l'accompagnement des
enfants multihandicapés, comme le risque
de «fausse route alimentaire» pouvant
provoquer un étouffement, ceux liés a I'ali-
mentation par sonde ainsi que les indica-
tions posées pour la maniére de tenir et
transporter ces enfants, interpellent I'ECES
comme les Centres d'implantation co-
chléaire®.

4 Centre Universitaire Romand d’Implants Co-
chléaires (CURIC) et Service d'implantation co-
chléaire de I'Université de Berne a I'Inselspital.
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Un véritable processus réflexif a donc été
mis en ceuvre pour identifier les valeurs,
analyser les pratiques et les collaborations
ou encore favoriser la co-construction d'une
vision partagée. Une approche dite « care »
alliant éducation, attention, soin, responsa-
bilité, prévenance, entraide, etc. a été déve-
loppée notamment en étroite coopération
avec les Centres hospitaliers d'implanta-
tions cochléaires concernés. Il s'agit aussi
dans la collaboration multidisciplinaire de
dépasser des visions paternalistes de
I'caide» dictée a la personne en situation
de handicap pour évoluer progressivement
vers une coopération directement inspirée
de I'approche « care » qui offre a la famille
et a I'enfant un statut de partenaire a part
entiére dans les processus décisionnels
d'éducation et de soins (Hoefflin, Cao Van,
Eap, Lavanchy, Richard, & Riva-Mossman,
2017).

De la coopération

entre le public et le privé

Compte tenu de la complexité d'accompa-
gner un enfant avec un déficit auditif asso-
cié a d'autres difficultés, la coopération
avec des organismes privés de droit public
s'avere indispensable. En effet, les modali-
tés de communication comme le « case ma-
nagement» de situations complexes re-
quiérent un large cercle de partenaires qui
doit assurer a |'approche « care » une cohé-
rence holistique des réponses a donner aux
besoins des familles concernées. Méme si
les prémices des modalités de communica-
tion sont offertes au sein de I'ECES, la pra-
tique des modalités de communication al-
ternatives comme la Langue des signes
francaise (LSF) et le Langage parlé complé-
té (LPC) requiert un accompagnement élar-
gi capable de répondre aux besoins de com-
munication quotidiens de ces enfants. La
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Fédération suisse de sourds (FSS) et la Fon-
dation a capella coopérent avec I'ensemble
du dispositif existant. Pour garantir une ap-
proche cohérente et rationnelle, une Charte
de collaboration a été signée récemment
entre ces divers partenaires®. Celle-ci pro-
pose la coordination et la reconnaissance
réciproque des compétences spécifiques de
chaque partenaire impliqué dans le proces-
sus d'inclusion scolaire et sociale de I'enfant
en situation de handicap.

Enfin, les prestations et les sollicitations
multiples offertes aux familles nécessitent
également une cohérence rationnelle et ef-
ficiente que Pro Infirmis est en mesure d'of-
frir quand les familles cherchent des solu-
tions pour le développement éducatif et so-
cial de leur enfant en situation de handicap.
Le « case management » dans ces accompa-
gnements est en mesure de garantir une ap-
proche globale aux familles parfois égarées
dans la multitude des prestations spéci-
fiques proposées, chacune étant nécessaire
a leur enfant. Le multihandicap appelle
donc une réponse multidisciplinaire qui se
doit d'étre rationnelle et dont la « lecture »
pour les familles doit rester accessible et
maitrisable.

5 Charte de collaboration entre I'Ecole cantonale
pour enfants sourds, la Fédération suisse des
sourds, la Fondation a capella et les centres d'im-
plants cochléaires, signée le 28 mars 2017.
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Prestataires et prestations pour les
familles: du brouillard a I’éclaircie
Les parents des enfants en situation de han-
dicap, qui plus est multihandicapés,
peuvent prétendre a des prestations sans
commune mesure avec celles qui existaient
il'y a encore une dizaine d'années. En sus de
celles de I'assurance-invalidité (Al), com-
prenant les mesures médicales, le rembour-
sement de transports, I'allocation pour mi-
neur impotent, la contribution d'assistance,
les moyens auxiliaires, les mesures médi-
cales a domicile, etc., le canton de Vaud a
été le précurseur d'autres prestations qui,
avec leurs spécificités, représentent cha-
cune une piéce importante de l'inclusion
des enfants concernés et de leur vie a domi-
cile. Le dispositif vaudois de la prise en
charge des enfants est large, intense, mais
parfois quelque peu nébuleux, voire incom-
préhensible pour les familles concernées.
Malgré les réseaux sociaux et I'accés aux
nouvelles technologies, comment en effet
savoir quelles sont les prestations utiles
pour son enfant et comment y recourir?
Sans étre exhaustif, les familles vaudoises
disposent notamment d'un réseau médico-
thérapeutique riche, de reléve a domicile
avec le service « Phare » de Pro Infirmis, de
lieux de répit a travers les cinq unités d'ac-
cueil temporaire (UAT), d'infirmiéres a do-
micile, de services d'aide a domicile par le
biais des centres médico-sociaux (CMS), de
soutiens efficaces en accueil dans les
créches-garderies, etc.

Concernant les prestations financiéres,
des prestations cantonales particuliéres
s'ajoutent aux prestations d'assurances so-
ciales de la Confédération telles que I'Al.
Voici quelques-unes de ces prestations pré-
sentées par ordre chronologique et en fonc-
tion de I'age de I'enfant en situation de han-
dicap. Octroyées selon des critéres finan-

ciers précis, les Allocations vaudoises de
maternité gérées par le canton compensent
partiellement la perte de gains d'un parent
dont I'état de santé de I'enfant requiert la
présence permanente. Sur la base d'un cer-
tificat médical, elles sont allouées dés les
six mois de I'enfant et jusqu'a ses trois ans.
Le Fonds cantonal pour la famille mandate
Pro Infirmis Vaud et son service de conseil
précoce Besoins spéciaux de la petite en-
fance (BSPE) dés qu‘une demande de pro-
longation est faite par les parents et avant
que l'enfant ait une année. Finalement I'al-
location pour mineur handicapé a domicile
(AMINH) gérée par |'Office Al du canton de
Vaud (OAI): toujours sur la base de critéres
financiers et a condition qu'une allocation
pour mineur impotent ait été demandée et/
ou décidée, les parents peuvent percevoir
I'AMINH pour autant que I'un d’eux ait di-
minué son taux d’emploi ou ait cessé son
activité professionnelle en raison de la si-
tuation de handicap de son enfant. Pro In-
firmis Vaud a largement contribué a la créa-
tion de cette prestation et a sa mise en
ceuvre.

Michel: des besoins, des défis

et un beau challenge

Michel® présente une déficience auditive
associée a divers situations de handicap;
mais surtout, il dépend d'un appareil ven-
tilatoire pour respirer. Les parents ont ap-
pris a lui prodiguer les soins nécessaires et
des infirmieres de soins a domicile viennent
plusieurs fois par semaine faire des veilles
afin qu'ils puissent dormir. Jusqu'a son
deuxiéme anniversaire, Michel fréquente
deux fois par semaine un groupe d‘enfants
de I'ECES, sa maman I'y accompagne ainsi

6 Ce prénom est fictif pour assurer I'anonymat de
I'enfant.
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que cela est proposé pour I'ensemble des
enfants. Le lieu d'accueil de cette structure
(maximum un jour et demi par semaine)
avec une creche-garderie « tout-venant »
prend le relais jusqu'a I'entrée a I'école,
soit environ de deux a quatre ans. Comme
dans tout lieu d'accueil collectif, les pa-
rents ne sont plus présents et cette inté-
gration est une étape nécessaire voire in-
dispensable dans une perspective d'inclu-
sion scolaire. En |'absence des parents et
sur indication médicale, la sécurité vitale
de Michel et ses soins doivent étre dispen-
sés par une infirmiére. La mission des en-
seignants et des éducateurs spécialisés
reste pédagogique, mais les besoins de Mi-
chel sont aussi médicaux. Dés lors, qui les
assurera et sous quelle responsabilité mé-
dicale, comment seront-ils financés ? Des
questions qui semblent simples, mais qui
concrétement sont un défi, car il n'y a pas
de réponse.

Dans le cadre de leurs mandats et res-
ponsabilités respectives pour des enfants
d'age préscolaire, I'ECES et le Service de
I'enseignement spécialisé et de I'appui a la
formation (SESAF) n'ont pas le mandat de fi-
nancer des prestations médicales. Le Ser-
vice de la santé publique du canton de Vaud
(SSP) ne peut quant a lui pas financer une
prestation individuelle. Dés lors, jusqu’ou
I'Etat et les professionnels acceptent-ils de
rester les spectateurs impuissants d'une si-
tuation ubuesque? Si aucune réponse
concréte n'est apportée, sommes-nous tous
conscients que nous violons la Loi sur I'éga-
lité pour les handicapés (LHand) ? Si Michel
ne peut se rendre au jardin d’enfants et au
centre de compétences de I'ECES en raison
des besoins non couverts pour sa situation
de handicap, il est clairement discriminé du
point de vue de sa participation sociale et
de son inclusion.
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Services privés et publics ensemble,
une évidence sans ambiguité!

Dans le canton de Vaud, la situation de Mi-
chel n'est pas unique. Un seul prestataire ne
peut prétendre apporter les réponses adé-
quates tant elles sont a la frontiére d'une
multitude de champs d'interventions et de
limites aussi bien structurelles que finan-
ciéres. Les défis a relever pour Michel, ainsi
que d'autres situations qui semblaient inex-
tricables dans leur gestion, ont amené le
secteur privé (Pro Infirmis Vaud) et les ser-
vices de I'Etat (SESAF, SSP) a travailler en-
core plus étroitement ensemble. Avec I'ac-
cord des familles concernées, Pro Infirmis
Vaud et plus particuliérement le service
BSPE a ainsi mis en ceuvre des processus de
«case management », prestation dévelop-
pée déja depuis 2008 aprés une phase ex-
ploratoire en Suisse allemande. Comme le
définit le réseau de «case management»
suisse: « Le case management est un pro-
cessus spécifique permettant de gérer les
questions complexes relevant de I'action
sociale, de la santé et des assurances. Dans
un processus systématique et coopératif,
des prestations de qualité répondant aux
besoins individuels sont fournies afin d'at-
teindre de maniere efficiente les objectifs et
résultats convenus. Le case management
requiert une coopération interprofession-
nelle et institutionnelle ».

Il convient de relever ici que les situations
complexes du ressort a la fois de ces ser-
vices privés et publics ont requis un inves-
tissement important de part et d'autre. Ain-
si, sous I'impulsion de la direction du SESAF,
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un groupe cantonal de référence «Situa-
tions extraordinaires » a été constitué en
septembre 2015; cela répondait également
a la demande de la cheffe de service BSPE.
Chaque direction a nommé un délégué, res-
pectivement du SESAF, SSP, OAl et du Ser-
vice des assurances sociales et de I'héber-
gement (SASH). Ce groupe de référence est
le seul habilité a déclencher un processus de
«case management »; il est ensuite assuré
par Pro Infirmis Vaud et ses membres dé-
cident quel service finance cette prestation.
Pro Infirmis n'avait alors pas la [égitimité de
déclencher un processus de « case manage-
ment» pour ces situations extraordinaires
et était parfois considéré comme un service
peut-étre pas toujours en adéquation avec
les services de I'Etat, voire en doublon.
Force est de constater aujourd’hui que I'ex-
périence accumulée a permis de développer
davantage les complémentarités entre les
services privés et publics, tout en les affi-
nant et en les rendant performantes. Pour
les familles et les enfants concernés, cette
collaboration représente une plus-value
méme si des ajustements restent néces-
saires de part et d'autre.

Dynamiser l'interaction public-privé
En conclusion, le nouveau défi qui se pré-
sente a nous avec la tendance a I'augmenta-
tion du nombre de jeunes enfants présentant
un multihandicap nous conduit a renforcer le
partenariat privé-public ainsi que le recours
au «case management». Si les premieres
coordinations se sont avérées parfois fasti-
dieuses, la reconnaissance réciproque des
compétences a permis de résoudre peu a peu

I'éclatement de certaines situations pour at-
teindre un projet global dans I'intérét pre-
mier des familles concernées. La mise en
ceuvre de la nouvelle Loi sur la pédagogie
spécialisée (LPS) du canton de Vaud sera cer-
tainement une opportunité pour renforcer
encore la cohérence de ce partenariat.
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