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Résumé :

Ce mémoire explore I’inclusion des enfants porteurs de trisomie 21 en créche, a travers une
double approche : théorique et qualitative. Il examine d’abord les caractéristiques de la trisomie 21,
ses impacts sur le développement de 1’enfant (langage, motricité, cognition, oralité) ainsi que les
enjeux de la prévention secondaire et de I’éducation précoce. Ensuite, il s’intéresse au cadre législatif
frangais et a I’importance de la formation des professionnels de la petite enfance.

L’étude repose sur des entretiens semi-directifs menés auprés de cing professionnelles
travaillant en créche et de quatre parents d’enfants porteurs de T21. Les résultats révelent un manque
de formation spécifique sur le handicap, des besoins d’adaptation concrets en créche, et ’importance
de la collaboration avec les familles et les professionnels extérieurs. Malgré des appréhensions
initiales, les expériences rapportées soulignent des effets bénéfiques de I’accueil inclusif, tant pour
I’enfant que pour 1’équipe.

Le mémoire conclut sur 1’intérét d’une meilleure sensibilisation et de formations adaptées,
tout en mettant en lumiere le réle clé de 1’orthophoniste dans 1’accompagnement des enfants en
creche.

Mots-clés :

Trisomie 21 — Inclusion — Créche — Prévention — Sensibilisation

Abstract :

This dissertation explores the inclusion of children with Down's syndrome in créches, using a
dual approach: theoretical and qualitative. It begins by examining the characteristics of Down's
Syndrome, its impact on children's development (language, motor skills, cognition, orality) and the
issues involved in secondary prevention and early education. It then looks at the French legislative
framework and the importance of training early childhood professionals.

The study is based on semi-structured interviews with five nursery professionals and four
parents of children with T21. The results reveal a lack of specific training on disability, concrete
adaptation needs in creches, and the importance of collaboration with families and outside
professionals. Despite initial misgivings, the experiences reported highlight the beneficial effects of
inclusive care, both for the child and for the team.

The dissertation concludes with the need for greater awareness and appropriate training, while
highlighting the key role of speech and language therapists in supporting children in day nurseries.
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Down Syndrome — Inclusion — Nursery — Prevention — Awareness



Liste des abréviations :

CAA : Communication Alternative et Augmentée

CAMSP : Centre d’Action Médico-Sociale Précoce

CMP : Centre médico-psychologique

EJE : Educatrice de Jeunes Enfants

MDPH : Maison Départementale Des Personnes Handicapées
OMS : Organisation Mondiale de la Santé

ORL : Oto-Rhino-Laryngologique

PAI : Projet d’accueil Individualisé

PMI : Protection Maternelle Infantile

PPS : Projet Personnalisé de Scolarisation

SESSAD : Service d’Education Spéciale et de Soins a Domicile

T21 : Trisomie 21
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Introduction

La trisomie 21, ou syndrome de Down, est une anomalie chromosomique causée par la pré-
sence d’un chromosome 21 supplémentaire. Elle entraine des caractéristiques physiques distinctives,
un retard du développement cognitif et des particularités médicales variables (Guidetti et Tourrette,
2018). Les enfants atteints de ce syndrome, au méme titre que les autres, ont le droit de suivre une
scolarité et d’avoir un accompagnement adapté a leurs besoins spécifiques (Loi N° 2005-102 du 11
Feévrier 2005 Pour L’égalité des Droits et des Chances, la Participation et la Citoyenneté des Per-
sonnes Handicapées (1) - Légifrance, s. d.).

Dans ce mémoire, nous nous intéresserons a 1’inclusion de ces enfants en créche et a la for-
mation du personnel y travaillant. Dans les établissements d’accueil de la petite enfance, I’inclusion
des personnes porteuses de trisomie 21 représente un défi et peut entrainer de nombreuses difficultés.
En effet, accueillir un enfant porteur de cette anomalie en créche ordinaire implique de mettre en
place des adaptations spécifiques (« Trisomie 21 : BEP », s. d.). Bien que I’inclusion des enfants en
situation de handicap ait progress¢, de nombreuses inégalités persistent en raison de moyens insuffi-
sants et du manque de formation du personnel de créche (Pinel-Jacquemin et al., 2020).

L'hypothése générale sous-jacente a cette étude est que les enfants porteurs de trisomie 21 ne
sont pas toujours inclus dans les créches, probablement en raison d'un manque de formation du per-
sonnel, de réticences de la part de la famille et des professionnels ou encore en raison d’un manque
de connaissances ou de compétences appropriées. Ainsi, nous sommes a méme de nous poser la ques-
tion suivante : dans quelle mesure la formation actuelle du personnel en créche permet-elle de ré-
pondre aux besoins spécifiques des enfants porteurs de T21 et de favoriser leur inclusion ? Dans ce
contexte, quelle plus-value, effective ou potentielle, 1’orthophoniste peut-il apporter ?

Afin de répondre a cette problématique nous évaluerons la formation du personnel de la petite
enfance et son influence sur I’inclusion des enfants porteurs de trisomie 21 via des entretiens semi-
directifs auprés de parents d’enfants porteurs de trisomie 21 et des professionnels en charge de ces
enfants. Dans une premicre partie, nous établirons le contexte théorique en évoquant 1’étiologie et la
symptomatologie des enfants porteurs de trisomie 21, les défis du développement de ces derniers, le
cadre juridique frangais et son impact sur 1’accueil en créche de ces enfants. Nous décrirons ensuite
la méthodologie de notre étude, puis nous aborderons les résultats obtenus. Enfin, nous discuterons
les résultats en les confrontant a nos hypotheses, en étudiant 1’apport de 1’orthophonie ainsi qu’en
analysant les limites de notre étude ainsi qu’en proposant des perspectives futures.



Contexte théorique, buts et hypotheéses

1. Définition et symptomatologie de la trisomie 21

1.1 Définition
La trisomie 21 (ou syndrome de Down) est une anomalie chromosomique caractérisée par la
présence, en totalité ou en partie, d’un chromosome 21 supplémentaire.
Elle concerne environ 1 naissance sur 700 (Cuilleret, 2007) et en France, nous estimons a
environ 50 000 le nombre de personnes porteuses de cette condition (Institut Lejeune, s. d.).
Il en existe plusieurs formes :

- La trisomie 21 libre, compléte et homogéne, qui est la plus fréquente, représentant
environ 93% des cas. Dans cette forme, les trois chromosomes sont détachés les uns des
autres, sont entiers, et I’anomalie concerne toutes les cellules.

- La trisomie 21 par translocation, ou deux chromosomes sont libres et le troisicme est
accolé sur un autre chromosome.

- La trisomie 21 partielle, caractérisée par la duplication d’une seule partie du
chromosome 21.

- La trisomie 21 en mosaique, ou coexistent des cellules possédant 47 chromosomes, dont
3 chromosomes 21 et des cellules a 46 chromosomes dont 2 chromosomes 21 (Institut
Lejeune, s.d.).

Ce syndrome est associ¢ a des caractéristiques physiques, cognitives et comportementales
particulieres, qui ont un impact significatif sur le développement du langage et de la communication
ainsi que sur la santé générale des enfants porteurs de trisomie 21 (T21) (Guidetti & Tourrette, 2018).

1.2 Caractéristiques physiques

Les enfants porteurs de T21 présentent des caractéristiques physiques spécifiques, telles qu’un
retard de croissance, et morphologie faciale particuliére : un visage rond, une nuque plate, un nez
aplati (De Fréminville et al., 2007). Ces caractéristiques influencent leur développement global, no-
tamment dans le domaine moteur, en entrainant des difficultés de posture, de motricité¢ globale
(marche et équilibre) et de motricité fine. De plus, la morphologie particuliere du visage a des réper-
cussions sur d’autres aspects, que nous abordons dans la partie suivante.

1.3 Syndrome oro-facial dans la trisomie 21
1.3.1 Hypotonie musculaire

L’enfant porteur de T21 présente une hypotonie, qui affecte plus particulierement les muscles
buccaux et nécessite une prise en charge précoce (Cuilleret, 2007). D¢s la naissance, I’hypotonie des
muscles oro-faciaux entraine des difficultés de succion et de déglutition, pouvant rendre 1’allaitement
difficile et pouvant conduire, plus tard, a des refus de certains aliments (De Fréminville et al., 2007).

Par ailleurs, une hypotonie linguale, associée a un palais étroit, contribue a une posture de
langue basse et a une protrusion, souvent visible au repos. Ces difficultés affectent directement
I’intelligibilité de la parole et nécessitent une prise en charge orthophonique intensive des le plus
jeune age. (Cuilleret, 2007).



En plus de I’hypotonie, d’autres particularités bucco-dentaires sont observées chez ces
enfants.

1.3.2 Malformations dentaires et buccales

Les enfants porteurs de T21 présentent souvent une dentition retardée et/ou désordonnée. En
raison de troubles de I’hygi¢ne buccodentaire, les caries sont fréquentes et ils présentent un risque
accru de parodontite (De Fréminville et al., 2007).

Les conséquences des pathologies bucco-dentaires doivent étre prises en compte par I’entou-
rage familial ainsi que par 1’équipe médico-éducative. Il est ainsi recommandé¢ de mettre en place des
programmes pluridisciplinaires spécialisés visant a prévenir le risque infectieux et a limiter les défi-
ciences fonctionnelles orales (« Le Syndrome Bucco-facial Affectant les Personnes Porteuses de tri-
somie 21 », 2000).

1.4 Développement sensoriel et cognitif

Les dysfonctionnements du systéme nerveux central observés dans la T21 impliquent des
troubles perceptifs et des troubles neuro-moteurs qui influencent le développement de 1’enfant (Cuil-
leret, 2007). Selon Ammann (2012), la maturation tardive du systéme nerveux chez les personnes
porteuses de T21 entraine des troubles perceptifs. Les informations leur parviennent avec un délai
plus long et de manicre parfois altérée.

Par ailleurs, I’atteinte de I’ensemble des systémes sensoriels perturbe la mise en place du sys-
téme cognitif chez le bébé porteur de T21, plaidant ainsi pour une prise en charge précoce (Cuilleret,
2007).

1.4.1 Troubles visuels et auditifs

L’hypotonie des muscles oculaires présente chez I’enfant porteur de T21 ralentit le balayage
visuel et rend difficile la fixation, pouvant ainsi limiter 1’exploration visuelle. (Cuilleret, 2007).

Aussi, ils présentent des troubles auditifs, dus en en grande partie aux particularités anato-
miques de Ioreille, telles que : 1’étroitesse des conduits auditifs externes, la présence de petites mal-
formations dans ’oreille moyenne ou interne ainsi que de la forme spécifique de la trompe d’Eus-
tache.

De plus, I’hypotonie du voile du palais et la respiration majoritairement buccale favorisent la
chronicisation des infections et la constitution de bouchons de cérumen (Ammann, 2012). Par ailleurs,
le déficit d’immunité humorale expose I’enfant a des épisodes rhinopharyngés récurrents (De Fré-
minville et al., 2007). Ces infections ORL fréquentes, telles que les otites séreuses, peuvent altérer la
perception auditive et non soignées, avoir un impact significatif sur la mise en place du langage (Cuil-
leret, 2007).

1.4.2 Troubles de la sensibilité
Les enfants porteurs de T21 peuvent avoir des troubles de la sensibilité, qui se traduisent par
des difficultés a interpréter des stimuli tactiles et proprioceptifs, compliquant ainsi la maitrise des
mouvements du corps. Leur perception de la douleur peut également étre altérée (Cuilleret, 2007).

1.4.3 Déficit cognitif
La T21 est la premicre cause génétique de retard mental (Potier, 2016) et constitue ¢galement
la principale cause de troubles d’apprentissages séveres chez les enfants. Ces troubles se manifestent

par des retards dans le développement global, y compris des fonctions cognitives (Le Développement
3


Mobile User


du Potentiel des Bébés Avec une T21 — Regroupement Pour la T21, s. d.) ainsi que des difficultés
d’apprentissage (Société Alzheimer du Canada, 2016). Des altérations de la mémoire a court terme
et de la mémoire de travail sont mises en évidence, impactant directement leurs capacités d’appren-
tissage et d’adaptation (Vicari, 2005).

1.5 Cormorbidités
Les comorbidités liées a ce syndrome renforcent la complexité des prises en charge. En effet,
la cardiopathie congénitale est présente chez 40 a 50% d’entre eux. Aussi, des malformations diges-
tives peuvent étre mises en évidence a la naissance, en particulier I’atrésie duodénale, la maladie de
Hirschsprung (anomalie affectant le tube digestif) et le reflux gastro-cesophagien (De Fréminville et
al., 2007).
L’hypothyroidie congénitale est également plus fréquente chez ces enfants et peut influencer
la croissance somatique et les fonctions cognitives.
Enfin, ils sont souvent confrontés a des apnées du sommeil, affectant directement la qualité
du repos, leur attention et concentration (Cuilleret, 2007).

2. Les défis du développement de I'enfant porteur de
trisomie 21 et interventions précoces

A I’age de ’entrée en créche, les principaux défis liés & la T21 concernent le développement
du langage et de la communication, ainsi que 1’oralité et I’alimentation. Nous aborderons ces aspects
dans la partie suivante.

2.1 Développement de l1a communication et du langage

2.1.1 Mise en place du langage et de la communication

Les enfants porteurs de T21 rencontrent des difficultés dans leur développement
prélinguistique. Les premieres interactions orales avec leurs parents, qui se mettent en place
spontanément chez le tout petit, sont plus difficiles a instaurer (Ternisien, 2014). Ainsi, ils présentent
souvent des troubles de la parole et du langage avec des difficultés d’apprentissage qui varient d’un
enfant a un autre (Faragher, Robertson, & Bird, 2020).

Selon Faragher, Robertson, & Bird (2020), leur retard peut se manifester a différents niveaux,
notamment en ce qui concerne la production de mots, la syntaxe, la compréhension et la pragmatique.
Leur vocabulaire expressif est souvent plus restreint, et ils ont des difficultés a formuler des phrases
grammaticalement correctes. Cependant, ils présentent de relatifs points forts en termes de
vocabulaire réceptif (ce qu’ils comprennent) et peuvent avoir un vocabulaire plus avancé que ne
laisseraient supposer leurs connaissances grammaticales.

De plus, ils peuvent avoir du mal a comprendre et a utiliser les reégles sociales du langage,
telles que le tour de parole et le maintien du sujet de la conversation.

Le développement de la communication et du langage, fondamental pour le développement
global de l'enfant, représente donc un enjeu majeur. Cela nécessite une approche individualisée et
multidisciplinaire afin de favoriser leur expression et leur compréhension du langage.
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2.1.2 Facteurs influencant le développement du langage

Plusieurs facteurs peuvent influencer le développement du langage chez les enfants atteints
de T21. Parmi ceux-ci, on trouve des facteurs biologiques, mais aussi environnementaux, tels que les
opportunités d'apprentissage et le soutien familial (Karmiloff-Smith, 1998).

Les interventions précoces et intensives, telles que la thérapie du langage et de la
communication, peuvent jouer un role déterminant dans I'amélioration des compétences linguistiques
et communicatives de ces enfants (Jacquier-Roux & Bertrand, 2012). Selon Sermier Dessemontet &
de la Rie (2014), il est d’ailleurs primordial d'adopter des stratégies d'intervention adaptées aux
besoins spécifiques de chaque enfant. Parmi ces stratégies, 1’utilisation de la Communication
Alternative et Augmentée (CAA) peut faciliter a la fois la compréhension et I'expression du langage.

De plus, il est important d'encourager la communication fonctionnelle en fournissant des
occasions de pratiquer des compétences linguistiques dans des situations de la vie quotidienne
(Karmiloff-Smith, 1998).

Enfin, la collaboration entre les professionnels de la santé, les éducateurs et les familles est
indispensable pour élaborer des plans d'intervention individualisés qui répondent aux besoins uniques
de chaque enfant ayant une T21 (Lacroix, Guidetti, & Reilly, 2002).

2.2 L'oralité et I'alimentation : défis et stratégies d'intervention

2.2.1 L’oralité alimentaire et les stratégies pour favoriser 1’oralité alimentaire
chez ’enfant porteur de trisomie 21

L'oralité alimentaire est un aspect primordial du développement de l'enfant, influengant non
seulement sa santé physique, mais aussi son bien-étre émotionnel et social. Chez les enfants porteurs
de T21, cette fonction pouvant étre altérée, une attention particuliére de la part des professionnels qui
les entourent reste primordiale.

Les troubles rencontrés par ces enfants dans leur oralit¢ et leur alimentation sont
multifactoriels. Ils incluent des difficultés dans la succion, la déglutition et la mastication, ainsi que
des sensibilités sensorielles particulieres liées a la texture, a la température et au golt des aliments
(Vaugoyeau & Vuillerot, 2016).

Les anomalies anatomiques et physiologiques, telles que des malformations buccales et
faciales, ainsi que des altérations au niveau de la musculature oro-faciale, peuvent contribuer a ces
difficultés (« Le Syndrome Bucco-facial Affectant les Personnes Porteuses de trisomie 21 », 2000).

De plus, des facteurs cognitifs et comportementaux, tels que des troubles de I’attention et des
comportements d'opposition, peuvent influencer les habitudes alimentaires et la capacité a s'engager
dans des repas structurés (Zabalia & Paris, 2019).

Pour surmonter ces défis, une approche multidisciplinaire est essentielle. Les interventions
doivent étre individualisées et adaptées aux besoins spécifiques de chaque enfant. Les orthophonistes
jouent un rdle indispensable dans la rééducation de la déglutition et du langage oral, en mettant
l'accent sur I'amélioration des compétences de succion, de déglutition et de mastication, ainsi que sur
le développement du vocabulaire alimentaire et des compétences sociales liées aux repas (Vaugoyeau
& Vuillerot, 2016).

Les nutritionnistes peuvent également fournir des conseils spécifiques sur l'alimentation
équilibrée et adaptée aux besoins nutritionnels des enfants atteints de T21, tout en tenant compte de
leurs préférences sensorielles et de leurs capacités physiologiques (Zabalia & Paris, 2019).
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En paralléle, des stratégies comportementales et sensorielles peuvent étre mises en ceuvre pour
favoriser 'acceptation des aliments et réduire les comportements aversifs ou sélectifs. Ces stratégies
incluent I'exposition progressive a une variété d'aliments, I'utilisation de supports visuels pour
structurer les repas, et 'adaptation de la texture et de la présentation des aliments pour répondre aux
préférences individuelles (Zabalia & Paris, 2019).

Enfin, il faut impliquer les parents et les aidants dans le processus d’intervention pour
promouvoir une relation positive avec la nourriture et renforcer les compétences alimentaires a la
maison. En fournissant un soutien continu et des ressources éducatives, les professionnels de santé
peuvent aider les familles a développer des stratégies efficaces pour encourager l'autonomie
alimentaire ainsi que le plaisir de manger chez leur enfant atteint de T21 (Zabalia & Paris, 2019 ;
Vaugoyeau & Vuillerot, 2016).

2.3 Soutien parental et prévention secondaire: piliers de
I'accompagnement

2.3.1 L’importance de ’annonce du diagnostic

L'annonce du diagnostic de T21 aux parents est un moment déterminant dans le parcours de
soins de 1'enfant. Cette étape peut susciter une gamme complexe d'émotions chez les parents, allant
du choc et de la tristesse a l'incertitude et a I'anxiété quant a 1'avenir de leur enfant (Skotko, 2005).

Selon Guidetti et Tourrette (2018), bien que l’identification précoce des caractéristiques
physiques spécifiques chez les enfants porteurs de T21 puisse €tre douloureuse pour les parents, cela
représente un avantage éducatif et favorise la mise en place d’une intervention précoce.

Les professionnels de santé jouent un role essentiel dans la maniére dont I'annonce du dia-
gnostic est effectuée et percue par les parents. Une approche empathique, respectueuse et centrée sur
les besoins des parents est recommandée pour garantir une communication efficace et compréhensive
(Skotko, Levine, & Goldstein, 2011).

Les parents apprécient particuliérement ce soutien psychologique ainsi qu’une orientation vers
des ressources spécialisées deés le moment de l'annonce du diagnostic. Ils expriment également le
besoin de temps pour accueillir la nouvelle et poser des questions afin de mieux comprendre les
implications de la T21 pour leur enfant et leur famille (Skotko, 2005).

Ainsi, en fournissant un soutien adapté et personnalis¢ des l'annonce du diagnostic, les
professionnels de santé peuvent contribuer a renforcer la résilience et la capacité d'adaptation des
parents face aux défis associés a la T21. Ils peuvent également occuper une place incontournable dans
l'orientation des parents vers des services de soutien, tels que des groupes de soutien par les pairs, des
services d'intervention précoce et des programmes éducatifs spécialisés (Skotko, Levine, &
Goldstein, 2011).

2.3.2 L'éducation précoce comme fondement de l'intervention

Les enjeux d’une éducation précoce pour les enfants atteints de T21 sont aujourd’hui bien
connus. Celle-ci permet un accompagnement de I’enfant et de ses parents dans les débuts de la
communication et du langage, socle indispensable pour la construction de I’enfant et base nécessaire
pour les futurs apprentissages (Ternisien, 2014).

Pour ces enfants, elle désigne un ensemble d'interventions éducatives et thérapeutiques initiées
des les premiéres années de vie de 1'enfant, avant 6 mois selon Cuilleret (2007), afin de favoriser son
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développement global. Elle vise a stimuler les compétences cognitives, motrices, sociales et
communicationnelles, tout en prenant en compte les besoins spécifiques associés a la T21 (Warren,
Fey, & Yoder, 2007).

Dans le cadre de I’éducation précoce, les interventions sont individualisées et adaptées aux
capacités et aux difficultés de chaque enfant. Elles incluent des activités de stimulation sensorielle,
des exercices de développement moteur, des stratégies de communication augmentative et alternative,
ainsi que des programmes éducatifs spécialisés visant a renforcer les compétences académiques et
fonctionnelles (Warren, Fey, & Yoder, 2007).

L’éducation précoce nécessite I’implication des parents et des familles en ce qu’elle favorise
I’intégration des stratégies éducatives dans la vie quotidienne de 1’enfant, mais aussi la formation
parentale et le soutien de la famille. Cette approche collaborative entre les professionnels de la santé,
les éducateurs et les familles vise a maximiser le potentiel de développement de I'enfant et a favoriser
son autonomie et son bien-étre a long terme (Ternisien, 2014).

2.4 La prévention secondaire : anticiper et accompagner les besoins
spécifiques
2.4.1 Deéfinition de la prévention secondaire

Selon I’Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS), il y a 3 stades de prévention : primaire,
secondaire et tertiaire. La prévention secondaire est une démarche précoce de dépistage, de détection
et de traitement, de fagon a guérir ou a atténuer la pathologie décelée (Rapport Flajolet Annexe 1
Page 1,s. d.).

2.4.2 L’importance de la prévention secondaire dans le cadre de la trisomie 21

La prévention secondaire dans le contexte de la T21 vise a anticiper et a accompagner les
besoins spécifiques de ces enfants. Contrairement a la prévention primaire, qui se concentre sur la
réduction des risques de survenue de la T21, la prévention secondaire intervient aprés le diagnostic
pour atténuer les conséquences potentielles et favoriser le développement optimal de 1’individu
(Skotko, Levine, & Goldstein, 2011).

Cette approche implique la mise en place de mesures préventives et de stratégies
d'intervention visant & minimiser les complications associées a la T21 et a favoriser l'autonomie, la
participation sociale et la qualit¢ de vie des personnes concernées. Elle comprend également la
promotion de la santé et du bien-étre, ainsi que l'acces a des services spécialisés et a un soutien adapté
tout au long de la vie de 1'individu ayant une T21.

La prévention secondaire peut inclure des interventions médicales, éducatives, thérapeutiques
et sociales, telles que la surveillance médicale régulicre, 1'éducation parentale, la rééducation
orthophonique, la prise en charge des troubles associés et I'accompagnement vers une vie autonome
et inclusive (Skotko, Levine, & Goldstein, 2011).



3.Le cadre juridique francais, la formation des
professionnels et leur impact sur 1'accueil en créche des
enfants porteurs de T21

3.1 La loi du 11 février 2005

Dans la loi francaise du 11 février 2005 « pour 1’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées » (loi n°2005-102, JO du 12.02.2005), le
handicap y est présenté comme une « limitation d’activité ou restriction de participation a la vie en
société subie dans son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle,
durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant » (loi n°2005-102).

Cette loi a introduit des mesures visant a garantir I'acces des enfants en situation de handicap,
y compris ceux atteints de T21, aux structures de garde telles que les créches, dans le cadre d'une
politique globale d'inclusion (Loi N° 2005-102 du 11 Février 2005 Pour L’égalité des Droits et des
Chances, la Participation et la Citoyenneté des Personnes Handicapées (1) - Légifrance, s. d.).

3.2 Inclusion et accueil des enfants porteurs de trisomie 21 en créche

3.2.1 Définition de I’inclusion

L'inclusion peut étre définie comme le processus et la pratique consistant a garantir 'acces
équitable aux opportunités, aux ressources et a la participation sociale pour toutes les personnes,
indépendamment de leurs différences. Elle vise a créer un environnement ou chaque individu est
valorisé, respecté et pleinement intégré dans tous les aspects de la société (Pinel-Jacquemin et al.,
2020).

3.2.2 DP’inclusion au sein des créches

L'inclusion des enfants porteurs de T21 en créche, conformément aux principes énoncés dans
laloidu 11 février 2005, contribue a favoriser leur développement global, leur autonomie et leur bien-
étre, tout en renforcant les valeurs d'égalité et de solidarité au sein de la société.

En France, il n’existe pas de chiffres concernant I’accueil des enfants porteurs de T21 dans les
structures de la petite enfance (Pinel-Jacquemin et al., 2020). Malgré les avancées 1égislatives et les
efforts déployés pour promouvoir I’inclusion, de nombreux défis persistent, notamment concernant
la formation des professionnels et leur sensibilisation au handicap. Cette lacune peut entrainer des
difficultés dans 1’accueil et I’accompagnement des enfants atteints de T21, limitant ainsi leur
participation a la vie en collectivité dés leur plus jeune age.

Pour les parents, 1’acces a des structures d’éducation collective est important, car ces lieux sont
essentiels tant pour les apprentissages que pour la socialisation de leur enfant. Toutefois, pour les
parents d’enfants en situation de handicap, un des défis consiste a trouver la structure d’accueil la
mieux adaptée. Les difficultés apparaissent dés les premieres démarches d’inscription en halte-gar-
derie ou une créche. D’apres les témoignages des parents, 1’accueil de I’enfant se fait souvent de
maniére restreinte, par exemple une demi-journée ou une journée par semaine, au prix de longues
négociations (Vassy & Jaravine, 2016).



Pourtant, lorsqu’elle est rendue possible, I’inclusion en créche peut générer de nombreux ef-
fets positifs pour I’enfant porteur de T21. C’est ce que nous allons explorer dans la section suivante.

3.2.3 Les bénéfices de ’inclusion en creche pour I’enfant porteur de trisomie 21

L’inclusion en créche offre de multiples avantages aux enfants porteurs de T21. Elle leur per-
met d’évoluer au sein d’un groupe d’enfants (Roux-Levrat, 2017), dans un environnement structurant
et socialisant, extérieur au cercle familial (Pinel-Jacquemin et al., 2020).

Selon I’étude de Pinel-Jacquemin et al. (2020), ce cadre favorise leur bien-étre global et sou-
tient leur développement sur les plans cognitif, social et affectif. Il joue également un role essentiel
dans la construction de leur identité et dans leur processus d’individuation. Grace a la richesse des
interactions avec leurs pairs, ces enfants peuvent développer leur langage, I’autonomie, I’attention et
apprendre les régles de vie en collectivité. Ils participent ainsi aux activités sociales et éducatives tout
en bénéficiant d’un environnement a la fois sécurisant, stimulant et bienveillant.

Comme le rappellent Gonin-Olympiade et al. (2020), I’enfant en situation de handicap reste
avant tout un enfant, avec des besoins, des droits et une personnalité propre. Son intégration dans un
milieu collectif hétérogéne et vivant encourage 1’émergence de ses compétences relationnelles, sa
compréhension du monde qui I’entoure ainsi que son affirmation de soi.

De plus, I’inclusion des la petite enfance favorise 1’acceptation de la différence des le plus
jeune age. Elle permet aux enfants neurotypiques de développer un regard bienveillant et sans préju-
gés sur le handicap, renforgant ainsi leur empathie, leur sens de I’entraide et leur respect de I’autre
(Gonin-Olympiade et al., 2020 ; Pinel-Jacquemin et al., 2020).

3.3 Les besoins spécifiques et la nécessité de former le personnel

3.3.1 Les besoins spécifiques de I’enfant porteur de trisomie 21

Les enfants porteurs de T21 présentent des besoins spécifiques en termes de développement,
d’apprentissage et d’accompagnement. Ces besoins peuvent découler de difficultés cognitives, des
retards dans le développement du langage, des troubles de la motricité et des difficultés dans les
interactions sociales (Vicari, 2005).

Pour répondre a ces besoins, il est essentiel de proposer des activités a la fois adaptées et
stimulantes. L utilisation de supports visuels peut grandement faciliter la compréhension et renforcer
les apprentissages. Par ailleurs, la répétition permet de favoriser I’assimilation de nouvelles connais-
sances, souvent difficile pour eux. De plus, leurs capacités cognitives étant particulierement sensibles
a ’environnement émotionnel, affectif et motivationnel, il est fondamental de leur offrir un cadre
stable et rassurant, propice a leur épanouissement (« Trisomie 21 : BEP », s. d.).

3.3.2 Les défis et besoins du personnel de créche pour un accueil inclusif

Si I’inclusion en créche présente de nombreux bénéfices pour 1’enfant porteur de T21, comme
énoncé précédemment, sa mise en ceuvre rencontre toutefois un certain nombre de freins a lever.

En effet, comme le soulignent Duriez-Lavigne et al. (2014), I’accueil d’un enfant porteur de
handicap demande davantage d’investissement de la part des professionnels. Il implique plusieurs
¢tapes essentielles : une rencontre avec la direction de la créche, une sensibilisation du personnel, une
phase d’observation pour évaluer les compétences de I’enfant et ajuster les aménagements néces-
saires, ainsi qu’une coordination avec les professionnels de soin impliqués.



Bien que la créche ne soit pas un lieu de soin, elle joue un réle essentiel dans 1’accompagne-
ment éducatif de I’enfant en situation de handicap (Duriez-Lavigne et al., 2014). Cependant, un des
premiers obstacles est le manque de formation spécifique des professionnels de la petite enfance (Pi-
nel-Jacquemin et al., 2020).

D’aprés 1’étude de Pinel-Jacquemin et al. (2020), nombreux sont ceux qui regrettent 1’absence,
dans leur formation initiale, de modules portant sur le handicap, I’accueil de la différence, de la prise
en charge et des adaptations des activités aux besoins particuliers. Ce manque de repéeres théoriques
et pratiques peut générer un sentiment d’insécurité et d’incompétence (Pinel-Jacquemin et al., 2020)
et susciter des inquiétudes ou encore source de culpabilité au sein des équipes (Roux-Levrat, 2017).

A cette insuffisance s’ajoute un manque de temps, de moyens matériels humains et techniques
(Pinel-Jacquemin et al., 2020) qui mettent en difficultés les professionnels pour accueillir les enfants
« différents » (Roux-Levrat, 2017).

Ainsi, I’inclusion en créche ne peut se faire sans un réel soutien des professionnels, qui expri-
ment des besoins de formations. Il est donc important de sensibiliser les équipes afin de garantir un
accueil dans de bonnes conditions (Duriez-Lavigne et al.,2014).

D’un point de vue institutionnel, I’inclusion peut également révéler des dysfonctionnements
internes, liés a une absence de cohésion ou de vision partagée au sein de 1’équipe. Roux-Levrat (2017)
souligne que ’accueil d’un enfant porteur de handicap nécessite non seulement une organisation
adaptée et du temps, mais surtout un projet d’équipe clair et cohérent, fondé une réflexion collective.
L’accompagnement de ces enfants ne peut reposer sur I’engagement isolé de quelques professionnels
motivés, mais sur un accord et un projet collectif, en lien avec les structures de prévention et de soin
telles que le service de protection maternelle infantile (PMI), le centre d’action médico-sociale pré-
coce (CAMSP) et le centre médico-psychologique (CMP), qui apportent un soutien essentiel dans la
prise en charge de I’enfant.

Enfin, I’¢laboration d’un projet d’accueil individualisé (PAI) en collaboration avec la famille
permet d’assurer une prise en charge adaptée aux besoins spécifiques de I’enfant (Pinel-Jacquemin et
al., 2020), tout comme le projet personnalisé de scolarisation (PPS) est important pour 1’inclusion
scolaire (Ministere de 1’éducation Nationale, de I’enseignement supérieur et de la recherche, s. d.).

4. Problématique : buts et hypotheses

A travers le contexte théorique, il apparait que 1’inclusion des enfants porteurs de T21 en créche
repose en grande partie sur la capacité des professionnels de la petite enfance a répondre aux besoins
spécifiques de ces enfants et a collaborer efficacement avec leurs familles. Or, plusieurs facteurs
peuvent influencer la qualité de cet accueil. D’une part, un manque de formation peut limiter les
compétences du personnel en maticre d’accompagnement individualisé. D’autre part, les profession-
nels peuvent rencontrer des difficultés ou exprimer des appréhensions face a certaines situations, tan-
dis que les parents, eux, peuvent avoir des attentes fortes vis-a-vis de la prise en charge de leur enfant,
mais se heurter a des obstacles dans la relation avec I’équipe.

Cela nous conduit a nous poser la question suivante : dans quelle mesure la formation actuelle
du personnel en créche permet-elle de répondre aux besoins spécifiques des enfants porteurs de T21
et de favoriser leur inclusion ? Dans ce contexte, quelle plus-value, effective ou potentielle, 1’ortho-
phoniste peut-il apporter ?

Ainsi, nous formulons trois hypothéses :

La premiere hypothése est que les enfants porteurs de T21 ne bénéficient pas toujours d’un
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accueil pleinement inclusif en créche, notamment en raison d’'un manque de formation adaptée du
personnel.

La deuxiéme hypothése suggere que les professionnels de la petite enfance, peuvent éprouver
des difficultés face aux besoins spécifiques de ces enfants, ce qui peut engendrer des appréhensions
ou des réticences.

Enfin, la derniere hypothese suppose que les parents d’enfants porteurs de T21 expriment des
attentes importantes vis-a-vis des structures d’accueil, mais rencontrent parfois des difficultés dans
leur collaboration avec les professionnels.

L’objectif de ce mémoire est de contribuer a une meilleure compréhension des conditions d’ac-
cueil des enfants porteurs de T21 en créche, en croisant les regards des professionnels et des parents.
11 s’agit d’identifier les pratiques actuelles, de recueillir les ressentis et de cerner les besoins en for-
mation. Bien que la mise en place d’une action de sensibilisation ne fasse pas partie intégrante de ce
mémoire, les résultats de cette étude pourraient toutefois constituer une base et contribuer a 1’¢labo-
ration de ce projet.

Méthode

Dans cette partie nous décrivons la méthode employée pour mener notre étude. Elle détaille
la population étudiée, les modalités de recrutement, les outils utilisés, ainsi que le déroulement
des entretiens et ’analyse des données recueillies.

1. Population

La population étudiée dans cette recherche se compose du personnel de la petite enfance tra-
vaillant en créche accueillant ou ayant déja accueilli un enfant porteur de T21 et des parents d’enfants
porteurs de T21.

1.1 Recrutement des participants

Le recrutement repose en partie sur la méthode dite « en boule de neige », ou les premiers
participants recrutés recommandent d’autres personnes correspondant aux critéres de 1’étude. Cette
méthode s’avére particulierement adaptée pour les groupes de personnes difficiles a atteindre, comme
c’est le cas dans cette étude (Borel et al., 2022). Ainsi, certains parents ont transmis les coordonnées
de la créche ayant accueilli leur enfant, tandis que certaines structures ont partagé le contact de fa-
milles concernées.

1.1.1 Recrutement des parents

Les parents inclus dans 1’étude sont ceux d’enfant porteur de T21 ayant été accueilli en struc-
ture de petite enfance. Pour les recruter, des orthophonistes libérales ont été sollicitées afin d’identi-
fier d’éventuels enfants correspondant aux critéres parmi leur patientele. Par ailleurs, une annonce
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détaillant le but de I’étude et les critéres d’inclusion a été diffusée sur les réseaux sociaux afin d’élar-
gir le recrutement.

1.1.2 Recrutement du personnel de créche

Les creches incluses dans cette étude ont été sélectionnées en raison de leur expérience récente
dans I’accueil d’enfants porteurs de T21. Leur identification s’est faite de plusieurs maniéres : via des
recherches en ligne permettant de repérer et de contacter directement des créches et centres multi-
accueil, ainsi que des recommandations issues de parents rencontrés, notamment via 1’association
Down Up (basée a Arras).

Au total, 16 appels téléphoniques ont été passés, aboutissant a la participation de trois struc-
tures répondant aux critéres d’inclusion, ¢’est-a-dire ayant déja accueilli au moins un enfant porteur
de T21. Les autres structures sollicitées n’ont pas donné suite malgré plusieurs relances, ou ont indi-
qué ne jamais avoir été confrontées a ce type d’accueil et ne pas pouvoir orienter vers d’autres éta-
blissements. Par ailleurs, des sollicitations répétées aupres de plusieurs associations n’ont pas permis
d’obtenir de retour favorable.

1.2 Limites du recrutement

Etant donné que les enfants porteurs de T21 accueillis en créche ne sont pas trés nombreux,
nous avions établi de recruter au minimum cinqg membres du personnel de créche et cing parents. Le
recrutement s’est concentré sur la région des Hauts-de-France.

2. Matériel et procédure

2.1 Préparation préalable

Avant le lancement de 1’étude, une phase de préparation et de planification a été¢ menée. Celle-
ci a consisté a concevoir les outils de collecte de données, notamment les deux guides d’entretien,
ainsi qu’a obtenir les autorisations éthiques requises aupres du Délégué a la Protection des Données
(DPO), qui ont été validées.

2.2 Matériel

Dans le cadre des entretiens semi-directifs, un guide d’entretien destiné au personnel de créche
(cf. Annexe 1) a été ¢laboré en amont. Il comprend des questions ouvertes permettant d’explorer en
profondeur leurs besoins de for