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1. Introduction

L’Anesm a pour mission d’élaborer des recommandations de bonnes pratiques professionnelles qui
ont pour vocation d’éclairer les professionnels dans leurs actions et les établissements dans leur
organisation.

Depuis 2008, les thématiques des recommandations de I’Anesm se définissent selon 7 programmes :
les fondamentaux (1), 'expression et la participation collective (2), les points de vigilance et la
prévention des risques (3), le soutien aux professionnels (4), les relations avec I'environnement (5),
les relations avec la famille et les proches (6), la qualité de vie (7).

La présente recommandation est inscrite au programme de travail 2013-2014 au titre du programme
3 sur la prévention des risques

Ce programme précise : « eu égard aux problématiques du dépistage précoce des déficits sensoriels,
moteurs ou mentaux, la recommandation devra porter une attention particuliere a la question de
I'accompagnement des enfants concernés et de leur famille »*.

2. Définition et contexte

En France, la prévalence des déficiences sévéres de I'enfant en population générale est estimée a 1%
des enfants. Il y aurait ainsi, chague année 7500 nouveaux cas. Si I'on inclut les déficiences ou
handicaps modérément sévéres, cette prévalence est d’environ 2%

Cette prévalence ne diminue pas malgré I'amélioration du dépistage anténatal, I'augmentation des
interruptions médicales de grossesses ou I'amélioration du pronostic neurologique des enfants a
haut risque de handicap (notamment les grands prématurés). Au contraire cette prévalence
augmente avec |'accroissement de la prématurité et les progres de la médecine. « Les chances de
survie sans handicap ont augmenté, mais les risques du handicap aussi »* selon I'lnserm. De telles
données plaident en faveur du renforcement d’une prise en charge précoce de la petite enfance®.

Celle-ci est donc une question essentielle en termes de politiques de santé, de I'éducation et du
social. Elle touche au droit des trés jeunes enfants et leur famille a bénéficier du soutien qu’ils
pourraient requérir. Elle participe ainsi a «la construction d’une société inclusive et homogéne
consciente des droits des enfants et de leur famille »°.

! Programme de travail de I’Anesm 2013-2014.

? Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm). Déficience et handicap d’origine périnatale : dépistage et prise en
charge, Expertise collective Inserm. Paris : Editions Inserm, 2004.

®Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm), Grand prématurité. Dépistage et prévention du risque. Expertise
collective Inserm. Paris : Editions Inserm, 1997.

‘la petite enfance renvoie ici aux enfants de moins de 6 ans. Le Code de I'action sociale et des familles utilise le terme de « jeunes
enfants » pour cette catégorie d’age (article L.2324-1).

®Agence européenne pour le développement de I'éducation des personnes ayant des besoins particuliers (European Agency for
Development in Special Needs Education). Intervention précoce : intervention précoce auprés de la petite enfance, Analyse des situations en
Europe, Aspects fondamentaux et recommandations. Rapport de synthése. Odense, Danemark 2005, p.4, 59 p.
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2.1 Définition

L’Agence européenne pour le développement de I'éducation des personnes ayant des besoins
particuliers a défini I'action médico-sociale précoce aupres de la petite enfance : « une combinaison
de services/de prestations pour les tres jeunes enfants et leur famille, fournis a leur demande, a un
certain moment de la vie de I'enfant, et couvrant toute action entreprise lorsqu’un enfant a besoin
d’un soutien spécial pour :

- assurer et renforcer son développement personnel ;

- renforcer les compétences propres a la famille ;

- promouvoir l'inclusion sociale de la famille et de I’enfant.
Ces actions doivent se réaliser dans I'environnement naturel de 'enfant, de préférence a I’échelon
local, avec une approche centrée sur la famille et un travail d’équipe multidimensionnelle ».

2.2 Contexte

L'intérét d’un diagnostic et d’'un accompagnement les plus précoces possibles dés la suspicion ou la
révélation du handicap fait consensus® afin de prévenir les risques de surhandicap’, favoriser le
développement et la maturation les plus favorables de I'enfant.

Cette préoccupation a été consacrée a plusieurs reprises par I'Organisation des nations unies (Onu)
et I'Organisation des nations unies pour I'éducation, la science et la culture (Unesco), au départ de
maniere implicite puis au fil du temps de plus en plus précisément :

- 1948: « La maternité et I'enfance ont le droit & une aide et & une assistance spéciales »® ;

- 1959: « L’enfant doit pouvoir grandir et se développer d’une fagon saine ; a cette fin, une
aide et une protection spéciales doivent lui étre assurées ainsi qu’a sa mere ; notamment des
soins prénataux et postnataux »° ;

- 1989: « Les états reconnaissent le droit des enfants handicapés a bénéficier de soins spéciaux
et encouragent et assurent, dans la mesure des moyens disponibles, I'octroi, sur demande,
aux enfants handicapés remplissant les conditions requises et a ceux qui en ont la charge, une
aide adaptée a I’état de I'enfant et a la situation de ses parents ou de ceux a qui il est confié

0

- 1993: « Les états devraient s’efforcer d’organiser des programmes gérés par des équipes
pluridisciplinaires de spécialistes ayant pour fonction de dépister, d’évaluer et de traiter les

° De maniére générale, sur ce point la Haute autorité de santé (HAS) a réalisé en 2005 des recommandations pour la pratique clinique :
« Propositions portant sur le dépistage individuel chez I'enfant de 28 jours a 6 ans destinés aux médecins généralistes, pédiatres, médecin
de pmi et médecins scolaires ». Saint-Denis : Editions HAS, 2005. Ces propositions ont été réalisées a partir d’un synthése des données de la
littérature portant sur les recommandations frangaises et étrangeres datant de moins de cing ans, les méta-analyses et revues de la
littérature, les tests de dépistages disponibles. Sur 'autisme : BAILEY, A., PHILIPPS, W., RUTTER, M., « Autism : Towards an integration of
clinical genetic, neuropsychological and neurobiogical perspectives », Jourbal of Child Psychology and Psychiatry, 1996, 37, 89-126 ou
BRYSON, S.E., SWAIGENBAUM, L., BRIAN, J., ROBERTS, W., SZATMARI, P., ROMBOUGH, V., McDERMOTT, C., « An prospective case series of
high-risk infants who developed autism », Jounal of Autism and Developmental Disorders, 37(1), 2007, 12-24. Sur les retards du
développement psychomoteur et/ou troubles du language (REYNOLDS, A, TEMPLE, J-A, OU, S-R., ROBERTSON, D-L., MERSKY, J.P., TOPIZEZ,
J-W., NILES, M-D., « Effects of a school-based, early childhood intervention on adult health and well being : A 19 years follow-up of low-
income families », Archives of Pediatrics and adolescent Medecine, 2007, 161, 730-739. Sur la surdité : Joint Committee on Infant Hearing
(Jcih) of the American Academy on Pediatrics, MUSE, C., HARRISSON, J. et al., « Supplement to the Jcih 2007 position statement : principles
and guidelines for early intervention after confirmation that a child is deaf of hard of hearing », Pediatrics 2013, 131, e1324-49.

7 Le surhandicap se définit par le cumul d’un (ou des) handicap(s) originel(s) « avec un handicap acquis d’ordre cognitif ou relationnel : par
exemple, les handicapés mentaux légers qui présentent des troubles de la personnalité ou du comportement » (Circulaire n°86-13 du 6
mars 1986 (Ministére des affaire sociales) relative a I'accueil des enfants et adolescents présentant des handicaps associés).

8 Déclaration Universelle des Droits de 'Homme de I’Organisation des nations unies (Onu), article 25.2, 10 décembre 1948.

° Déclaration des droits de 'enfant, Organisation des nations unies (Onu), principe 4, 20 novembre 1959.

'°Convention internationale des droits de I'enfant, Organisation des nations unie (Onu), article 23, 20 novembre 1989.
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déficiences de bonne heure. On pourrait ainsi prévenir, réduire ou éliminer les effets
incapacitants »**;

- 1994 : « les programmes de santé et d’éducation destinés aux enfants de moins de six ans
devraient étre développés et/ou réorientés de maniére a favoriser le développement
physique, intellectuel et social et la préparation a I’école. Ces programmes ont un intérét
économique majeur pour lindividu, pour la famille et pour la société, en empéchant
'aggravation d’états handicapants » ;

- 2006 : « [...] les Etats s’engagent a fournir aux enfants handicapés et a leur famille, a un stade
précoce, un large éventail d’informations et de services, dont des services
d’accompagnement », « lls (les Etats) fournissent aux personnes handicapées les services de
santé dont celles-ci ont besoin en raison spécifiquement de leur handicap, y compris des
services de dépistage précoce et, s’il y a lieu, d’intervention précoce, et des services destinés a
réduire au maximum ou a prévenir les nouveaux handicaps, notamment chez I’enfant et les
personnes dgées »*>.

En France, la loi n°75-534 du 30 juin 1975, loi d’orientation en faveur des personnes handicapées, a
hissé pour la premiére fois la prévention et le dépistage des handicaps au rang des priorités
nationales : « la prévention et le dépistage des handicaps, les soins, I’éducation, la formation et
I'orientation professionnelle, I’emploi, la garantie d’un minimum de ressources, I'intégration sociale
et I'accés au sports et aux loisirs du mineur et de I'adulte handicapés physiques, sensoriels ou
mentaux constituent une obligation nationale »**.

Les différents plans périnatalité (1970-1975, 1995-2000 et 2005-2007) ont eu pour objectif de
développer « une politique active de prévention contre les handicaps de I’enfance » et ont prévu des
« structures d’action médico-sociale précoce » pour I'accueil d’enfants « chez qui un handicap aura
été décelé ou signalé ».

La prévention des problemes de santé chez I'enfant passe notamment par une série d’examens
médicaux de dépistage prévus par la loi et les réglements®. Ce dépistage, dans certaines situations,
conduit a un diagnostic puis a une prise en charge médicale. La précocité du repérage, du dépistage
et du diagnostic permet d’orienter I'enfant dés son plus jeune age vers un dispositif
d’accompagnement.

Dans cette continuité, le diagnostic et I'intervention précoce constitue le premier axe du troisieme
plan Autisme (2013-2017).

Lorsque la prise en charge est précoce et que l'intervention médicale, paramédicale, éducative et
pédagogique sont adaptées, les chances de I'enfant de progresser augmentent. Cette intervention
peut donc réduire les troubles, éviter le surhandicap et la perte de chance a un age ou certains
processus de développement peuvent étre encore modifiés. Le pronostic de ces enfants dépend
donc de trois éléments :

- la précocité du diagnostic ;

- lastimulation de I’enfant et la mise en ceuvre des soins nécessaires;

I’'accompagnement de la famille.

! Résolution « Régles pour I'égalisation des chances des handicapés », Onu, 20 décembre 1993.

"2 Déclaration de Salamanque et cadre d’action pour les besoins éducatifs spéciaux, point 53, 7 et 10 juin 1994, I'Organisation des nations
unies pour I"éducation.

'3 Convention relative aux « Droits des personnes handicapées » et Protocole facultatif, article 25.d, Onu, 13 décembre 2006.

* Article 1% alinéa.

" La loi du 15 juillet 1970, complétée décrets du 2 mars 1973 et du 23 mars 1978, relative au contenu des 20 examens obligatoires de 0 3 6
ans et les certificats de santé.
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Selon I’Association nationale des équipes contribuant a I'action médico-sociale précoce (Anescamsp),
les objectifs d’'une action médico-sociale précoce sont doubles :

e «aider I'enfant, malgré les limites imposées par son handicap a développer toutes ses
potentialités. Chaque facette du développement est prise en compte avec précision et par
dela chacune d’elle, I'approche de I'enfant est toujours globale. Les éducations
thérapeutiques spécialisées (kinésithérapie, psychomotricité, orthophonie...), les traitements
médicaux, les psychothérapies sont proposés au fur et a mesure de I'apparition des besoins
révélés par I'observation attentive de I'enfant. La socialisation de I’enfant et son intégration
dans les collectivités d’enfants (créches, haltes-garderies, jardins d’enfants, écoles
maternelles) et plus largement dans la société, sont favorisées.

e gccompagner et soutenir les parents :

- afin de permettre I'expression de leur détresse ;

- soutenir et renforcer au besoin leurs compétences parentales

- les aider a découvrir avec les professionnels les capacités et les difficultés de leur enfant ;

- informer sur toutes les ressources de soutien possibles ;

- répondre du mieux possible, au fil du temps, a leurs questions fondamentales sur le
développement de 'enfant. »°

2.3 Les acteurs de I'intervention précoce
L’intervention précoce concerne en France de nombreux acteurs.

Des acteurs sanitaires :
= Les services hospitaliers : les maternités de niveaux 1, 2 et 3 et les services de pédiatrie ;
= Lesréseaux de périnatalités”;
= Les secteurs de psychiatrie infanto-juvénile®® : les Centre médico-psychologiques (CMP), les
Centre d’accueil thérapeutique a temps partiel (Cattp) et les hépitaux de jour.

Des acteurs médico-sociaux :

= Les services de la Protection maternelle et infantile'® (Pmi) ;

= Les Services d’éducation et de soins a domicile (Sessad), les Instituts d’éducation sensorielle,
les Instituts médico éducatifs (IME), les Instituts d’éducation motrice (IEM), les
établissements pour enfants polyhandicapés, les instituts thérapeutiques, éducatif et
pédagogiques (ITEP), les Centres médico-psycho-pédagogique (Cmpp) et les Centres d’action
médico-sociale précoce (Camsp) ;

= Les Centre ressources autisme (CRA)® .

L’Education nationale :
= (Classe d’inclusion scolaire (Clis) et classe ordinaire.

Les spécialistes™ et plusieurs études soulignent le réle central des Camsp. La Cour des comptes
releve que « le dispositif essentiel sur le dépistage précoce du handicap est celui exercé par les

1 Anescamsp, Fondation de France, Ministére de 'emploi et de la solidarité, Direction générale de I'action sociale, Union nationale des
associations familiales, Plaquette de présentation, Campagne nationale pour le dépistage précoce de la petite enfance, 2001.

Y Circulaire n°2006-151.

'8 Circulaire du 15 mars 1960, décret du 14 mars 1986.

¥ article L.146 de la loi du 18 décembre 1989 dispose notamment que la protection et la promotion de la santé maternelle et infantile
« comprend les actions de prévention et de dépistage des handicaps de I'enfant de moins de 6 ans ainsi que les conseils aux familles pour la
prise en charge des handicaps ».

% Circulaire n°2005-124 du 8 mars 2005.
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centres d’action médico-sociale précoce (Camsp)»*. La Caisse nationale de solidarité pour
I’'autonomie (Cnsa) souligne que le Camsp est le seul établissement médico-social qui allie
« 'ensemble » des missions inhérentes  'intervention précoce auprés des enfants et des familles?
et une étude commanditée par la Caisse d’allocations familiales indique que « tous les spécialistes
insistent sur le réle de « pivot » (et le réle central) des Camsp, dont le champ d’action concerne les
enfants de 0 & 6 ans »*.

L’Anesm a choisi de cibler les Camsp au regard de la spécificité de leur action : tout d’abord un
accompagnement a la fois spécialisé, polyvalent, personnalisé, permettant une approche globale
autour de I'enfant et de sa famille. Ensuite une capacité a proposer I'ensemble des missions propres
au secteur : prévention, dépistage, diagnostic et accompagnement des enfants et de leurs parents ;
et enfin une capacité a travailler en réseau avec les acteurs des secteurs sanitaire, médico-social et
social.

Les autres acteurs de I’action médico-sociale précoce pourront largement et utilement se référer a la
présente recommandation. Les Sessad, structures principalement en aval des Camsp, ont pour leur
part fait I’objet d’une recommandation de bonnes pratiques professionnelles par '’Anesm en 2011%.

3. Caractéristiques des Camsp

3.1 Historique

Les Camsp ont été créés au début des années soixante-dix a la suite des actions et des engagements
de précurseurs : le docteur Roger SALBREUX qui a fondé le Camsp de l'institut de puériculture a Paris
et Janine LEVY qui a créé le centre d’action éducative du Tout-petit de Paris. Simultanément, les
textes concernant les Camsp furent rédigés a partir des travaux du docteur Roger SALBREUX. lls
paraissent en 1976 et définissent les missions et le cadre de fonctionnement technique de ces
services.

3.2 Missions et cadre juridique
Les Camsp ont un positionnement particulier dans le paysage médico-social. lls ont pour vocation
essentielle la prise en charge précoce des jeunes enfants en situation de handicap ou présentant un

risque de développer un handicap de 0 a 6 ans.

Trois textes principaux définissent et encadrent les missions des Camsp :

L TISSIER, G. et al., Soins et éducation des jeunes enfants handicapés, Encyclopédie médico chirurgicale, Editions scientifiques et médicales
Elsevier, 2000.

ZCour des comptes, Rapport au Président de la République, La vie avec un handicap, Paris : Direction des journaux officiels, 2003, 324 p.

2 « CREAI Rhéne-Alpes, Intervention des centres d’action médico-sociale précoce (Camsp) dans différents contextes sanitaires, sociaux et
meédico-sociaux (Etude qualitative 2009), Paris : CNSA, 2009, 135 p.

* Caisse d'allocations familiales, Université René Descartes — Paris V, Centre de recherche sur les liens sociaux, Eric Plaisance et al., Petite
enfance et handicap. La prise en charge des enfants handicapés dans les équipements collectifs de la petite enfance, n°66, 2005.

* Recommandation de bonnes pratiques professionnelles « L’accompagnement des jeunes en situation de handicap par les services
d’éducation spéciales et de soins a domicile » : Anesm, Paris, juin 2011.

% Avant la loi d’orientation n°75-534 en faveur des personnes handicapées du 30 juin 1975, les Camsp n’avaient pas d’existence juridique.
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v Le décret de 1976% leur confére un large éventail de missions :

= dépistage et diagnostic précoce des déficits ou des troubles ;

= prévention ou réduction des conséquences invalidantes de ces déficits ;

= cure ambulatoire et rééducation précoce ;

= accompagnement et soutien des familles lors du processus de révélation du handicap
et dans la mise en ceuvre des soins et des actions éducatives requis par I'état de
I'enfant ;

= soutien a I'accés aux lieux de la petite enfance et a la scolarité.

Le décret de 1976 prévoit un acces direct sans passer par la Maison départementale des
personnes handicapées (Mdph). Cet acces direct est un atout pour préserver la continuité du
parcours repérage dépistage - diagnostic - soins - prévention surhandicap -
accompagnement de I'enfant et de ses parents.

L’accompagnement global proposé par les Camsp les distingue de la prise en charge médicale
libérale ou hospitaliere, le plus souvent axée uniquement sur le dépistage, le diagnostic, ou
encore les soins.

v La loi du 2 janvier 2002® consacre notamment la prise en charge et 'accompagnement
individualisé de qualité favorisant le développement, I'autonomie et I'insertion, adapté a
I’age et aux besoins de |'usager.

Elle garantit la participation directe de I'usager ou avec I'aide de son représentant légal a la
conception et a la mise en ceuvre du projet d’accueil et d’accompagnement qui le concerne.

v' La loi du 11 février 2005% affirme le droit a la scolarisation des enfants handicapés dans le
milieu ordinaire et la nécessité de mettre en place les conditions optimales de la
scolarisation. Elle prévoit de construire avec I'enfant et sa famille, un parcours qui va lui
permettre de s’insérer dans la collectivité. Le droit a compensation a toute personne
handicapée est désormais reconnu comme un droit universel et s'impose comme le pilier
juridique sur lequel peuvent s’appuyer les parcours de vie des personnes handicapées. Ce

droit a compensation implique, dans l'intérét de I'enfant, une intervention et un
accompagnement le plus tot possible.

3.3 Le statut, autorisation et financement

Les Camsp peuvent &tre gérés par®:

une association, une fondation ;

un groupement d’intérét public ;

un établissement hospitalier, inter hospitalier ;

une collectivité territoriale (centre communal d’action social, département) ;
la caisse du régime général de la Sécurité Sociale.

AN NN

L’autorisation est accordée conjointement par le président du Conseil général et le directeur général
de I’Agence régionale de santé (ARS).

Le financement est défini a I'article L.2118-8 du code de la santé publique.

7 Décret n°76-389 du 15 avril 1976 (annexe 32 bis — cf. annexe 3) complétant le décret n°56-284 du 9 mars 1956 fixant les conditions
techniques d’agrément des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux par I'annexe XXXII bis
concernant les conditions techniques d’agrément des centre d’action médico-sociale précoce.

%% L.0i n°2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale.

 16i n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.
* | es centres d’action médico-sociale précoces, résultats de 'enquéte quantitative, Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie, 2008.
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Les Camsp bénéficient d’'un double financement sous forme d’une dotation globale :
v' 80% de I'assurance maladie ;
v" 20% du Conseil Général.

Pour les usagers, la totalité des interventions réalisées par les Camsp est gratuite.
L’extraction du Fichier national des établissements sanitaires et sociaux (Finess) fait état a la date

d’avril 2013 de 318 établissements et antennes sur le territoire.

Au total, en 2010*! 2 820 professionnels exercent en Camsp.

3.4 Enfants accueillis

Les jeunes enfants, de la naissance a 6 ans, sont accueillis dans des Camsp polyvalents, spécialisés, ou
polyvalents avec des sections spécialisées, comme le permet le décret de 1976.

Selon I'enquéte de la CNSA (2008)%, les déficiences / troubles principaux, connus pour la moitié des
enfants accueillis, sont : troubles des apprentissages et de la communication (27%), déficience du
psychisme (20%), déficience motrice (19%), déficience intellectuelle (17%), polyhandicap (5%),
surdité (4%), troubles du comportement (2%) et cécité (1%).

La plupart des Camsp sont polyvalents, mais quelques Camsp peuvent accueillir principalement des
enfants atteints de troubles du spectre autistique (TSA). D’autres sont spécialisés dans les déficiences
visuelles, auditives ou motrices.

L’age des enfants lors du premier rendez-vous est inférieur a un an pour 28% des enfants, de 1 a 2
ans pour 31% et de 3 ans ou plus pour 41%> d’entre eux.

Les enfants sont orientés vers les Camsp par |’hopital (32%), un praticien libéral (18%), la protection
maternelle et infantile (13%) ou encore I'Education nationale (12%)*.

Selon I'enquéte ES 2010, dont le champ est quasiment exhaustif, la file active®, au 31 décembre
2010 est estimée a 65 000 enfants au niveau national. Le nombre d’enfants vus pour la premiére fois
au cours de I'année 2010 est évalué a 28 700°.

3.5 Les professionnels

La composition de I'équipe des Camsp est fixée par le décret de 1976 en fonction de son caractere
polyvalent ou spécialisé.

Le centre est placé sous la responsabilité d’un directeur, qui peut étre un médecin agréé par le
Préfet. Si le directeur n’est pas médecin, il est assisté par un médecin directeur technique (article 11

*! Drees, L’enquéte auprés des structures pour enfants et adolescents handicapés. Résultats de I'édition 2010, Dossier Solidarité et Santé,
n°20, 2011.

* Cnsa. Les Camsp, Résultats de I'enquéte quantitative menée en 2008. Paris : Cnsa, 2008.

* Cnsa. Les Camsp, Résultats de I'enquéte quantitative menée en 2008. Paris : Cnsa, 2008.

* Drees, L’enquéte auprés des structures pour enfants et adolescents handicapés. Résultats de I'édition 2010, Dossier Solidarité et Santé,
n°20, 2011.

% File active : nombre d’enfants vus au moins une fois pendant I'année par un ou plusieurs membres du Camsp, quels que soient le nombre
et la durée des prises en charge.

* Drees. L’enquéte auprés des structures pour enfants et adolescents handicapés. Résultats de I'édition 2010. Paris : Dossier Solidarité et
Santé, n°20, 2011.
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de I'annexe XXXII bis)*’. Le médecin d’un Camsp polyvalent doit justifier de la qualification en
pédiatrie ou en psychiatrie de I'enfant ou de I'adolescent. Dans un Camsp spécialisé, il doit posséder

la qualification correspondante (article 12 de I'annexe XXXII bis)*.

Le décret fixe une liste minimale de professionnels : « Le dépistage, les traitements et la rééducation

sont effectués, sans hospitalisation, par une équipe pluridisciplinaire composée de médecins
spécialisés, de rééducateurs, d’auxiliaires médicaux, de psychologues, de personnels d’éducation

précoce, d’assistants sociaux et, tant que de besoin, d’autres techniciens ».

Différents professionnels se retrouvent au sein des Camsp :

f Encadrement

(Directeur, directeurtechnique,
chef de service) |

e /
Ve
/ / \
| Service administratif et 4 |‘; Service technique et '_
| social | | logistique |
(Agent dentretienetde |

ménage)

| '
(assistant de service social, |
secrétaire, secrétaire médicale) {

/
. Enfant et
famille |
/ = N e Iy
/ \ )

/ /

i . . . “ f‘

{ Service éducatif et } f Service médical

| i ! f 1

| enseignant ! | {Pédiatre, pédopsychiatre, |

| (Educateur de jeunesenfants, | n:!:uro—pérdiatrg médecif\ de h
aide-médico psychologique, | rééducation, OAL, phoniatre !
enseignant spécialiss, etc ) / ophtalmologigte etc | {

o It ~

/ Service paramédical

(psychologue, orthophoniste,

| psychomotricien,

‘I ergothérapeute, audiométriste,
infimigre, infirmi&re i

puéricuitrice, kingsithérapeute, j’

orthoptiste, audiologiste, etc )

¥ Décret n°76-389 du 15 avril 1976 (annexe 32 bis — cf. annexe 3) complétant le décret n°56-284 du 9 mars 1956 fixant les conditions
techniques d’agrément des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux par I'annexe XXXII bis

concernant les conditions techniques d’agrément des centre d’action médico-sociale précoce.
* Décret n°76-389 du 15 avril 1976 (annexe 32 bis — cf. annexe 3) complétant le décret n°56-284 du 9 mars 1956 fixant les conditions

techniques d’agrément des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux par I'annexe XXXII bis

concernant les conditions techniques d’agrément des centre d’action médico-sociale précoce.
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3.7 Le partenariat

Au regard des nombreuses missions qui leur sont attribuées, les Camsp travaillent avec de nombreux

partenaires :

/  Secteur sanitaire \

/ (hospitalier,
liberal, C\VIP, | _,,/ ~
.

P
// réseau de sante, \
t
/ Secteur cle cte.) Protectionde
I'éducation I'enfance A
f nationale i'
(ASE, |

(enseignant, 3 '
médecin pouponniere, /4
wchologue, ety etc.)
— ~
— // ~
o // \ I
- ™ ! e .
\\ K I P
N\ Camsp | s _ N
i /  Secteursocial \

.‘"' (Pmi, service

Centre de loisirs | social du .
f; département, "

\ etc) /

f.r/ Secteur de la

/ -
/' Secteur médico-
petite enfance

.“
social T
‘aure Camsp, Cmpp, Safep, | (Créche, haItE’

adoamanae \ garderie, etc.)

\\___/
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4, Périmeétre de la recommandation

4.1 Les destinataires

« Les recommandations de bonnes pratiques professionnelles sont des repéres, des orientations, des
pistes pour I'action destinés a permettre aux professionnels de faire évoluer leurs pratiques pour
améliorer la qualité des prestations rendues aux usagers et de mettre en ceuvre la démarche
d’évaluation. Elles ne sont ni des dispositions réglementaires, ni un recueil des pratiques les plus
innovantes et ne sont pas en tant que telles un référentiel d’évaluation pour le secteur social et
médico-social. Elles représentent I’état de I'art qui fait consensus a un moment donné. Une pratique
n’est pas bonne dans I'absolu. Elle I’est par rapport a un objectif a atteindre, dans un contexte donné
et a un moment donné, en fonction des connaissances existantes. Si elle cible des pratiques précises,
une recommandation n’a pas pour objectif d’apporter une solution clef en main »*. A ce titre, les
recommandations nécessitent un travail d’appropriation par les professionnels.

Les destinataires directs de cette recommandation sont tous les professionnels des Camsp.

Les destinataires indirects sont les professionnels des autres services et établissements sanitaires,
médico-sociaux, éducatifs et sociaux accompagnant des enfants handicapés (Cmpp, SAFEP, Sessad,
etc.) ainsi que les acteurs de la petite enfance.

Ce document peut constituer un support d’échanges avec la famille (parents, fratrie et grands-
parents) et les proches ainsi qu’avec les professionnels de santé libéraux et hospitaliers prenant en
charge ces enfants. Ce document peut étre utile aux organismes habilités chargés de réaliser
I’évaluation externe des établissements et aux autorités chargées de délivrer les autorisations.

4.2 L’objectif

L'objectif de cette recommandation est de proposer des repéres pratiques aux professionnels des
Camsp pour assurer au plus tot le repérage des facteurs de risque, le dépistage, le diagnostic, le suivi
des troubles éventuels et I'accompagnement des enfants et des parents, pour favoriser le
développement des potentialités de I'enfant et assurer son inclusion sociale et éducative.

Cette recommandation est directement reliée a I'ensemble des recommandations publiées par
I’Anesm, et plus particulierement :
= Les attentes de la personne et le projet personnalisé (décembre 2008) ;
= |’accompagnement des jeunes en situation de handicap par les services d’éducation
spéciale et de soins a domicile - Sessad (juin 2011) ;
= Autisme et autres troubles envahissants du développement: interventions
éducatives et thérapeutiques coordonnées chez I'enfant et I’adolescent (mars 2012) ;
= |’accompagnement a la santé de la personne handicapée (juillet 2013).

39 < . . .
Procédure d’élaboration des recommandations : www.anesm.sante.gouv
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5. Enjeux

L’action médico-sociale précoce a fait I'objet récemment de trois importants travaux. Deux
concernent les Camsp et un aborde I'ensemble du systeme de prise en charge précoce.

v Le premier rapport®, lancé par la Dgas et la Cnsa en juin 2007, avec 'appui des représentants
des Camsp et des services déconcentrés de |'Etat était quantitatif. Il avait pour finalité de
« mieux connaitre la capacité d’intervention et la pluridisciplinarité au sein des Camsp, pour
orienter les financements du plan pluriannuel 2008-2012 et étre en mesure d’accompagner le
développement de I'offre dans toutes les régions ».

Cette premiére étude a mis en évidence :
= |a grande diversité de la répartition de I'activité des structures entre les différentes
missions  (dépistages, bilans, suivis thérapeutiques et autres formes
d’accompagnement) ;
= |es besoins de connaissances supplémentaires pour déterminer des priorités de
renforcement, de transformation ou de création de Camsp, au niveau national
comme au niveau local.

v La seconde étude®, réalisée en 2009, dresse une typologie des Camsp et fournit des
éléments de compréhension de leurs pratiques, notamment de leur interaction avec les
autres acteurs (maternités, services de néonatologies, services de pédiatrie, services de
pédopsychiatrie, structures scolaires ou médico-sociales) en fonction des contextes locaux.
Au-dela de leur grande diversité d’organisation, I'étude définit les cinq roles majeurs des
Camsp pour répondre aux besoins des jeunes enfants et de leurs parents :

= organiser, en interaction avec les acteurs des secteurs sanitaires, sociaux, médico-
sociaux et éducatifs, le parcours de soins et d’accompagnement de |'enfant ;

= accompagner son inscription dans les établissements de la petite enfance ou
scolaires ;

= promouvoir les compétences des parents ;

= organiser le relais a la sortie du Camsp ;

= jouer un réle de ressources et d’expertises aupres des autres acteurs de
I’'accompagnement.

v Le troisiéme travail a été initié par la Conférence nationale de la santé (CNS) en 2011. Celle-ci
s’est auto saisie de la « problématique du dépistage, du diagnostic et de I'accompagnement
précoces des handicaps chez I’enfant ». Elle a mené a ce titre une réflexion multidisciplinaire
a laquelle I'Anesm a participé.

Dans sa lettre de mission®, la CNS rappelle que le « diagnostic et I'accompagnement sont
trop tardifs [...] et que certains enfants ne sont pas pris en compte a 'une ou l'autre des
différentes phases du processus ». Elle rajoute que « les conséquences en sont :
. les pertes de chance pour les personnes handicapées concernées ;
. les surcodts, sur le long terme, pour la société et les comptes sociaux d’un
accompagnement trop tardif ;

“ Cnsa. Les Camsp, Résultats de I'enquéte quantitative menée en 2008. Paris : Cnsa, 2008.

! CREAI Rhéne-Alpe., Intervention des centres d’action médico-sociale précoce (Camsp) dans différents contextes sanitaires, sociaux et
meédico-sociaux (Etude qualitative 2009), Paris : Cnsa, 2009, 135 p.

“ Conférence nationale de la santé. Avis du 21 juin 2012 sur le « diagnostic et I'accompagnement précoces des handicaps chez I'enfant ».
Paris : CNS, 2012, 16 p. plus annexes.
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Da

. une information tardive des familles avec un sentiment d’abandon et parfois
des situations de détresse psychologiques ou sociales. »

ns son Avis®, la CNS constate de « profondes inégalités de situations vécues par les parents et

les enfants handicapés sur le territoire national ». Elle rappelle « 'importance et la nécessité d’une
approche globale des difficultés rencontrées et des réponses apportées aux enfants et a leurs
proches ».

La

CNS propose différents axes d’améliorations sous forme de 28 recommandations*. Celles-ci

répondent a deux constats :

= «des dispositifs pertinents mais appliqués trop partiellement: des mesures
confortatives et incitatives a envisager ;

= une précocité d’identification des situations de handicaps des enfants et
d’interventions : un enjeu de santé publique de premiére importance appelant de
nouvelles lignes d’action collective ».

Elle rappelle en outre que disposer de recommandations professionnelles produites par I’Anesm
et la Haute autorité de santé (HAS) pour « induire les bons réflexes professionnels » est une source

de

progression qualitative.

6. Thématiques traitées dans la recommandation

| 6.1

Questionnements

Comment assurer de maniére précoce le repérage des facteurs de risque et le dépistage des
troubles ?

v

Comment aller a la rencontre des populations qui auraient besoin de I'offre du Camsp pour
remplir la mission de repérage (dans les maternités, les services de pédiatrie, les lieux de la
petite enfance, etc.) ?

Comment se faire (re)connaitre par les adresseurs (parents, services hospitaliers et secteur
libéral, lieux d’accueil de la petite enfance, services sociaux, et.) sur le territoire ?

Y-a-t-il des pratiques particuliéres de repérage et de dépistage par type de handicap ou selon
I’age de I'enfant ?

Quelles sont les modalités de traitement de la file active qui permettent de rencontrer dans
les meilleurs délais les parents inquiets devant des difficultés repérées de leur enfant ?

Quels partenariats développer, quelles ressources mobiliser sur le territoire pour assurer le
dépistage, le diagnostic et I'accompagnement le plus tot possible ?

Quelles sont les pratiques d’accompagnement a mettre en place pour gérer le temps entre le
repérage des premieres difficultés, le dépistage des troubles, la démarche diagnostique, son
annonce et le début de la prise en charge?

* Conférence nationale de la santé. Avis du 21 juin 2012 sur le « diagnostic et 'accompagnement précoces des handicaps chez I'enfant ».
Paris : CNS, 2012, 16 p. plus annexes
* Conférence nationale de la santé. Avis du 21 juin 2012 sur le « diagnostic et I'accompagnement précoces des handicaps chez I'enfant ».
Paris : CNS, 2012, 16 p. plus annexes
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Comment accompagner I’enfant au plus t6t, de maniére globale et personnalisée, pour assurer le
développement de ses potentialités et la prévention du surhandicap ?

v

Quelles modalités de transmissions de l'information et quels échanges avec les autres
professionnels pour assurer un dépistage, un diagnostic et un accompagnement fluides et
cohérents ?

Quelles sont les particularités du projet personnalisé d’un nourrisson, d’un enfant n’ayant
pas acquis le langage, d’un enfant déja scolarisé ? Comment associer les parents ?

Y-a t-il des pratiques spécifiques de prévention du surhandicap en fonction du type et de la
gravité du handicap initial ?

Comment assurer une cohérence d’équipe vis-a-vis des familles et des partenaires ? Quelle
est la place du coordinateur ou référent, le cas échéant ?

Comment favoriser I'interdisciplinarité et la coopération entre professionnels ?

Comment identifier les ressources du territoire pour assurer une continuité de
I’'accompagnement pendant et a la sortie du Camsp?

Comment accompagner et soutenir les parents et familles dés la suspicion ou la révélation du
handicap chez I’enfant ?

v

SN N N N NRN

<

AN

Comment rassurer les parents lors du premier contact et du premier rendez-vous au sein du
Camsp ?

Quelles pratiques développer pour faciliter I'inscription administrative au Camsp ? Quelles
informations transmettre pour faciliter I'appropriation du fonctionnement du Camsp et de
I"accompagnement proposé ?

Quelles pratiques mettre en place pour accompagner I'annonce du diagnostic aux parents?
Comment accompagner les parents dans la construction et leur réflexion quant au projet de
vie de leur enfant ?

Comment rendre les parents acteurs et respecter leur libre choix ? Quelles pratiques de
coopérations, d'échanges, de transmissions entre parents et professionnels ?

Comment, le cas échéant, travailler sur les divergences entre parents et professionnels ?
Comment promouvoir et valoriser les ressources parentales ?

Y-a-t-il des pratiques particuliéres en fonction du genre du parent (pére ou mere) ?

Quelles pratiques, le cas échéant, pour soutenir les freres et sceurs ?

Quelles modalités de travail et de collaboration avec les grands-parents et les proches de
I’enfant pour que ceux-ci deviennent une ressource dans le développement de I'enfant ?
Comment apporter un soutien matériel et aider les parents dans I'aménagement de leur
environnement ?

Comment apporter un soutien administratif ?

Comment I'éducation a la santé peut-elle renforcer les compétences parentales (réassurance
du couple enfant-parents) et prévenir les probléemes de santé supplémentaires ? Comment
associer et rassurer les parents lors des séances de soin ?

Quelles sont les pratiques pour prévenir, déceler chez les parents et dans la famille des
situations de fragilité pouvant mettre en péril la qualité de leur relation aupres de I'enfant ?
Le cas échéant quel est le soutien qui leur est proposé ?

Comment associer les parents au partenariat mis en place autour de leur enfant et plus
particulierement des services de la protection de I'enfance, le cas échéant ?

Comment définir des jours, horaires d’ouvertures qui tiennent compte dans la mesure du
possible des contraintes des parents ?

Quelles modalités d’intervention au domicile des parents afin de palier les problemes de
mobilité et d’accessibilité au Camsp ?

Comment assurer la continuité de I'accompagnement lors des périodes de fermeture ?
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v" Quelles pratiques développer pour faciliter les échanges entre parents ?

v" Quelles pratiques mettre en ceuvre pour assurer la confidentialité des échanges entre les
professionnels au sein du Camsp et avec les partenaires ?

v Comment renforcer les compétences des professionnels en termes d’accueil et
d’accompagnement des parents ?

v’ Existe-t-il des pratiques spécifiques pour les parents en situation de handicap, en difficultés
socio-économiques ou demandeur d’asile et réfugiées ?

v' Comment faciliter I'expression des familles et leur participation au fonctionnement du
Camsp ?

Comment assurer le soutien et 'aide a I'inclusion sociale, et éducative ?

v" Comment assurer linclusion sociale des enfants dans les lieux d’accueil de la petite
enfance et les autres lieux de vie (centres de loisirs, etc.) ?

v' Comment faciliter ou préserver l'insertion éducative des enfants ?

v' Y-a-t-il des pratiques spécifiques pour faciliter la coopération avec les professionnels du
milieu ordinaire (professionnels de la petite enfance, enseignants, AVS/EVS et autres acteurs
de la vie scolaire) ?

Questions transversales

De maniére transversale, seront traitées les questions sur les pratiques collaboratives des
professionnels, de I'interdisciplinarité et de I'ancrage territorial des Camsp.

6.2 Les questions non retenues

v La dimension médicale du dépistage et du diagnostic ;
v' La dimension technique des soins ;
v’ La tarification des services.

7. Cadre méthodologique

7.1 Modalités d’élaboration

Pour la construction de cette recommandation, I’Anesm retient la méthode du consensus simple.
Cette méthode consiste a produire une recommandation en mobilisant un groupe de travail en
tenant compte des résultats d’une analyse critique de la littérature et d’'une étude des pratiques
professionnelles (étude qualitative). La recommandation est finalisée aprés recueil et commentaires
d’un groupe de lecture et d’un expert juridique. Elle est ensuite soumise aux instances de I’Agence.

La revue de littérature est conduite par les équipes de I’Anesm. Elle consiste en une analyse critique
de la littérature existante en s’appuyant sur la littérature francophone et internationale. Les
définitions des concepts et principes sont traitées dans un argumentaire.
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L’étude qualitative est constituée d’entretiens avec des professionnels ou des personnes ressources
(usagers et représentants des usagers, professionnels soignants, éducatifs, personnel d’encadrement
exercant en établissement ou service médico-social, conseiller technique, représentants de
fédérations, agences, etc.) au sein des services ou a I’Anesm.

Le groupe de travail ainsi que le groupe de lecture sont placés sous la responsabilité de Laurent
BOUTAREL, responsable de projet Handicap au sein du service Recommandations de I’Anesm.

La composition des groupes tient compte de la spécificité du public accueilli, de la structure
concernée et de la variété des disciplines professionnelles. Seront ainsi représentés, au sein du
groupe de travail :

- desreprésentants des usagers et des familles ;

- des professionnels des établissements et services: des professionnels de santé,
d’encadrement et éducatifs ;

- des personnalités qualifiées et institutionnelles (Creai*, Cnsa, Dgcs®, représentants de
fédérations, etc.).

Le groupe de lecture sera composé selon les mémes critéres.

7.2 Calendrier
La planification des différents volets exposés ci-dessus est envisagée de la maniére suivante :
Avis par les instances de la lettre de cadrage :
- au sein du Comité d’orientation stratégique du 20 septembre 2013 ;
- au sein du Conseil scientifique du 24 septembre 2013.
4 séances du groupe de travail qui se réuniraient entre octobre 2013 et janvier 2014 :
= mardi 15 octobre 2013 ;
= mercredi 27 novembre 2013 ;
= jeudi 17 décembre 2013;
=  mardi 28 janvier 2014.

Le groupe de lecture et analyse juridique : février 2014.

Le projet de recommandation sera soumis aux instances au début du 2eme trimestre 2014.

“ Centre régional pour 'enfance et 'adolescence inadaptée
“ Direction générale de la cohésion sociale
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financement des programmes d’investissement).
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Recommandations

Recommandation CM/Rec(2010)2 du Comité des ministres aux états membres relative a « La désinstitutionalisation des
enfants handicapés et leur vie au sein de la collectivité », adoptée par le Comité des ministres le 3 février 2010.
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journaux officiels, 2003, 324 p.

Ctnerhi, Dress / Creai, Le vécu des parents d’enfant(s) handicapé(s), décembre 2005, 179 p.
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