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Avant-propos

Lannée 2023 a été marquee par lentrée en vigueur de la nouvelle constitution dont l'article 15
inclut désormais les droits de l'enfant comme droits fondamentaux au Luxembourg. Bien que l'in-
clusion des droits de l'enfant dans la constitution représente une grande avancée, elle nentraine
pas forcément d'amélioration directe/immeédiate des conditions de vie des enfants et des jeunes,
et risque de ne déployer ses effets que dans le cadre d'une future jurisprudence de la Cour consti-
tutionnelle, appelée un jour a donner la juste place aux droits de l'enfant, trop souvent considéres
au Luxembourg, a bien des égards, comme le parent pauvre du droit.

Dans un contexte de multi-crise, de précarité énergétique et de crise du logement, le taux de risque
de pauvreté ou dexclusion sociale de 24 % aupres de la population des enfants de 0 a 17 ans
reste évidemment bien trop élevé pour se permettre de relacher les efforts en matiere de politique
sociale et de lutte contre la pauvreté. La situation reste alarmante pour les plus de 26 000 enfants
et adolescents concermeés qui ne profitent pas directement de la prospérité du pays, notamment
en comparaison avec les autres groupes d'age de la population qui connaissent un taux de risque
de pauvreté bien plus bas (19,5 % pour les 18 a 65 ans et 11,9 % pour les 65+) (STATEC, 2023).
Bien que les transferts sociaux monétaires aient un impact modéré sur la réduction de la pauvreté,
il faut garder en mémoire que toute forme de pauvreté constitue une menace pour les droits de
l'enfant. Comment jouir pleinement de ses droits, si les conditions matérielles risquent de ne pas
ou ne plus le permettre ? Selon le STATEC, les ménages ayant des enfants a charge sont beau-
coup plus souvent exposeés au risque de pauvreté que ceux sans enfant et en 2022, le taux de
risque de pauvreté des meénages ayant des enfants a charge était de 21,2 % contre « seulement »
14,2 % pour ceux sans enfant. En outre, le dispositif des « cheques services accueil » (CSA), initia-
lement congu pour « concilier la vie professionnelle et la vie familiale » et mobiliser la force de
travail de toutes les personnes adultes dans un ménage, est avancé a un moyen supplémentaire
de lutte contre la pauvreteé, comme il réduit le « taux de risque de pauvreté des enfants » d'environ
7 pour cent. Or, ces calculs basés sur 'hypothéese que les enfants passent plus de 45 semaines dans
les structures d'accueil (le cas échéant, 36 en paralléle a I'école), n'en disent rien sur le ressenti et le
bien-étre réel des enfants accueillis, la qualiteé de la prise en charge et de la relation éducative, leurs
besoins en matiere de sécurité, de sureté, d'appartenance sociale et d'attachement émotionnel.
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Parlons santé !

Alors, comment vont vos enfants ? C'est l'une des questions les plus normales et les plus cou-
rantes que nous posons volontiers a nos amis, aux membres de notre famille, a nos collegues,
a des connaissances €loignées et méme a des étrangers. C'est aussi l'une des questions les plus
importantes en matiére de relations humaines. Nous souhaitons que nos enfants aillent bien,
guils soient en bonne santé et qu'ils le restent, qu'ils se portent bien et qu'ils soient épargnés par
la maladie.

La santé de nos enfants dépend de nombreux facteurs déterminants, a savoir des facteurs bio-
logiques et des conditions sociales : les modes de vie et le comportement en matiere de sante,
l'intégration sociale, les conditions de vie, les contraintes a l'école ou en matiere de logement et
les conditions culturelles et environnementales en général. A cela s'ajoutent les soins médicaux,
c'est-a-dire les structures du systeme de soins medicaux de réadaptation et de soins qui contri-
buent avant tout a éviter les conséquences de la maladie et a réduire la mortalité précoce.

La santé occupe une place particuliere dans les conventions internationales et européennes
relatives aux droits de 'homme, aux libertés civiles et aux droits sociaux. Il est souvent répété
que toute personne a « le droit de jouir du meilleur état de santé physique et mentale quelle soit
capable d'atteindre » (formulation inscrite au Pacte international relatif aux droits économiques,
sociaux et culturels, adopté par I'Assemblée générale des Nations unies en 1966 et ratifié par 164
Etats). Lors de sa visite au Luxembourg, en avril 2023, Mme. Tlaleng Mofokeng, Rapporteur spé-
cial sur le droit & la santé physique et mentale auprés des Nations Unies, a formulé dans ses « Ob-
servations préliminaires » certains défis pour notre pays en la matiére (voir partie A, chapitre III).

Heureusement, la Convention des Nations Unies relative aux droits de 'enfant a également repris
et précisé ce droit a la santé dans son article 24. Le droit a la santé se concrétise par un acces in-
conditionnel aux services de santé et aux soins de santé en géneral. En vertu de la Convention, les
pays signataires se sont engages a garantir a tous les enfants et adolescents un acces équitable
a des services de santé de qualité. Nous en savons beaucoup trop peu sur la santé des enfants
et des jeunes au Luxembourg, car un monitoring épidémiologique correspondant fait défaut de-
puis des années. L'Observatoire national de la santé, qui a symboliquement consacré son rapport
d'ouverture publié début 2024 a la santé des enfants, a attiré notre attention sur le défi du manque
d’activité physique, de l'obésité et des inégalités sociales et leurs conséquences sur la santé des
enfants et des jeunes. Les résultats de l'eétude HBSC menée régulierement au Luxembourg, ainsi
que des études ou rapports ponctuels sur la santé mentale fournissent également des points de
départ suffisants pour le travail préventif et 'éducation a la santé des enfants et des jeunes, ainsi
que pour le développement de l'offre médicale et thérapeutique au Luxembourg.

Nous en savons donc suffisamment pour accorder aux soins pédiatriques de base au Luxem-
bourg l'importance qu'ils méritent dans la politique de santé publique. Le présent rapport tente
d'apporter une contribution décisive pour que le débat public et surtout la politique accordent
une priorité a l'importance des soins pédiatriques. Les conséquences de la pandémie de Covid
ne sont pas encore totalement surmontées et des effets a long terme commencent seulement a
se faire sentir, par exemple au niveau du comportement social et des apprentissages scolaires des
enfants en age de scolarité primaire ou chez les patients atteints de long-Covid.

Depuis des années, de mauvaises nouvelles nous parviennent concernant les soins pediatriques
au Luxembourg, comme la fermeture symbolique de maternités (Wiltz depuis janvier 2012 et
Ettelbrick pendant 2 mois en 2022) ou la surpopulation massive due a la maladie infectieuse de
la bronchiolite durant l'hiver 2022-2023, la mise en place empéchée de maisons de naissance en
milieu extrahospitalier, l'accord trainant en matiere de remboursement de psychothérapies par la
Caisse nationale de sante, la non-autorisation d'exercer incomprehensible de psychothérapeutes
spécialisés pour enfants et adolescents qui ont acquis des qualifications suffisantes a l'étranger a
cet effet, ainsi que la surcharge persistante des services d'urgences pediatriques, réalisés dans des
infrastructures partiellement inadaptées.
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Si la pédiatrie de notre pays s'est montrée étonnamment résiliente face a de nombreuses
adversités ces derniéres années, c'est certainement grace a 'engagement et l'infatigabilité
de tous les professionnels impliqués. Nous avons pu rencontrer nombre d'entre eux au cours
des derniers mois et ils méritent bien plus que de la reconnaissance et le respect qui leur est
du. La société se doit d'assurer la qualité de leur environnement professionnel en soutenant
une vision pour l'amélioration continue de la santé physique et mentale des enfants ainsi
que pour le développement des soins de santé ambulatoires et hospitaliers.

Il est, d'autant plus, temps de changer de cap et de hisser les voiles difféeremment, pour embar-
quer vers un acces au meilleur état de santé possible pour les enfants au Luxembourg. La santé
des enfants doit occuper une tout autre place dans notre sociéte et les soins pédiatriques doivent
devenir la priorité absolue de notre politique de santé. Par ailleurs, il convient de développer l'at-
tractivité de l'emploi au Luxembourg au sein de la Grande Région.

Du point de vue des droits de l'enfant, il est important de convenir rapidement d'améliorations
pour les enfants et les adolescents concernés par un acces plus difficile et présentés comme
« filieres prioritaires » dans le présent rapport (voir partie B, sous-chapitres 11 a 14). Les initiatives
visant a renforcer les échanges entre les professionnels des différents établissements et orga-
nismes devraient faire partie intégrante d'une approche des soins pédiatriques fondée sur les
droits de l'enfant, de méme que le soutien public aux projets et aux initiatives visant a créer des
hoépitaux et des services de soins de santé adaptés aux enfants.

Ce rapport thématique de 'OKAJU souhaite apporter une premiere et modeste contribution au
débat sur l'avenir des soins de sante au Luxembourg et soutenir les acteurs de terrain qui se pre-
occupent quotidiennement du bien-étre des enfants, et ceci, répétons-le, de maniere dévouée
et exemplaire. Le systeme de santé est un systéme trés complexe, avec une diversité d'acteurs
presque impossible a cerner, une jungle de réglementations et de procédures, un champ de
tensions d'intéréts multiples, complémentaires et conflictuels. Si I'équipe de 'OKAJU n'a pas pu
prendre en compte tous les aspects, toutes les questions dans les domaines partiels, elle souhaite
néanmoins entamer, voire continuer un dialogue approfondi avec toutes les parties prenantes,
que ce soit dans des entrevues bilatérales, réunions thématiques, ateliers, séminaires ou confé-
rences publiques. C'est pourquoi nous invitons d'ores et déja tous les lecteurs et lectrices de ce
rapport a nous faire part de leurs réactions et de leurs commentaires, de préférence par courriel
a ombudsman@okaju.lu.

Les droits de l'enfant menacés ici et ailleurs

Ne perdons pas de vue que les droits de l'enfant restent plus que jamais menaceés par les grandes
transformations, crises et conflits qui bouleversent la planéte, que ce soit le vivre-ensemble en
sociéte ou la vie privée et intime des personnes.

La crise climatique continuera a produire ses effets sur les sociétés humaines et plombera sur le
développement durable de nos ressources. Le Comité des droits de l'enfant des Nations Unies
vient de publier en aolt 2023 son Observation générale n° 26 (2023) sur les droits de l'enfant et
l'environnement, en mettant l'accent sur le changement climatique (document CRC/C/GC/26)
qui interprete les droits de l'enfant a la lumiére de ce défi mondial.

La numeérisation de tous les espaces de la vie publique et privée continue a transformer nos
relations humaines au niveau de la société, mais également au niveau des relations les plus in-
times entre les personnes, entre les membres de familles, entre enfants et adolescents et leurs
pairs, entre les générations. S'ajoutent a ce bouleversement des codes de communication avec
l'avanceée et la popularisation des outils d'intelligence artificielle. Les effets néfastes du « tout
numeérique » sur notamment les enfants et les jeunes deviennent de plus en plus évidents sans
que la politique, en tant qu'acteur et régulateur, ne puisse suivre le rythme de l'évolution techno-
logique afin de limiter les risques et d'éviter de nouveaux dommages ou préjudices aux enfants.
Nous sommes bien loin d'un « safer Internet » pour les enfants pris en otage des plateformes
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dites « sociales » et pour les parents dépasseés. La violence a libre cours sur la toile ; d'abord, elle
simprégne dans les esprits et mentalités qui s’y habituent et qui cessent d'y résister ; ensuite, elle
finit par s'exprimer a travers nos actes et politiques déshumanisants.

Comprendre les dynamiques de la violence, rompre les cycles de violence et combattre les struc-
tures favorisant la violence est aussi la préoccupation de Mme Najat Maalla M'jid, Représentante
spéciale chargee de la question de la violence contre les enfants aupres du Secrétaire géneral des
Nations Unies. Lors de son a s€jour au Luxembourg du 17 au 20 octobre 2023, sur invitation de
'OKAJU et avec le soutien du Service des Droits de I'Enfant du ministére de I'Education nationale,
de I'Enfance et de la Jeunesse, elle a pu échanger avec les acteurs clés institutionnels, ceux de la
sociéteé civile ainsi qu'avec des jeunes sur les dispositifs en place ou bien faisant défaut a Luxem-
bourg en matiere de lutte contre la violence et sur la question d'une prise en charge optimale des
victimes de violence. Mme MJjid a notamment souligne que les violences numeériques sont une
préoccupation prioritaire. A l'aube des négociations du programme gouvernemental 2023-2028,
la Représentante spéciale a pu transmettre au Premier Ministre honoraire, M. Xavier Bettel, et aux
ministres Yuriko Backes et Claude Meisch, ses fortes impressions de l'engagement et de l'inves-
tissement des tous les acteurs rencontrés. La Représentante spéciale a souligné la nécessité des
réformes en préparation et recommandé, entre autres, d'abandonner l'approche compartimentée
et cloisonnée au profit de la mise en place d'une chaine de services intégrée, intersectorielle et
pluridisciplinaire, centrée sur l'enfant (voir partie D, sous-chapitre 7).

L'arme la plus puissante contre les droits de l'enfant est le libre cours de la violence sous toutes
ses formes et aberrations. Limpact des conflits armés dans le monde rajoute des blessures et
traumatismes, d'innombrables vies d'enfants anéanties. Depuis la guerre d'agression de la Russie
contre I'Ukraine, on compte a ce jour 537 enfants tués, 1 275 enfants blessés, 2 067 enfants dis-
parus et 19 546 déportés et/ou déplacées de force (Children of War, 2024). Aprés les attaques du
7 octobre en Israél, parmi les 1 200 morts en Israél beaucoup étaient des enfants. De plus, depuis
le 7 octobre 2023, dans la bande de Gaza; le conflit israélo-palestinien a atteint un niveau inima-
ginable d’horreur envers des enfants innocents. Lorganisation « Save the Children » estime que
presque la moitié des plus 30 000 victimes civiles tuées sont des enfants et conclut « There is no
safe place in Gaza ». Le nombre de 12 300 enfants tués en un peu plus de 4 mois a Gaza est plus
élevé que le nombre d'enfants tués en 4 ans de guerres dans le monde entier (selon les Nations
Unies, 12 193 enfants ont été tués entres 2019 et 2022 dans des conflits armeés dans le monde
entier). N'oublions donc pas le sort des enfants sous le feu de toute forme de violences, conflits
armeés et d'attaques meurtieres, de quelque coteé qu'il soit des lignes de front !

Certains enfants, certaines familles essayent de se sauver en fuyant vers I'Europe. Quel accueil
voulons-nous leur réserver ? Quelle perspective voulons-nous leur donner ? Parmi eux, 2 012
enfants et adolescents vivent actuellement dans les structures d'hébergement de 'ONA avec 4 757
membres de familles (dont 26 % en provenance de 'Ukraine), dans des conditions plus que mo-
destes, dont un certain nombre de structures durablement provisoires et véritablement indignes
d'un pays qui se vante étre et vouloir garder son « Triple A », apparemment colte que coute.

Bienvenue au Menscherechtshaus

Avant de vous inviter a la découverte de ce rapport, jaimerais honorer la cohabitation heureuse
au sein du Ménscherechtshaus qui abrite également la Commission consultative des droits de
I'homme et le Centre pour l'égalité de traitement. Au vu des renouvellements de certains man-
dats, il me tient a coeur de remercier Gilbert Pregno, président de longue date de la CCDH, pour
son engagement inlassable pour les droits de l'enfant et pour tous ceux parmi nous que la societe
exclut au quotidien, ainsi que l'excellente collaboration avec la Commission. De méme, Patrick
Hurst qui a présidé le CET pendant deux mandats, ainsi que Nathalie Morgenthaler, chargée
de direction du CET, pour notre excellente collaboration. Toute l'équipe de 'OKAJU souhaite la
bienvenue aux nouvelles présidentes de la CCDH, Noémie Sadler, et du CET, Susanna van Tonder,
ainsi qu'aux nouveaux membres de la Commission et du Centre.
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Ensemble avec les collegues, acteurs institutionnels et partenaires de la société civile, les autres
meédiateurs/médiatrices, avec les professionnels du secteur social et éducatif, du domaine du
droit et du « care », et avec vous, chere lectrice, cher lecteur, TOKAJU continuera a s'investir pour
l'ameélioration des situations de nos concitoyens mineurs d'age. En ce qui concerne 'OKAJU, il
est d'autant plus important d'associer les enfants et les jeunes dans son travail : le lancement du
groupe pilote des « Young advisors » en début de I'année 2023 a été une étape clé pour l'institu-
tion de 'OKAJU.

Malgré les crises qui s'ensuivent, ne perdons pas de vue que les enfants et jeunes portent en eux-
mémes ce potentiel inépuisable de la créativité, de l'ingéniosité, de l'engagement, du gout du
possible, du sens et de la vertu de la justice, de 'amour pour la planéte et de la chaleur humaine
tellement nécessaires pour batir et re-batir, construire et re-construire un monde meilleur et plus
respectueux de leurs droits et de ceux des générations futures. Soyons-en des facilitateurs et ga-
rants par ces temps.
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Remerciements dans le cadre de ce rapport annuel

Le présent rapport annuel est bien plus quune obligation légale de 'OKAJU en vertu de larticle
8 de sa loi organique selon laquelle « LOmbudsman fir Kanner a Jugendlecher présente annuel-
lement a la Chambre des députes un rapport sur la situation des droits de l'enfant au Luxembourg
ainsi que sur ses propres activités. » C'est avant tout la possibilité de faire de formidables ren-
contres et échanges : avec des enfants et des jeunes ainsi quavec des professionnels travaillant
avec ou au service des enfants et des jeunes a Luxembourg.

Les enfants, merci pour votre participation active aux ateliers et au concours de dessins et de textes, ce
rapport est enrichi de votre regard et de votre expérience. Merci également aux 4 041 parents, proches
et représentants légaux qui ont répondu a notre enquéte en ligne et pour avoir partage avec nous vos
témoignages et réflexions. Dans ce contexte, nous remercions la direction de lenseignement fonda-
mental auprés du ministére de 1'Education nationale, de 'Enfance et de la Jeunesse pour la diffusion de
lenquéte aux parents déleves. Merci également a ALAN asbl pour le testing du questionnaire en ligne
ainsi qua tous les services, associations et organisations non-gouvermementales pour sa diffusion.

Sans le soutien de nombreuses personnes engagees dans les soins pediatriques et lengagement
pour les droits de l'enfant, ce rapport annuel n‘aurait pas pu étre rédigé. L'équipe de 'OKAJU tient
a remercier toutes les personnes qui ont accepté de prendre le temps de répondre a nos ques-
tions, expliquer leur travail et interroger la question des droits de l'enfant dans l'accés aux soins.

L'OKAJU remercie tous ses interlocuteurs, les professionnels et les acteurs qui ont contribué au
theme annuel prioritaire, a savoir l'acces aux soins pédiatriques par leurs témoignages, expertises,
informations, rapports et documentations. Nous remercions les plus de 50 professionnels qui
ont participé aux entretiens de cadrage, aux entretiens d'experts et aux focus groupes. Merci au
personnel des hdpitaux et a leur direction qui nous ont ouvert leur porte dans le cadre des visites
de terrain. Une chose est suire : sans leur engagement professionnel et humain, l'acces aux soins
pédiatriques serait bien plus difficile au Luxembourg.

Merci également aux responsables et médecins en chefs du Department fur Kinder- und Jugend-
heilkunde de 1'hépital universitaire en soins pédiatriques a Innsbruck (AU) pour leur accueil et
I'échange fructueux lors de la visite de terrain dans une région assez comparable au Luxembourg.

Il convient aussi de mentionner et d’honorer les efforts déployées par les directions, les dépar-
tements ministériels, les administrations et services meédicaux, éducatifs ou sociaux respective-
ment leurs collaborateurs individuels pour fournir les informations et statistiques demandées
par TOKAJU dans le cadre du présent rapport annuel, notamment aussi dans le cadre des soins
pédiatriques et de la veille des listes d'attente.

Enfin, je remercie les expertes associées aux travaux de recherches, de consultations et de rédac-
tion pour la partie thématique de ce rapport, qui ont commence en février 2023, a savoir Véro-
nique Louazel, Marzenka Krejcirik, Magali de Rocco et Marine Henry, pour leur engagement et
investissement inlassables. Merci beaucoup a Marie-Lise Lair pour sa révision et lecture attentive,
Yolande Wagener pour sa lecture commentée ainsi que Marzenka Krejcirik pour la révision. Merci
egalement a l'excellent accompagnement du projet de ce rapport thématique par Mélanie Benoit,
assistante a la direction auprés de 'OKAJU.

Merci finalement aux collaborateurs de 'OKAJU qui ont contribué a la rédaction du rapport d'ac-
tivités, mais aussi a l'équipe de l'agence de communication Mediation S.A. sous l'égide de Netty
Thines, ainsi qu'a l'imprimerie Schlime.

Qu'ils soient tous chaleureusement remercies pour leurs efforts.

Bonne lecture !
Charel Schmit
Ombudsman fir Kanner a Jugendlecher
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Acronymes

AMMD Association de Médecins et Médecins Dentistes

CHdN Centre Hospitalier du Nord

CHEM Centre Hospitalier Emile Mayrisch

CHL Centre Hospitalier de Luxembourg

CPI Coordinateur de projets d'intervention

FEDAS Fédération des acteurs du secteur social au Luxembourg asbl

FHL Fédération des Hopitaux Luxembourgeois

HBSC Health Behaviour in School-aged Children

HRS Hoépitaux Robert Schuman

IGSS Inspection générale de la sécurité sociale

LTPS Lycée Technique pour Professions de Santé

OKAJU Ombudsman fir Kanner a Jugendlecher

ONE Office national de l'enfance

SAMU Service d'Aide Médicale Urgente

SCAP S_ervice de Cpnsultation et d’Aide pour troubles de T'Attention, de la Percep-
tion et du développement Psychomoteur

SLP Sociéte Luxembourgeoise de Psychologie

SRP-HfP Service de Rééducation Précoce - Héllef fir de Puppelchen asbl

STATEC Insjtitut national de la statistique et des études économiques du Grand-Du-
ché de Luxembourg

TDAH Trouble de l'attention avec ou sans hyperactivité

TSA Trouble du spectre de l'autisme

UNICEF Fonds des Nations Unies pour l'enfance
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Pour que les enfants accedent au meilleur état de santé
possible au Luxembourg

Réaliser et respecter les droits de l'enfant implique pour I'Etat de pleinement respecter « le droit
de l'enfant de jouir du meilleur état de santé possible », tel quénonce a l'article 24 de la Conven-
tion des Nations Unies relative aux droits de l'enfant de 1989. Ce droit a la santé se concrétise
de multiples facons, notamment par la question de l'acces aux soins de santé (Comité des droits
de lenfant, 2013, 112-118) « adaptés aux enfants » (COE, 2011). Selon I'Organisation mondiale
de la santé, la santé globale implique la santé physique, mentale et sociale. La Charte d'Ottawa
(adoptée par la premiére Conférence internationale pour la promotion de la santé de 'OMS le
21 novembre 1986) vise l'égalité en matiere de santé en offrant a tous les individus les mémes
ressources et possibilités pour réaliser pleinement leur potentiel santé. La Charte européenne de
l'enfant hospitalisé (adoptée par le Parlement européen le 13 mai 1986) vise a ce que l'enfant soit
lui-méme acteur de sa propre santé.

Dans le méme esprit, selon la Convention des Nations Unies relative aux droits de l'enfant, les
enfants ont le droit de participer a leurs propres soins de santé. Dans cette optique, le theme de «
l'acces » aux soins de santé est mis en avant. Il est délimité par rapport au sujet bien plus vaste de
l'acces a la santé en général. La question de l'accessibilité est un enjeu crucial pour donner a
chaque enfant les informations et compétences nécessaires et un environnement favorable
a sa santé afin qu'ils puissent devenir les propres acteurs de leur santé.

Lobjectif du présent rapport, qui ne pretend ni a l'exhaustivité, ni a une quelconque évaluation
de la qualité des services ou prestations, est de dresser un tableau de la situation actuelle en
matiére d'accés aux soins de santé, y compris aux services de santé au Luxembourg pour les
enfants de 0 a 12 ans, telle que percue actuellement par les usagers et les parties prenantes. Il
s'agit de l'acces aux soins de santé prodigués en milieu hospitalier ou en ambulatoire, tant des
services de soins de santé primaires que des soins spécialisés. Ainsi, le focus est aussi bien l'acces
aux services medicaux et autres professionnels de santé, que l'acces aux services meédico-so-
claux, psychologiques, pedopsychiatriques et autres. Il s'agit également de l'accés aux soins en
termes d'informations, d'installations et de programmes dans le domaine de la sante infantile.

La thématique de l'acces aux soins pour les enfants de 0 a 12 ans est abordée ici sous l'angle
des droits de l'enfant. Le rapport a été rédige sur base d'un vaste processus de consultation, les
données exposees icl provenant a la fois de travaux existants que d'une large consultation des
prestataires et des usagers des services de santé (professionnels, parents, tuteurs légaux, proches,
enfants). Les travaux s'appuient sur l'analyse des données disponibles relatives au systeme de
santé au Luxembourg et sur la littérature, y compris scientifique, en matiere d'acces aux soins
pédiatriques et de droits de l'enfant.

Dans le cadre des consultations, des entretiens d'experts et de cadrage, des focus groupes, des vi-
sites de terrain, des ateliers pour enfants et un concours de dessins et de textes ont été organisés.
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En outre, une enquéte en ligne a permis de recueillir plus de 4 000 avis de parents, de proches et
de tuteurs sur le théme de l'accés aux soins de santé des enfants de 0 a 12 ans au Luxembourg.

Il résulte des consultations 19 thémes phares (partie B, chapitre V) qui permettent de dresser un
apercu de la situation de l'acces aux soins de santeé des enfants de 0 a 12 ans au Luxembourg. Les
chapitres VI a VIII (partie C) décrivent plus en détail les analyses des consultations (focus groupes,
ateliers pour enfants et enquéte en ligne auprés de parents, tuteurs et proches).

Dans l'accord de coalition et le programme gouvernemental 2023-2028, la question du bien-
étre de l'enfant et du soutien aux familles est placée au coeur de la politique. En revanche, les
thématiques et les projets autour de la santé des enfants restent encore, de maniere générale,
largement en arriére-plan. Notamment, le portage dans les politiques publiques des droits de
l'enfant et de son accessibilité a la santé est un sujet peu présent. Il en résulte 'absence d'une
vision politique centrée sur la santé de l'enfant.

L'OKAJU plaide en faveur d'une priorisation accentuée de la santé des enfants au niveau poli-
tique, notamment par le développement d'une « stratégie nationale de santé de I'enfant » dans
le cadre d'un plan d’'action national, concerté avec tous les acteurs concermeés. Il est attendu par
I'OKAJU de prendre en compte, pour sa détermination, les récents travaux d'études et d'évalua-
tions, comme notamment le premier rapport de 1'Observatoire de la Santé sur la santé des en-
fants (2023) ou le rapport d'évaluation de la médecine scolaire (2023), ainsi que le présent rapport
qui se veut complémentaire en résultats et recommandations.

La définition d'une vision nationale de la santé de l'enfant est nécessaire pour anticiper les
besoins, répondre aux enjeux et définir les actions prioritaires a mettre en ceuvre. Afin d'étre
opérationnelle, efficace et efficiente, une gouvernance pour la santé des enfants est & mettre
en place selon les regles d'une démocratie sanitaire, entre l'autorité publique, les financeurs, les
professionnels et une représentation des patients. Il est attendu une implication effective et une
collaboration active de tous les ministeres devant ceuvrer a la santé de l'enfant : le ministere
de la Santé et de la Sécurité Sociale, le ministére de 'Education nationale, de I'Enfance et de la
Jeunesse, le ministére de 'Egalité des genres et de la Diversité, le ministére de la Famille, des So-
lidarités, du Vivre ensemble et de I'Accuell, le ministere de la Justice, le ministére du Logement
et de TAménagement du territoire, le ministére de la Recherche et de I'Enseignement supérieur
et le ministére des Sports. A cette gouvernance, devra étre associé un effort trés important du
gouvernement pour prévenir les risques de pauvreté, fort déterminant de l'accessibilité aux soins.

De méme, la promotion de la santé en général doit étre mise en avant. Il est essentiel de s'aligner
avec le modéle de santé publique en s'investissant dans la prévention primaire (réduire la sur-
venue ou l'incidence des maladies), secondaire (diminuer la prévalence d'une maladie dans une
population) et tertiaire (réduire les complications et amoindrir les séquelles d'une pathologie) en
matiere de santé des enfants. Le Luxembourg est 1'un des pays les plus prosperes au monde en
termes de produit intérieur brut (PIB) et beaucoup plus de moyens devraient étre investis dans la
santé des enfants.

Une stratégie nationale commune est particulierement importante pour les enfants les plus
vulnérables. En effet, ont été mis en évidence de tres forts besoins et de nombreux manque-
ments dans la prise en charge des enfants en danger, dans la prise en charge des enfants en situa-
tion de precarité, en risque d'exclusion sociale ou issus de l'exil et de l'immigration, ainsi que dans
les offres de soins pour la santé mentale des enfants. LOKAJU demande d'en faire une priorité
absolue avec la mise en place d'actions concretes et une évaluation indépendante a 5 et 10 ans
des politiques publiques développeées dans ces domaines.

Lattention doit étre portée sur les situations de vie précaires des enfants issus de l'exil ou de la
migration (demandeurs et bénéficiaires de protection internationale, temporaire ou sans statut
légal) et/ou les enfants en situation de pauvreté ou a risque de pauvreté et d'exclusion sociale. En
effet, les situations de vie précaires se traduisent par un acces bien moindre aux services de sante.
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Un manque de moyens financiers, des sentiments de honte des parents ou des expériences de
stigmatisation, peuvent notamment porter atteinte a la santé de l'enfant. L'accent doit étre mis
sur les « enfants en danger ». Le systéme de santé doit encore améliorer la maniére dont ils
sont accueillis et pris en charge, notamment par l'élaboration de concepts de protection (Kin-
derschutzkonzepte) et la création de filieres dédiées avec une équipe pluriprofessionnelle
formeée par les hopitaux, telles quexistantes, voire obligatoires dans nos pays voisins (Kinder-
schutzgruppen). Les efforts actuellement déployés en milieu hospitalier devraient continuer a
étre soutenus par l'autorité publique. Les dispositifs specialises, tels que les « Barnahus » installés
de plus en plus en Europe et au-dela ou les « Centres de prise en charge des violences sexuelles »
en Belgique, sont des modeles de bonne pratique a cet égard dont le Luxembourg pourrait s'ins-
pirer. Lobjectif et le défi en la matiére sont de concevoir, définir et légiférer des « filieres intégrees
et collaboratives de protection de l'enfance ».

En ce qui concerne la santé mentale, des efforts ont été menés au Luxembourg avec la publication
du Plan National Sante Mentale 2024-2028. Cependant, actuellement, 1'accés aux services de
santé mentale pour les enfants de 0 a 12 ans est alarmant au Luxembourg. La santé psychique
des enfants doit étre une priorité car ils constituent les adultes de demain. Les études internatio-
nales (Santé publique France, 2022) mentionnent une augmentation des troubles de santé men-
tale chez les plus jeunes, notamment depuis la crise sanitaire. Les professionnels du secteur pé-
dopsychiatrique luxembourgeois témoignent d'une hausse des demandes, ces dernieres annees
et notamment apres la période COVID, pour des troubles de santé mentale, notamment pour des
enfants présentant des troubles du neurodéveloppement. La détection précoce des troubles, le
diagnostic précoce et l'acces le plus rapide possible aux soins de santé mentale qui en découlent
sont des axes urgents a privilégier. Les parents/tuteurs, les enseignants et les éducateurs jouent
un réle clé dans la détection précoce et devraient, de ce fait, étre formeés au repérage de signes
potentiels de troubles de santé mentale. Cependant, cette détection précoce n'a de sens que si
le systeme peut proposer, a la suite de celle-ci, un diagnostic et une prise en charge adaptee,
tant au niveau des services de santé, qu'au niveau des écoles, de I'éducation non-formelle et des
sports-loisirs. Les offres de soins correspondantes doivent donc étre amplifieées pour répondre
aux besoins actuels et futurs des enfants.

Pour répondre aux différents besoins de santé des enfants de 0 a 12 ans, ces dernieres années,
une nette expansion et diversification des offres dans le domaine de la santé a eu lieu au
Luxembourg, notamment en pédiatrie ou la diversification et la spécialisation des offres de soins
medicaux sont a saluer. Il ressort de lenquéte que les soins de santé sont généralement satisfai-
sants et que les services sont tres diversifiés, ce qui est tres apprécié. Le Luxembourg mise sur
une approche organisationnelle centralisée dans la prise en charge des enfants et dans l'acces
aux soins. Le Centre Hospitalier de Luxembourg (CHL) joue ici un rdle central. Ainsi, ce dernier
ne propose pas seulement des soins d'urgence, mais €galement une large palette de pédiatrie
spécialisée avec des sur-spécialisations. Une évolution importante qu'il convient de continuer a
soutenir. Cependant, les soins palliatifs a domicile pour les enfants atteints d'un cancer ne sont
toujours pas opérationnels, faute de moyens au niveau de la KannerKlinik. D'autre part, le retard
important dans la détection persiste pour des situations d'enfants en danger ou en termes de
troubles de la santé mentale, ce qui conduit a une dégradation de la situation, tant sur le plan
meédical, éducatif, familial, que social.

De maniere générale, de multiples offres de services existent, développées par divers ministeres
ou prestataires, sans pour autant qu'elles soient coordonnées dans le cadre d'une stratégie natio-
nale concertée. Il en ressort, de maniere récurrente, une absence de lisibilité de 1'offre dispo-
nible, tant pour les professionnels que pour les usagers, qui se trouvent souvent dans l'incapacite
d'identifier une aide ciblée et des points de contact au bon moment et au bon endroit. Une meil-
leure lisibilité des offres existantes devrait pouvoir s'obtenir par une centralisation des informa-
tions. Toute nouvelle offre de service pour les enfants devrait s'inscrire dans le plan d'action de
la stratégie nationale afin déviter les redondances, l'utilisation inappropriée de ressources, mais
surtout afin de concevoir des offres complémentaires pour des filiéres de prise en charge. Une
réflexion sur la refondation de toutes les structures existantes et une nouvelle répartition des mis-
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sions et responsabilités dans le cadre d'une stratégie nationale et un plan d'action en faveur de la
santé des enfants de 0 a 12 ans, devraient permettre une optimisation des ressources actuelles.

Il existe de fortes problématiques de collaboration entre les différents professionnels sur le ter-
rain. Il y a notamment une rupture transversale : les approches médicales et médico-sociales ne
sont pas suffisamment coordonnées. Ceci concerne surtout les liens entre le systeme de santé et
le systéme éducatif. A l'avenir, il est souhaitable d'apporter plus de transparence et de collabora-
tion dans ces deux domaines afin de permettre un travail centré sur l'enfant. Une approche « case
management » de chaque demande de prise en charge complexe semble étre nécessaire pour
favoriser une utilisation optimale des ressources existantes en faveur des enfants, et augmenter
l'efficience du systeme global.

A l'heure actuelle, la politique de prévention est peu ambitieuse, mais il est salug, avec espoir,
que l'accord de coalition 2023-2028 du Gouvernement ait prévu d'élever la prévention et le dé-
pistage précoce au méme niveau que la médecine curative. Il ressort des consultations faites
dans le cadre du présent rapport que la médecine scolaire a un réle fondamental a jouer a cet
égard. « Dans le cadre des services de santé, la tAche de promotion de la santé est partagée entre
les particuliers, les groupes communautaires, les professionnels de la santé, les établissements
de services et les gouvernements. Tous doivent ceuvrer ensemble a la création d'un systeme de
soins servant au mieux les intéréts de la santé » (Bourdillon et al. 2016). C'est pourquoi une ap-
proche intégrée des soins de santé infantile est cruciale, comprenant la promotion de la sante,
la prévention, les soins curatifs, les soins rééducatifs et les soins palliatifs, ainsi que l'intégration
educative, sociale et culturelle de l'enfant. Dans ce contexte, les notions et concepts-clés sont
l'expérience individuelle du trajet ou « parcours », le « continuum des soins » et la participation
de l'enfant-patient (COE, 2011). Ainsi, les actions de promotion et d'éducation a la santé sont a dé-
velopper a grande échelle. Il est urgent, pour combler ces lacunes, de développer des stratégies
et des moyens appropriés dans ce domaine, ainsi que de prévoir des évaluations indépendantes
des politiques menées en termes de promotion de la santé et de prévention.

En ce qui concerne les ressources professionnelles, le Luxembourg, comme les autres pays eu-
ropeens, fait face a des difficultés de recrutement de professionnels de la santé tant medicaux
gue soignants, n‘étant pas en mesure de former assez de professionnels pour combler les départs
naturels et répondre aux nouveaux besoins. Le pays est dépendant des pays frontaliers dans cer-
taines professions pour la formation et pour le recrutement. Cet état de fait génere des dotations
insuffisantes en meédecins généralistes, en pédiatres et en pédopsychiatres, diminuant ainsi les
possibilités d'acces aux soins des enfants de 0 a 12 ans, augmentant donc les délais d'attente pour
un diagnostic et, dans certains cas, pour un traitement. Ce phénomene est renforcé par 'utilisa-
tion du systeme de santé luxembourgeois par les non-résidents assurés par la Caisse nationale de
santé, ce qui augmente le nombre d'enfants ayant recours au systéeme de sante luxembourgeois.

Des efforts positifs sont entrepris pour offrir de nouvelles formations au sein de l'université, telles
que le Bachelor pour les infirmieres pediatriques, la formation des médecins généralistes et la
formation jusquau Bachelor des etudes de médecine. Pour remédier a cette problématique a
moyen terme, quelques scénarios sont envisageables : (1) proposer une spécialisation médicale
en pédiatrie a I'Université du Luxembourg respectant le méme niveau de qualité de formation
qua l'étranger, (2) élargir les formes de prise en charge a d'autres formes qualifiées, en accroissant
l'implication des médecins généralistes dans le suivi des enfants de 6 a 18 ans, en développant
des cabinets de groupes pluriprofessionnels comportant un medecin généraliste et un pédiatre,
mais aussi un psychologue, un psychothérapeute, un orthophoniste, un diététicien, etc. En outre,
la nécessité d'avoir une approche systémique, holistique et trauma-informed de la santé infantile
a éteé rapportée par les professionnels consultés. Avec certitude, le Luxembourg doit s'investir en
matiére de formation initiale et continue des professionnels de la santé, pour répondre aux be-
soins de sante des enfants de 0 a 12 ans.

Des changements positifs dans les postures professionnelles envers les enfants ont éte consta-
tés, qui accordent aux enfants une place et une participation plus importante dans leur prise en
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charge que par le passé. Trop souvent, lengagement inlassable et infatigable des professionnels
ceuvrant dans le domaine des soins pédiatriques se heurte aux obstacles et barrieres techni-
co-administratives et bureaucratiques, infrastructurelles et budgétaires. La prise en charge mé-
dicale et soignante des enfants est particuliére et difféere de celle des adultes. Les enfants
ont besoin de beaucoup plus de temps, pour étre écoutés, mis en confiance, rassurés... et aussi
consultés en avis. En sus, les parents nécessitent d'étre informes, eduqueés a la santé de leur en-
fant, accompagnes dans le soutien a apporter a leur enfant.

S'investir pour une expérience positive des enfants dans le contexte des soins pédiatriques
demande plus de temps dans le traitement et la relation avec le jeune patient. La notion de
temporalité est une notion essentielle en pédiatrie si l'enfant est placé au coeur des pratiques.
Cette exigence va a lencontre des observations de 'OKAJU, qui montrent quau Luxembourg,
aujourdhui encore, le modéle de financement de la prise en charge des enfants est construit
davantage sur la loi du nombre d'actes prestés et la question de l'efficience économique, que sur
le résultat obtenu en termes de santé et de compétences chez l'enfant pour devenir plus tard un
adulte responsable de sa santé, integré dans la société et son environnement. Un changement
de paradigme est nécessaire pour que soit construit un systéme de santé adapté aux en-
fants et aux familles (« child and family friendly ») et axé sur les droits (« rights based »). De
bonnes pratiques peuvent deja étre constatées aujourd'hui sur le terrain, initiées par des équipes
de soignants, pour générer un environnement et un contexte adaptés a chaque enfant pris en
charge (présence des parents et accompagnement de la famille, lieux d’accueil dédiés, matériel
pédagogique adapté). De telles offres doivent étre encouragées. Dans ce contexte, il est égale-
ment nécessaire dimpliquer les enfants plus amplement dans la planification (infrastructurelle)
des services de sante, notamment la planification des services hospitaliers pediatriques.

Le Luxembourg ne dispose actuellement pas de systéme de monitoring épidémiologique
systématique, ce qui entraine un manque de données sur l'état de santé des enfants de 0 a
12 ans, notamment en termes de pathologies chroniques. Ainsi, l'autorité publique ne dispose
pas d'informations suffisantes pour suivre l'évolution des pathologies dans le temps et anticiper
les besoins en offres de services de santé et de services psycho-sociaux, ainsi quanticiper leur
régionalisation pour diminuer les inégalités territoriales d'accessibilité aux soins de santé, déja
existantes au Luxembourg, particulierement dans la région Nord. Enfin, ce manque de données
ne lui permet pas de prévoir les besoins en meédecins dans divers domaines ainsi que les besoins
en autres professionnels de santé. En l'absence d'outils de type registre épidémiologique, l'auto-
rité publique n'est pas en mesure d'adapter sa stratégie pour une prise en charge de qualité des
enfants de 0 a 12 ans et d'évaluer les résultats de ses politiques de promotion de la santé et de
prévention.

Dans ce contexte, il convient également de repenser, voire réinventer et (re-)valoriser le « carnet
de santé » dédié au suivi de la santé des enfants, en tant qu'instrument national de promotion a
la sante, de prévention et de dépistage. S'il sert de moyen d'observation réguliere du développe-
ment de l'enfant au cours des 24 premiers mois, il n'a jusqu'a present aucun caractére obligatoire.
Cependant, il pourrait devenir un véritable outil utile au dépistage précoce de pathologies ou de
troubles et ce des la période in utero. La prévention et l'éducation a la santé devraient étre une
composante du carmet de santé.

La couverture sociale des enfants de 0 a 12 ans est a saluer, mais le systeme actuel est base sur
l'avancement des frais et le remboursement peut étre difficile pour les familles a faibles revenus.
Les longs délais d'attente pour les remboursements sont cependant compenses par la possibilite
de remboursements immediats en agence et sous certaines conditions, facilitant ainsi l'acces aux
services de santé pour les familles a faible revenu. En outre, la couverture universelle des soins de
santé permet aux personnes vulnérables de bénéficier d'un acces aux soins de santé, bien qu'un
manque de souplesse administrative et l1égislative ne permette pas a toute personne vulnérable
d'étre éligible a celle-ci.
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Il est important de ne pas sous-estimer l'impact du multiculturalisme sur la qualité des soins de
santé chez les enfants de 0 a 12 ans : la représentation de la santé differe en fonction des cultures
et des croyances, ce qui peut constituer un frein a l'acces aux soins pédiatriques. Le multicultura-
lisme dresse aussi des barriéres linguistiques lors des soins en orthophonie, en éducation a la
santé, en soutien psychologique, en psychothérapie, en diététique..., nuisant a la communication
et a la bonne compréhension de l'enfant et de ses proches de la maladie, du projet thérapeu-
tique propose, ainsi qu'a son implication dans la prise en charge. Il est notamment possible d'y
remedier par le biais d'un interpréte, mais cela n'est malheureusement pas toujours possible, en
fonction de la situation, des langues et de l'urgence. La médiation interculturelle y relative est a
développer et a mettre au service des professionnels et patients. De plus, le réseau mondial d'in-
terprétes en ligne devrait étre considéré comme un outil au service des barrieres linguistiques
dans le secteur de la santé.

Enfin, une simplification de diverses procédures administratives en lien avec l'acces aux soins
est a prévoir. Des exemples de bonnes pratiques existent aujourd’hui dans d'autres pays, qui
pourraient servir d'orientation.

En conclusion, bien que le Luxembourg ait fourni des efforts louables pour améliorer l'offre de
services et la santé des enfants de 0 a 12 ans, il reste aujourd'hui des problématiques ma-
jeures d'accés aux soins et de protection pour certains groupes d'enfants : (1) enfants en
danger, (2) enfants en situation de précarité, en risque d'exclusion sociale ou issus de l'exil
et de l'immigration, (3) enfants atteints de troubles mentaux et (4) enfants présentant un
handicap. L'absence de gouvernance nationale et l'absence d'une stratégie nationale assortie
d'un plan d'action impliquant toutes les parties prenantes nuisent a l'élaboration d'une politique
volontariste de respect du droit a la santé des enfants de 0 a 12 ans, a la détermination d'actions
prioritaires ainsi qu'a la mutualisation des compétences et énergies au service de la santé des
enfants. LOKAJU attend de l'autorité publique une prise de conscience de la situation et
une affirmation par l'action de sa volonté de protéger et de promouvoir la santé de tous les
enfants, tout en favorisant et en renforcant les droits de l'enfant dans toutes les prises en
charge médicales.
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Tableau récapitulatif des themes identifiés et des
recommandations

La santé des enfants : un sujet crucial qui trouve difficilement sa place dans le paysage
politique

1.1
12.

Organisation d'assises nationales de la santé de l'enfant et des soins pédiatriques.
Designer un coordinateur national de la santé infantile avec définition de sa mission
d'animateur de 'amélioration continue de la qualité de la prise en charge des enfants.

Les pratiques de terrain affichent de nets progrés dans la place donnée a chaque en-
fant mais avec peu de cadres établis

2.1

2.2.

2.3.

24.

2.5.

Définir de maniere concertée avec les différents acteurs les fondements d'une ap-
proche de la santé basée sur les droits de l'enfant dans le cadre d'une charte nationale
des droits de l'enfant-patient.

Adopter dans tous les lieux d'accueil et de soins destinés aux enfants une politique

« adaptée aux enfants » (« child friendly ») avec des exemples de bonnes pratiques.
Organiser l'espace des services hospitaliers pour un accueil dédié aux enfants dans
chaque hopital.

Former les professionnels de la santé et du secteur socio-éducatif a I'Université et au
LTPS a une approche de la santé basée sur les droits de l'enfant.

Création au niveau national d'une plateforme d'échange de bonnes pratiques et initiatives
en matiere de soins pédiatriques basées sur les droits de lenfant et l'innovation sociale.

Plaidoyer pour la définition d'une vision globale de la santé de l'enfant -

3.1

3.2.

3.3.

34.

3.5.

Adopter une stratégie nationale concertée dédiee a la santé des enfants, impliquant
les professionnels, les prestataires et les patients partenaires (familles) qui sera portée
par une gouvernance interministérielle et réalisée a l'aide d'un plan d'action nation-
al. Elle comprendra une approche préventive, précoce et plurielle, avec une réponse
globale aux besoins des enfants. Elle définira les priorités nationales et les missions

de chacun des acteurs intervenant dans la prise en charge, incluant le champ social,
celui de la santé (dont les actions du Plan national de santé mentale), de I'é¢ducation,
ainsi que le champ juridique et culturel.

Toute nouvelle création de service ou d'offre de prestations a destination d'une meil-
leure santé des enfants devrait étre concertée au préalable entre les acteurs et s'in-
tégrer dans un organigramme des services et prestations national ou régional.
Renforcer le concept opérationnel de coordination des parcours de soins et de sante
pour les enfants présentant des situations de santé trés complexes ou des enfants
présentant une forte vulnérabilite.

Elaborer un plan d'action national de la santé des enfants de 0 a 12 ans, sur base des
données épidémiologiques, des expériences et des perspectives des usagers des ser-
vices de santé (enfants, familles) ainsi que celles des professionnels de santé physique,
mentale et sociale, intégrant les bonnes pratiques, les obstacles et problémes existants
et les idées d'amélioration en lien avec l'acces aux soins des enfants de 0 a 12 ans.
Création un incubateur/laboratoire social comme plate-forme d'échange et de dia-
logue structure pour recueillir de maniére réguliére les voix de toutes les parties con-
cernées (professionnels, enfants, familles) et émettre des recommandations favorisant
le développement de la qualité des services de santé pour les enfants de 0 a 12 ans.

La démographie médicale est la pierre angulaire de la question de l'accés aux soins

41.

4.2.

Poursuivre l'étude portant sur le développement d'une formation en pédiatrie au Lux-
embourg, avec la création d'un diplome d'étude spécialisé (DES), en garantissant une
qualité de formation égale a celle que les étudiants pourraient avoir dans une univer-
sité a l'étranger ; un partenariat avec les universités a l'étranger est souhaitable.
Favoriser les stages longs en pédiatrie des étudiants en meédecine générale.
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4.5.

46.

47

48.
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Soutenir la création de cabinets de groupe pluriprofessionnels tourneés vers la pédia-
trie et valoriser la collaboration entre professionnels de différentes spécialités médi-
cales et soignantes.

Prévoir des surspécialités infanto-juvéniles dans les différentes formations ou com-
pétences de santé (psychologie, kinésithérapie, ergothérapie, infirmiers de soins
généraux, diététique, etc.).

Développer toutes les initiatives, y compris la révision des nomenclatures profession-
nelles valorisant la prise en charge des enfants, pouvant permettre d'attirer au Luxem-
bourg des médecins spécialistes en pediatrie et en pédopsychiatrie déja en exercice.
Développer les outils de télémédecine pouvant ameéliorer l'acces aux compétences
meédicales tout en optimisant l'utilisation des ressources.

Renforcer les ressources humaines, structurelles, matérielles, financieres et tempo-
relles pour faciliter l'acces aux soins de enfants de 0 a 12 ans.

Reprendre les propositions et recommandations issus du rapport dexpert de Prof. Georg-
es Casimir, basées sur des standards et recommandations internationales/européennes et
dans une approche prospective par rapport aux futurs besoins en soins pédiatriques.

Une accessibilité aux soins déficitaire principalement dans le Nord du pays

5.1

5.2.

5.3.

5.4.

5.5.

5.6.

Renforcer les actions de promotion de la santé, de prévention et les actions « d'aller
vers » pour les populations les plus éloignées des questions de santé.

Proposer des actions de détection et de diagnostic vers les régions moins favorisees
ou vers des groupes de population spécifiques.

Mettre en place des initiatives favorables de soutien a l'installation de cabinets de
groupes pluriprofessionnels orientés vers la pédiatrie dans la région Nord, Nord-Ouest
pouvant assurer les prises en charge et le suivi des enfants.

Renforcer les offres de proximité, notamment en développant les pediatries de prox-
imité au niveau des urgences pour désengorger l'afflux a la KannerKlinik, en garantis-
sant la sécurité des enfants et la qualité des soins, grace a des outils de télémedecine
et des arbres décisionnels actés au niveau national par le Conseil scientifique dans le
domaine de la santé.

Repenser la planification et l'organisation centralisée des soins de santé au Luxem-
bourg afin de permettre un accés geographique plus équilibrée pour les régions les
plus éloignées du centre et pour profiter pleinement des ressources et installations
existantes sur le territoire.

Développer de meilleures conditions d'acces aux soins pour les enfants de 0 a 12 ans
sur le territoire a plusieurs niveaux : couts, qualité et accessibilité (distances, horaires,
délais d'attente, services adaptés aux enfants).

Un monitoring a mettre en place pour suivre les pathologies en évolution

6.1

6.2.

6.3.

6.4.

Organiser le monitoring national pour disposer de données de prévalence et dinci-
dence des pathologies de l'enfant a partir de sources existantes et de sources a créer :
données d'enquétes, donnees des dépistages systématiques, diagnostics d'hospital-
isations, bilans de la médecine scolaire, etc.

Réaliser des études statistiques sur les besoins en santé infantile sur le territoire lux-
embourgeois.

Définir des indicateurs clés concernant la santé des enfants pour mesurer l'évolution a
moyen et long terme.

Evaluer les politiques publiques en matiére de santé de l'enfant par un organisme
indépendant, et mesurer l'impact des programmes de promotion de la santé et de
prévention pour une adaptation efficiente de la politique de prévention, des missions
des acteurs et pour l'adaptation de la formation des professionnels.

La promotion de la santé et la prévention restent les parents pauvres de la politique de
santé

71.

Définir une politique d'éducation a la santé et de prévention ciblant les actions prior-
itaires en fonction des études existantes et des programmes probants.
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72. Intégrer tous les ministéres dans un plan d'action en faveur de l'enfant en sensibilisant
tous les niveaux d'intervention aux besoins fondamentaux de l'enfant, a son dévelop-
pement et a la détection des troubles du développement.

73. Organiser la prévention sanitaire et sociale, ainsi que l'éducation a la santé physique
et mentale, dés le plus jeune age (creches, écoles) en clarifiant les missions des ac-
teurs impliques, en fixant des objectifs prioritaires, en valorisant économiquement
cette activité et en formant les professionnels de santé a la promotion de la santé et a
la prévention.

74. Editer un carnet de santé, en plusieurs langues, intégrant des conseils de prévention
pratiques et utiles aux parents. Le carnet de santé, concu comme dossier numerisé
interactif, constituera un élément dans la redéfinition d'un parcours de prévention
individualisé des 1000 premiers jours a la fin de l'école fondamentale. Des incitations
financieres devraient rendre plus attractif l'adhérence a un tel parcours de prévention
individualisé.

75. Organiser une campagne de prévention sur les problemes de développement de
l'enfant et ses besoins fondamentaux et l'orienter vers des groupes cibles, €loignés des
questions de santé.

76. Prévoir l'organisation du suivi des familles les plus vulnérables, dans la durée, & domi-
cile, en intégrant une approche de proximité avec les sage-femmes et d'autres profes-
sionnels pouvant permettre I'étayage nécessaire, notamment dans les premiers mois
ou premieres années de vie de l'enfant.

77. Donner un cadre de collaboration soutenu par la loi entre la médecine scolaire, les
parents, le médecin traitant, les enseignants et les autres acteurs intervenants pour les
enfants ayant des problemes de santé (légiférer sur le PAI).

7.8. Intégrer, des le plus jeune age (créches, écoles), I'éducation a la santé aux services
d'éducation et d'accueil comprenant le volet physique mais aussi mental.

79. Mettre en place un service de détection et prévention (comme la médecine scolaire)
pour les enfants de moins de 3 ans et donner droit a tout enfant d'étre inscrit dans
une créche ou une maison relais.

710. Etendre l'obligation d'effectuer certains examens médicaux au systéme de lallocation
postnatale au moins jusqu'a ce que l'enfant aille en cycle 1 de l'enseignement fonda-
mental (éducation précoce ou classe 1.1.) et faire le relais avec la médecine scolaire.

711. Développer la prévention dans le domaine de la santé infantile et surtout dans le
domaine de la santé mentale, sur base du modele de prévention en matiere de santé
publique, qui s'attaque spécifiqguement aux problemes sanitaires ou sociaux par le
biais de la prévention primaire, secondaire et tertiaire.

712. Etendre la présence de services préventifs sur l'ensemble du territoire et renforcer
leurs moyens.

8. Une volonté de dépistage et de diagnostic précoce qui rencontre quelques limites

8.1. Rendre lisibles les services de prévention et les modalités mises en ceuvre dans le
cadre du dépistage organisé par la mise en place d'un guichet unique, d'un site inter-
net unique, voire des locaux communs dediés.

8.2. Organiser une deétection, un dépistage et la filiere de prise en charge des TSA, TDAH
et troubles émotionnels a l'école fondamentale par des équipes d'experts qualifies en
concertation avec le médecin traitant et la famille.

8.3. Mettre en place un référent en tant que case manager ou « coordinateur de parcours
de santé » pour les enfants avec des problemes de santé multiples et complexes et/ou
des problématiques sociales au niveau de l'entourage et pour lesquels la coordination
des soins et aides apportés par de multiples intervenants est nécessaire (a l'image du
coordinateur de projets d'intervention (CPI).

84. TFavoriser le dépistage des troubles du langage via le bilan 30 en étudiant la possibilité
d'y conditionner des allocations familiales et l'associer a des actions de prévention, de
guidance parentale pour prévenir les troubles du langage et les troubles simples de
développement et de la régulation.

OKAJU | RAPPORT ANNUEL 2023



21

8.5. Regrouper toutes les compétences disponibles aujourdhui dans le dépistage et dans
les prises en charge post-détection afin d'avoir la meilleure efficience des ressources
et d'augmenter les potentialités de réponse.

8.6. Garantir quil n'y ait aucune rupture de parcours lors des passages charnieres dans la
fililere éducative en développant l'aide a l'anticipation.

8.7.  Ameéliorer la connaissance des roles des différents professionnels autour des enfants.

9. Une offre de soins de qualité mais difficilement lisible

9.1. Dans la stratégie nationale en faveur de la santé des enfants a mettre en place par
l'autorité publique, planifier de maniére interministérielle et intersectorielle l'organi-
gramme des structures et de leurs missions, les mutualisations et synergies a mettre
en ceuvre, les réallocations de ressources pour de nouvelles missions, l'organisation
des soins et des aides destinés aux enfants, ainsi que les modalités de collaboration
entre services. Réviser cette offre de services tous les 5 ans sur base des données
épidéemiologiques.

9.2. Déterminer par la concertation entre médecins pédiatres et médecins généralistes
une organisation de la prise en charge médicale des enfants couvrant les soins cou-
rants et les soins complexes, en fonction de I'age des enfants.

9.3. Mettre en place un guichet unique pour répertorier les services, leurs missions, les
compétences disponibles et faciliter l'orientation des enfants vers le bon service au
bon moment.

94. Promouvoir une communication en langage facile simplifiée sur les installations, so-
ins et services de santé existants sur le territoire.

9.5. Mettre en place une hotline nationale et développer les téléconsultations pour que les
familles puissent determiner s'il est nécessaire de se présenter aux urgences, et ainsi,
favoriser le clearing et le désengorgement des services d'urgence.

9.6. Developper l'évaluation des parcours de soins et de la qualité des prises en charge et
du suivi des enfants de 0 a 12 ans en termes de prévention, de détection, de diagnos-
tic et d'interventions.

10. Une offre cloisonnée qui entraine des ruptures de parcours voire une discontinuité des
soins

10.1. Etablir des bonnes pratiques pour coordonner la prise en charge de facon transversale
(pour les prises en charge réalisées au méme moment) et de fagcon continue (pour les
prises en charge successives) entre les Services de rééducation précoce, les Centres
de compétences, le Service national de I'éducation inclusive, 1'Office national de l'en-
fance, le meédecin spécialiste, le médecin traitant, la medecine scolaire, etc.

10.2. Clarifier le cadre légal dont les professionnels ont besoin pour communiquer entre les
services, notamment quand des professions non medicales sont impliquees dans la
prise en charge.

10.3. Revoir les outils existants (DSP, Carnet de santé et PAI) pour gqu'ils soient fonctionnels
et ergonomiques, pour apporter une plus-value au suivi des enfants, développés (no-
tamment sur les aspects de la santé mentale) et rendus obligatoires pour une meil-
leure transmission des informations et une coordination plus efficiente entre profes-
sionnels mais aussi avec les parents et pour accueillir un enfant en toute sécurité dans
le cadre scolaire.

10.4. Associer un coordinateur de santé au suivi médical des enfants présentant des situa-
tions complexes en s'inspirant du modele des coordinateurs de projets d'intervention
dans le secteur de l'aide a l'enfance et a la famille, mais ayant plus de compétences,
afin de réaliser un travail interinstitutionnel (inter-agency) dans le réseau multiprofes-
sionnel.

10.5. Développer la communication interministérielle entre le ministere de la Santé et le
ministere de I'Education nationale, de I'Enfance et de la Jeunesse.

Quatre filiéres de prise en charge spécifique ont besoin d'étre organisées ou améliorées
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La prise en charge des enfants en situation de précarité, en risque d'exclusion sociale

ou issus de l'exil et de I'immigration

11.1. Elaborer au niveau gouvernemental une stratégie de lutte contre la pauvreté afin de
diminuer les risques sur la santé des enfants.

11.2. Reviser le programme d'accueil des demandeurs d'asile et réfugiés intégrant tous les
aspects santé.

11.3. Mettre en place des consultations spéecifiques et systématiques pour les enfants issus
de l'exil « a risque », pendant une période déterminée, avec une approche multidis-
ciplinaire (avec pédiatre, interprete, psychologue, assistant social, etc.), hors du cadre
des services d'urgence, dans un service de santé dédié centralisé au niveau national,
parfaitement identifiable par les personnes concernées.

114, Pérenniser et définir une base légale pour la couverture universelle des soins de santé
(CUSS). Revoir les modalités pour la cotisation volontaire afin qu'elle soit accessible
aux personnes sans domicile fixe si elles ne sont pas éligibles pour la CUSS.

11.5. Prioriser l'accueil temporaire des femmes venant d'accoucher dans les foyers
d'hébergement pour éviter une séparation mere-enfant pour les femmes en situation
précaire et mettre en place des logements de type « Housing first » permettant un
hébergement durable a court et moyen terme.

11.6. Disposer de places d'accueil d'urgence en nombre suffisant pour éviter les placements
a I'hoépital pour des enfants en bonne santé.

117 Inscrire dans la loi l'obligation de nommer un référent aupres des enfants confiés par
l'autorité compétente a I'hdpital pour des raisons de santé.

11.8. Réduire les délais de remboursement de la Caisse nationale de santé respectivement
généraliser le systeme du « Paiement immeédiat direct » (PID).

11.9. Réduire les avances de frais médicaux pour tous et en particulier pour les personnes
en situation de détresse financiere (a minima pour les suivis psychothérapeutiques) et
faciliter le recours au « tiers payant social ».

11.10. Faciliter l'acces aux soins des enfants de 0 a 12 ans sur tout le territoire, méme s'ils
n'ont pas d'adresse ou de titre de s€jour, en leur attribuant une couverture sociale
automatique de maniere systématique. En l'occurrence, reformuler l'article ler, para-
graphe 13 du Code de la seécurité sociale concernant l'assurance maladie obligatoire
afin de couvrir toute situation d'enfant qui se trouve sur le territoire du pays.

11.11. Renforcer l'accés aux soins des enfants réfugiés (issus de l'exil et de la migration, DP],
BPI, DPT, BPT ou autres) hors foyers et tout particulierement leur acces a la santé
mentale.

11.12. Assouplir l'interprétation stricte de l'article 32[1] et automatiser les dispositifs pour
assurer que tout enfant soit couvert, méme en période de non-affiliation de son
representant légal.

11.13. Garantir et faciliter l'acces aux soins des enfants de 0 a 12 ans au Luxembourg, quels
que soient leur situation ou statut. (cf. Procédure d'affiliation concernant l'article ler,
alinéa ler, points 13 du Code de la Sécurité Sociale).

11.14. Emettre des procédures claires permettant d'harmoniser les décisions prises a l'égard
des affiliations et des demandes de prise en charge de factures médicales.

11.15. Lutter contre toute forme de discrimination des familles en situation de vulnérabilité
(toxicomanie, dysfonctionnement familial) dans l'acces aux soins des enfants de O
a 12 ans en adoptant des mesures fermes a l'encontre des professionnels qui la pra-
tiquent.

La prise en charge des enfants « en danger » et nécessiteux de protection

12.1. Mettre en place au sein de la KannerKklinik une cellule pluriprofessionnelle dédiée a
la protection de l'enfance (de type « Kinderschutzgruppen » (AU)), avec des ressources
professionnelles spécialement formeées, de prise en charge des cas de violences sur
enfants et enfants en danger pour intervenir en tant que cellule-ressource pour l'en-
semble des intervenants a l'hoépital.

12.2. Etudier l'état de santé des enfants en protection de remplacement au Luxembourg
et leur acces aux soins, et notamment la fréquence et la durée d'hospitalisation des
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12.4.

12.5.

12.6.

12.7.

12.8.

12.9.
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enfants en protection de remplacement par rapport aux autres enfants.

Eviter tout placement en milieu hospitalier ordonné judiciairement d'enfant nou-
veau-né ou autre au-dela de la durée du traitement meédical. Attribuer aux enfants
placés un référent des le premier jour d'une mesure de garde provisoire.

Développer l'approche sociale « Kangourou » destinée aux meres hautement fra-
gilisées ou déstabilisées (p. ex. toxicomanes) durant les 1 000 premiers jours, tant

au niveau de l'accueil en milieu hospitalier qu'en milieu extrahospitalier avec un
programme d'encadrement social adapté et pourvoir les services respectifs avec les
moyens budgétaires et les ressources humaines nécessaires. Augmenter notamment
le nombre de foyers mére-bebé pour accuelllir les méres en situation de précarité sur
le territoire et leur bébé.

Veiller au respect des recommandations internationales en matiére de protection de
remplacement et donc éviter tout placement pour cause de précarité ou pénurie de
logement.

Former les professionnels de santé a l'approche systémique et en trauma-informed
care.

Renforcer le développement des connaissances et compétences du personnel encad-
rant des structures d'aide a I'enfance et a la famille (gestion des crises, techniques de
désescalade, etc.).

Elaborer et officialiser des procédures claires en matiére de protection de l'enfance
dans tout établissement hospitalier. Définir des procédures claires d'intervention en
cas de suspicion de maltraitance ou en cas de maltraitance avérée. A acter au niveau
national par le Conseil scientifique dans le domaine de la santé.

Elaborer et implémenter des concepts de protection (Schutzkonzepte) dans tout étab-
lissement de santé infantile.

12.10.Former les professionnels de santé et les enseignants a la détection des maltraitances.

13. La prise en charge de la santé mentale des enfants

13.1.

13.2.

13.3.

13.4.

13.5.

13.6.

Donner une priorité absolue au développement de structures extrahospitalieres de
premieres et deuxiémes lignes pour la prise en charge des signes précoces de mal-
étre des enfants avec des équipes pluriprofessionnelles formeées a la prise en charge
en santé mentale.

Mettre en place des services et équipes ambulatoires et mobiles en soins de santé
mentale afin de prévenir des hospitalisations ou assurer le suivi apres un traitement
stationnaires (after care).

Réformer la 1égislation en matiere des psychothérapeutes pour enfants et adolescents
afin de reconnaitre cette activité comme spécifique et afin d'augmenter de maniere
considérable l'offre en consultation et accompagnement psycho-thérapeutique.
Informer a l'échelle nationale les parents sur la gestion du stress, les signes de burmn-
outs parentaux, l'exposition des enfants aux écrans, voire organiser des formations en
ce sens (p. ex. via la médecine scolaire, les Eltereforums ou I'Eltereschoul).

Former le personnel enseignant de l'école fondamentale a la gestion des crises et aux
procédures a suivre en cas de détection de problématiques liées a la santé chez un
eleve.

Pallier le dépistage tardif de troubles mentaux en sensibilisant les familles et le per-
sonnel de l'éducation formelle et non-formelle aux signes avertisseurs de tels troubles.

14. La prise en charge de la santé des enfants présentant un handicap

14.1.

14.2.

14.3.

Mettre en place un guichet unique pour répertorier les services, leurs missions, les
compétences disponibles et faciliter l'orientation des enfants vers le bon service au
bon moment.

Faciliter la compréhension des informations médicales en simplifiant le discours, en
mettant a disposition du personnel d'interface (assistant social, interprete formé, etc.)
et de la documentation en langage facile.

Former les professionnels de la petite enfance a la prise en charge des enfants a beso-
ins spécifiques et leur proposer des espaces de supervision.
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15. Malgré une couverture sociale de bonne qualité pour les enfants, des lacunes du sys-
téme de prestations mettent certaines familles en difficulté

16.

17.

15.1.

15.2.

15.3.

15.4.

15.5.

15.6.
15.7.

Redéfinir le conge maternité des femmes ayant accouché prématurément en fonction
de la durée d'hospitalisation du bébeé.

Augmenter la durée de congé pour raisons familiales a 18 jours pour les enfants de
0-4 ans.

Prolonger le congé pour raisons familiales et l'accorder aux parents/tuteurs légaux
sans qu'ils doivent présenter un certificat medical d'arrét maladie.

Proroger la durée de congé pour raisons familiales pour les parents dont l'enfant est
atteint de pathologie rare et/ou séveére.

Faire bénéficier les familles monoparentales du méme nombre de jours de congé
pour raisons familiales par enfant que les familles composées de deux parents.
Simplifier les proceédures pour faciliter la garde des enfants malades par leurs parents.
Adapter les dispositions du Code de la securité sociale relatives a l'affiliation obliga-
toire des enfants de moins de 18 ans en « mettant l'enfant au centre », par une
automatisation des procédures (dans la mesure du possible), et introduire un mé-
canisme de prise en charge directe de sorte a répondre a son besoin d'une couverture
sociale 24h/24 et 7j/7 toute l'année, tout au long de son enfance. Tout enfant vivant
sur le territoire doit pouvoir étre assuré et donc couvert.

Des procédures a simplifier

16.1.

16.2.

16.3.

16.4.

Programmer une simplification administrative, avec une priorité pour les procédures
qui concernent les enfants.

Placer l'enfant au centre des proceédures, en respectant son intérét, son intégrite, son
intimité, son consentement, sa participation et éviter de le exposer a des situations
traumatiques.

Baser l'admission de l'enfant et les moyens nécessaires a son accueil sur un diagnostic
fonctionnel et coordonner le parcours pour une continuité des soins.

Faciliter le suivi médical des enfants pour permettre une vue globale de la situation
de l'enfant en limitant les obstacles politiques, administratifs et 1égislatifs actuels ou
liés a la protection des données, entre autres par l'utilisation obligatoire et géneral-
isée d'un DSP ergonomique répondant aux besoins des professionnels et en reliant ce
dernier au carnet de santé ainsi que par la création d'une base légale pour le partage
de l'information entre professionnels (communément appelée « secret professionnel
partagé »).

L'impact du multiculturalisme

17.1.

17.2.

17.3.

174.

175.

Favoriser l'apprentissage d'une des langues usuelles du pays par le parent en charge
d'un enfant vivant avec une pathologie chronique afin de lui permettre une meilleure
compréhension de la maladie, du protocole de prise en charge thérapeutique et faci-
liter la communication avec les équipes professionnelles notamment lors d'une prise
en charge au domicile.

Promouvoir l'installation au Luxembourg d'orthophonistes, de psychologues, de psy-
chothérapeutes, de diététiciens..., lusophones et germanophones.

Intégrer le multiculturalisme dans la formation des professionnels medicaux, soi-
gnants et socio-éducatifs a I'Université de Luxembourg et au LTPS.

Développer et soutenir les compétences interculturelles des professionnels de pédi-
atrie médicale et sociale et leur intégration dans leur pratique au quotidien, notam-
ment par la mise a disposition de meédiateurs interculturels spécialement formes pour
ce domaine. Veiller particulierement au développement des compétences linguis-
tiques des professionnels intervenant aupres des enfants afin de diminuer ce facteur
discriminatoire indirect.

Développer la présence d'interpretes medicaux ou mediateurs interculturels sur le
territoire dans les combinaisons de langues nécessaires pour répondre aux besoins
lies au multilinguisme et créer un annuaire national des interpréetes similaire a celui de
I'Association luxembourgeoise des traducteurs et interpretes. Un tel annuaire pourrait
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comprendre des interpretes disponibles a l'étranger proposant des services d'inter-
prétation a distance en ligne.

176. Emettre des lignes directrices a l'attention des professionnels de santé infantile les
encourageant a employer un langage facile avec les familles et les enfants.

177. Recenser les tendances des besoins linguistiques par spécialisation médicale sur le
territoire luxembourgeois et les prendre en considération pour le recrutement de
professionnels.

S'investir pour une expérience positive des enfants dans le contexte des soins pédiatriques

18.1. Concevoir les trajets de soins comme trajectoire de l'expérience individuelle de len-
fant-patient partenaire informeé comme futur « patient partenaire informeé » adulte, re-
sponsable, responsif dans le sens d'une observance thérapeutique et éclairé/informé
(aufgeklart).

18.2. Sensibiliser tous les acteurs, les professionnels et les parents a adopter des postures re-
spectueuses des droits de lenfant, de bientraitance, participatives et equitables.

18.3. Renforcer les associations positives avec les soins de santé dans l'esprit des enfants pour
amoindrir leurs ressentis négatifs telles que la peur.

18.4. Intégrer la notion d'expérience et de vécu du patient dans les apprentissages comporte-
mentaux pour les soins (savoir dire, savoir-étre, savoir-faire) dans le cadre de la formation
des professionnels de santé médicaux et soignants a l'Université autant que dans le Lycée
Technique pour Professions de Santeé.

18.5. Former les enseignants de l'école fondamentale aux droits de l'enfant, intégrer l'appren-
tissage des droits de l'enfant aux curriculums scolaires dés lentrée en primaire sur tout le
territoire et sensibiliser les €leves a l'existence de |OKAJU et a son role de défenseur des
droits de l'enfant et a son office comme instance pour recevoir leurs réclamations.

18.6. Sinvestir pour générer une expéerience positive pour les enfants dans le contexte des so-
ins en développant une charte nationale portée par le ministere de la Santé et le ministere
de 'Education nationale, de l'Enfance et de la Jeunesse pour promouvoir une approche
« child-friendly » et « rights based » applicable a toute situation de soins de santé s'adres-
sant aux enfants.

187 Former tous les professionnels médicaux et soignants a I'Université ou au LTPS aux droits
de lenfant et plus particulierement au droit de participer a son parcours de soins et de
santé.

18.8. Soutenir l'implication des parents/tuteurs légaux dans le cadre des soins de santé infantile
et ce tout particulierement dans le contexte de la protection de remplacement.

18.9. Etendre la possibilité daccompagnement des enfants par un parent/tuteur légal (ou une
autre personne de confiance de son choix a partir de l'age de discernement) lors des ex-
amens de la médecine scolaire a un age supérieur a 6 ans.

18.10. S'inspirer des bonnes pratiques existantes sur le territoire et a l'étranger pour favoriser la
participation de l'enfant aux soins de santé, y compris la participation des enfants en bas
age et des enfants a besoins spécifiques. Ceci vaut également pour les processus de plan-
ification de nouvelles infrastructures ou services.

18.11. Developper des environnements de services de santé adaptés aux enfants, notamment
en prenant en compte lavis des enfants dans la planification des services (nouvelles con-
structions, rénovations) p.ex. chambres individuelles avec lit pour le parent accompag-
nant, aires de jeu a lintérieur et a l'extérieur, salle d'expression artistique, salle de psycho-
motricité.

18.12. Veiller a générer un sentiment de sécurité et de confiance dans le cadre des soins de
santé infantiles, a accorder aux enfants plus de temps et plus de place a leur parole, et a
leur fournir des informations adaptées sur la santé et les soins.

Inventaire des questions de droit

19.1. Charger une équipe multiprofessionnelle de réaliser un inventaire des questions conten-
tieuses en droit relatif a la santé infantile. — avec le support d'un partenaire académique.

19.2. Etudier les critéres et concepts utilisés par les Comités éthiques dans les hdpitaux afin de
vérifier l'intégration des concepts liés aux droits des enfants.
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I. Introduction : L'acces aux soins pour les enfants, une
question qui révele d'importants défis nationaux

Le Luxembourg a signé le 21 mars 1990 la Convention des Nations unies relative aux droits de
l'enfant, puis l'a ratifiee le 20 décembre 1993, ce qui lui impose un devoir d'organisation de la pro-
tection de tous les droits des enfants présents sur son territoire, y compris « le droit de l'enfant de
jouir du meilleur état de santé possible » (art. 24) et des aspects qui en découlent.

Aujourd’hui, le Luxembourg compte environ 6 500 naissances par an et prés de 91 000 enfants
de 0 a 12 ans (STATEC, 2023). Tous concernés par le systeme de soins, ils nont malheureusement
ni les mémes conditions de vie, ni les mémes chances de grandir en bonne santé. Lacces a des
soins équitables, adaptes, de qualité et efficients est un enjeu de taille pour un petit pays qui
montre a la fois des forces quant a l'offre disponible mais aussi des faiblesses qui risquent d'ag-
graver la vulnérabilité de certains enfants.

Dans l'accord de coalition et le programme gouvernemental 2023-2028, le Gouvernement du
Grand-Duché de Luxembourg sengage « pour un systeme de santé innovant, efficace et ac-
cessible, avec un financement durable et transparent. Il garantira un acces rapide a des soins de
qualité et de proximité ». Il précise que « la prévention est un principe fondamental de la santé. Le
Gouvernement élévera la prévention et le dépistage précoce au méme niveau que la médecine
curative. En ce sens, il élaborera une stratégie nationale de prévention » (Le Gouvernement du
Grand-Duché de Luxembourg, 2023).

Alors que la santé est considérée comme « un état complet de bien-étre physique, mental et
social » (Organisation mondiale de la sant¢, 1948), elle englobe tant les aspects médicaux que les
déterminants qui l'influencent (environnement éducatif, social, familial, professionnel, contexte
environnemental, etc.). Cette approche prend en compte l'importance de la promotion de la
santé, de la prévention et de 'éducation a la santé. La Charte d'Ottawa (OMS, 1986) , une stratégie
adoptée par 'Organisation mondiale de la santé en 1986, précise que la promotion de la santé a
pour but de « donner aux individus davantage de maitrise de leur propre santé et davantage de
moyens de l'améliorer ».

La question de l'acces aux soins est par conséquent un enjeu crucial pour offrir & chaque enfant
des services mais aussi des informations, des compétences et un environnement favorables a sa
santé.

Le présent rapport ne prétend ni a l'exhaustivité, ni a une quelconque évaluation de la qualité
des services de santé ou prestations meédicales. Lobjectif est de dresser un tableau de la situation
actuelle en matiere d'acces aux soins de santé au Luxembourg pour les enfants de 0 a 12 ans, tel
que percu actuellement par les usagers et les parties prenantes, ainsi que dans la documentation
en matiere d'acces aux soins. Il en découle un état des lieux des principaux points d'amelioration
pour l'acces aux soins des enfants et met en lumiére des priorités pour aider a la prise de décision.

L'acceés aux soins pédiatriques (0 a 12 ans)
et le respect des droits de l'enfant

D'apres l'article 24 de la Convention des Nations Unies relative aux droits de l'enfant : « Les
Etats parties reconnaissent le droit de l'enfant de jouir du meilleur état de santé possible et de
bénéficier de services médicaux et de rééducation. Ils s'efforcent de garantir guaucun enfant ne
soit privé du droit d'avoir accés a ces services ».
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Dans cette perspective, ' Ombudsman fir Kanner a Jugendlecher (ci-apres « 'OKAJU ») a souhaité
interroger les dispositifs d'accés aux soins disponibles sur le territoire luxembourgeois et les pro-
blématiques éventuellement rencontrées par les enfants et leurs familles.
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La stratégie européenne en matiere de soins vise a garantir des soins abordables, accessibles et
de qualité dans l'ensemble des pays membres de l'Union européenne (Commission européenne,
7 septembre 2022). Par conséquent, il est nécessaire d'évaluer si ces criteres sont respectés pour
que l'acces aux soins pour les enfants soit facilité, pour qu'ils puissent recevoir des soins quand
ils sont nécessaires (au bon moment et au bon endroit) selon les acquis de la science, respectant
de ce fait les recommandations de bonne pratique.

L'accés aux soins pour les enfants signifie une orientation vers les services adéquats et une
adaptation a leurs besoins spécifiques, aussi bien dans la phase de prévention, de détection,
de diagnostic et de prise en charge curative, rééducative et palliative, que de suivi des pro-
blématiques de santé physique et de santé mentale (Comité des droits de l'enfant, 2013, 25).
Il est facilité par une orientation vers le bon interlocuteur, ce qui sous-tend a la fois une parfaite
analyse du besoin de l'enfant, une bonne connaissance de l'offre sur le territoire, une disponibilite
de l'offre mais aussi une capacité a étre orienteé précocement dans le systeme de soins. La dispo-
nibilité doit étre en accord avec la Convention des Nations unies relative aux droits de l'enfant,
selon laquelle « Les Etats devraient veiller & ce que suffisamment d'installations, de biens, de ser-
vices et de programmes opérationnels existent dans le domaine de la santé infantile ».

Selon 1'Observation générale n° 15 (Comité des droits de l'enfant, 2013) concernant l'interpréta-
tion de larticle 24, les services et programmes relatifs a la santé des enfants doivent satisfaire aux
critére suivants :

Outre la lisibilité et la disponibilité de l'offre, doivent étre prises en compte les différents aspects
de l'accessibilité aux soins : la non-discrimination, l'accessibilité physique, l'accessibilité écono-
mique et l'accessibilité de l'information.

Les droits de l'enfant dans l'acces aux soins nécessitent d'interroger les modalités mises en ceuvre
pour un respect de ces droits aux différentes étapes des parcours de soins :

La promotion de la santé et I'éducation a la santé ;

La prévention et la détection de signes d'alerte ;

Le diagnostic ;

La prise en charge des affections courantes par les services de soins primaires ou en sec-
teur hospitalier ;

La prise en charge medico-soignante des enfants avec des besoins spécifiques ;

La prise en charge en urgence ;

La prise en charge des affections rares et/ou complexes ;

L'orientation vers des services medicaux a l'étranger, et la gestion du retour sur le territoire ;
Le transfert vers les services adultes en cas de maladies chroniques ;

Laccompagnement de l'enfant et de ses proches, y compris les soins palliatifs ;
Linformation sur le droit des patients et les droits de l'enfant ;

L'exercice de la fonction de patient-partenaire et la participation a la démocratie sanitaire.

Pour ce rapport, I'accés aux soins reléve a la fois des services d'intervention précoce, des services
de soins primaires, de soins extrahospitaliers (généralistes et spécialisés!) et du systeme hospi-
talier. Des acteurs de ces différents secteurs et des enfants de 8 a 12 ans ont été rencontrés, en
sus d'une enquéte en ligne ciblant les parents, tuteurs et proches d'enfants de 0 a 12 ans, pour
répondre a la problématique suivante :

Dans quelle mesure le systéme de soins luxembourgeois garantit un accés aux soins respec-
tueux des droits de lI'enfant pour l'ensemble des enfants de 0 a 12 ans ?

1 Compte tenu du champ relativement large de l'étude, il a été fait le choix de ne pas intégrer les soins dentaires dans ce pré-
sent rapport.
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Partie A

Contexte, cadre normatif et méthodologie

II. Contexte
Quelques données concernant la santé des enfants

Au ler janvier 2023, le Luxembourg comptait pres de 91 000 enfants agés de 0 a 12 ans résidents
parmi ses 660 800 habitants, soit 1 habitant sur 7 (STATEC, 2023). Compte tenu de la présence
des travailleurs frontaliers, la population protégée est de 936 000 personnes, avec une evolu-
tion annuelle constante. Les non-résidents représentent un peu plus d'un tiers des assurés (35
% en 2019). La population protégée totale, y compris les personnes non-résidentes assurées au
Luxembourg, peut avoir recours au systeme de santé luxembourgeois. De ce fait, le nombre d'en-
fants pouvant s'y adresser est estimeé a un peu plus de 130 000 enfants entre 0 et 12 ans. Vu les
obligations qui découlent du droit européen et international spécifique en matiere de sécurité
sociale, le Luxembourg a les mémes obligations envers les enfants, que ce soit des résidents ou
des non-résidents, de respecter le droit de l'enfant a la jouissance du meilleur état de santé.

Avec pres de 6 500 naissances en 2022 (STATEC, 2023), le pays montre une progression continue
du nombre de naissances (+ 22 % entre 2002 et 2022).

Au Luxembourg, les enfants sont majoritairement suivis médicalement par des pédiatres. En com-
parant les données de I'Inspection générale de la sécurité sociale (IGSS) pour les années 2012 et 2022,
on observe une prise en charge qui varie peu malgré une augmentation du nombre d'enfants recus
en consultation (+15 %) : 60 000 enfants recus en consultations dites normales en 2012, avec une
moyenne de 4,2 consultations par enfant sur lannee étudiée et 69 000 enfants vus en consultation
en 2022, avec une moyenne de 3,9 consultations. Le graphique suivant montre l'augmentation sur 10
ans et la répartition des enfants en fonction de 1'age, les enfants de 0-4 ans étant les plus nombreux.

0-4 ans
5-9 ans
10-12 ans

Fig.1 Nombre d'enfants vus en consultations normales chez un pédiatre, en fonction de l'age (2012, 2022).
Source: données CNS, calcul IGSS, 2024 pour les besoins du présent rapport

2012 2022

Concernant les consultations chez les médecins généralistes, laugmentation du nombre d'en-
fants vus en consultations et de +18 % en 10 ans, avec 34 500 enfants vus en 2012 (avec une
moyenne de 2,2 consultations par enfant) et 40 800 en 2022 (avec une moyenne de 2,3 consulta-
tions par enfant). Des enfants de toutes les tranches d'age sont suivis par les médecins généralistes.
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0-4 ans
5-9 ans
10-12 ans

2012 2022

Fig.2 Nombre d'enfants vus en consultations normales chezun médecin généraliste, en fonction de lage
(2012, 2022). Source: données CNS, calcul IGSS, 2024 pour les besoins du présent rapport

Il convient de noter que le systeme de santé luxembourgeois prend en charge des enfants
non-résidents (pour des consultations prestées sur le territoire luxembourgeois). Les données de
I'IGSS montrent une tres nette augmentation observee sur 10 ans : +75 % entre 2012 et 2022,
avec 7400 enfants non-résidents vus en consultation en 2012 et 12 950 en 2022. Les enfants
ont principalement été vus en consultation par un médecin pédiatre, mais l'augmentation la plus
forte concerne les consultations chez le médecin généraliste.

2012 ey
2022 wedecnpeciors 7% | —
Médecin dentiste +103% &
Médecin ophtalmologue +58% ‘
Médecin généraliste +141% h
Autres médecins spécialistes +71% ‘
Oto-rhino-laryngologue +115% h

Fig.3 Nombre d'enfants non résidents vus en consultation au Luxembourg selon la spécialité du medecin
et évolution (2012, 2022). Source: données CNS, calcul IGSS, 2024 pour les besoins du présent rap-
port

Concernant les hospitalisations globales (enfants résidents et non-résidents), les urgences pédia-
triques de la KannerKlinik notent 59 231 passages denfants et adolescents aux urgences en 2022.
Au cours des 10 derniéres années, 1 enfant sur 7 a été admis dans un service d'urgence en raison
d'une lésion traumatique (données issues du Registre RETRACE - Observatoire national de la santé,
2023), avec un incidence plus élevée observée chez les garcons dans le groupe d'age des 10-14 ans.

Pour les hospitalisations, la fin de I'année 2022 a été marquee par une forte épidémie de bron-
chiolite, avec plus de 900 enfants hospitalisés entre les mois de novembre et décembre a la
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KannerKlinik (Centre hospitalier de Luxembourg, 2022). Les maladies de l'appareil respiratoire
représentent la premiere cause d'hospitalisation chez les enfants en bas age, suivis des trauma-
tismes et intoxications et autres causes externes (Observatoire national de la santé, 2023).

Une des pathologies chroniques les plus fréequentes est le diabete de type 1, avec des données
d'incidence chez les enfants qui font état de 4,3 cas pour 10 000 enfants agés de 0 a 14 ans. En
2022, 155 enfants (0-14 ans) étaient sous insuline (ou traitement analogue), soit un taux de pré-
valence de 16,2 pour 10 000 enfants (Observatoire national de la sant¢, 2023).

Concernant les cancers pédiatriques, 147 nouveaux cas de cancer de l'enfant ont été diagnosti-
qués entre 2014 et 2022 chez des enfants de 0 a 14 ans (données du registre national du cancer
- Observatoire national de la santé, 2023), un taux d'incidence proche des autres pays européens.
Une trentaine d’enfants sont suivis dans la phase active de leur traitement (Centre hospitalier de
Luxembourg, 2023).

Les grossesses adolescentes restent tres rares, avec moins de 5 méres de moins de 15 ans en-
registrées entre 2011 et 2019 selon les données du registre PERINAT (Observatoire national de la
santé, 2023).

D'un point de vue préventif, nous pouvons noter que plus de 90 % des enfants de moins de deux
ans ont participe aux bilans de santé et dépistages recommandés. Ce taux diminue aux ages
supérieurs avec seulement 40 % des enfants participant au dépistage des troubles du langage (et
test auditif) du Bilan 30 (Observatoire national de la santé, 2023).

Du point de vue de la santé globale, il est essentiel de mentionner dans ces éléments de contexte
qua la rentrée scolaire 2022/2023, 60 200 enfants étaient scolarisés dans l'enseignement fon-
damental et primaire (programme national et international) (SCRIPT, 2024) au Luxembourg. Les
rapports récents de 'Observatoire national de la santé et d’Evaluation de la médecine scolaire
(Michaud, 2024) constatent chez cette population une forte augmentation des problemes de
surpoids et d'obésité. En effet, d'aprés la derniére enquéte HBSC (Health Behaviour in School-
aged Children), en 2022, 22 % des garcons de 11 a 12 ans et 16 % des filles (respectivement 15 %
et 11 % en 2014) sont en surpoids? (obésité comprise) (Mendes et al, 2024). La prévalence chez
les adolescents est plus alarmante encore, avec des chiffres qui ont doublé depuis 2018 (Michaud,
2024).

L'audit realisé aupres de la médecine scolaire et présenté en 2024 note €galement une aug-
mentation des troubles du spectre de lautisme et des troubles des conduites alimentaires. Les
troubles de santé mentale, comme dans les pays voisins, sont globalement en hausse (Santé
publique France, 2022 ; UNICEF, 2021). Le Luxembourg ne dispose pas de chiffres précis a ce su-
jet hormis l'enquéte HBSC. Renouvelée au Luxembourg en 2022, elle révele que parmi les jeunes
de 11 a 12 ans, 43 % de filles et 29 % de garcons déclarent des problemes de santé multiples (au
moins deux problemes de santé plusieurs fois par semaine, voire quotidiennement, au cours des
6 derniers mois, dont notamment l'irritabilité ou la mauvaise humeur, la nervosite, des difficultés
a sendormir et/ou de la tristesse (Catunda et al,, 2023). Létude montre que l'écart entre les filles
et les garcons se creusent a chaque nouvelle édition de l'enquéte sur cet indicateur. A l'inverse,
la méme étude révele que 4 % des filles de 11-12 ans et 7 % des garcons du méme age déclarent
avoir consommeé de lalcool au cours des 30 derniers jours. Concernant la santé mentale, on
observe un fort impact de l'age : plus l'age augmente, plus la santé mentale et le bien-étre des
adolescents diminuent. Pour les 11-12 ans, la prévalence des adolescents a risque de dépres-
sion est de 8 % pour les garcons et de 15 % pour les filles; pour les 17-18 ans, elle est de 19 %
pour les garcons et de 34 % pour les filles (Catunda et al., 2023). D'un point de vue de la prise en
charge, peu de données sont disponibles. L'Observatoire national de la santé note qu'en 2022, 0,8
hospitalisation pour 1 000 enfants est due a des troubles mentaux et du comportement et que 27
% des enfants hospitaliseés pour ce type de troubles ont connu des hospitalisations multiples au

2 L'Indice de masse corporelle IMC est calculé a partir des questions portant sur la déclaration du poids et de la taille.
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cours des 3 dernieres années considérées (entre 2019 et 2022). Concernant les troubles déficit de
l'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), environ 12 enfants sur 1 000 (agés de 5 a 14 ans)
étaient traités par Méthylphénidate en 2022 (avec environ 4 nouveaux cas pour 1 000 enfants par
an, une incidence plutét stable ces derniéres années).

Globalement, il faut ajouter que la santé des enfants peut étre fortement marquée par les inéga-
lités sociales, avec des facteurs protecteurs observés dans les familles aisées®. Par exemple, les
enfants de ces familles sont plus nombreux a consommer quotidiennement des fruits et legumes
que les enfants de familles peu aisées (39 % versus 18 %), une différence qui s'est largement ac-
centuée dans le temps (+ 9 % pour les premiers entre 2014 et 2022 et — 6 % pour les seconds sur
la méme période) (Observatoire national de la santé, 2023). Quant au niveau d'activité physique
intense (au moins 4 fois par semaine), on observe une baisse d'activité. Ces éléments permettent
d'illustrer l'importance d'une approche de la santé selon une vision globale prenant en compte
les facteurs de risque, avec une dimension forte de promotion de la santé et de prévention.

3 Aisance financiere percue par l'enfant lors de l'enquéte HBSC
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Au Luxembourg, les soins de premier recours pour les enfants de moins de 9 ans sont princi-
palement assurés par les médecins spécialistes en pédiatrie. Selon les données du rapport de
I'Observatoire national de la santé, avec 123 pédiatres en activité, le pays dispose de 0,99 pédiatre
pour 1 000 enfants de moins de 18 ans en 2022 (0,77 pédiatre pour 1 000 enfants en 2012). Pour
comparaison, en considérant la densité pour 1 000 habitants (tout age confondu), le Luxembourg
présente une densité de 0,18 pédiatre pour 1 000 habitants, une densité eéquivalente a I'Allemagne
(0,18) et supérieure a la France (0,13), a la Belgique (0,14) et aux Pays-Bas (0,11) (Observatoire na-
tional de la santé, 2023).

Cependant, il est important de noter que ces données nont pas pris en compte les enfants de
familles non-résidentes assurées, dont une partie non negligeable fréquente des pédiatres sur le
territoire luxembourgeois (avec 5 800 enfants non-résidents recus par des pédiatres en 2022, et
12 000 actes enregistrés). D'un point de vue de la répartition géographique des pédiatres, la den-
sité est la plus forte a Luxembourg-ville, s'expliquant en partie par la présence de la Kannerklinik
et du service de pédiatrie des Hopitaux Robert Schuman (HRS), avec une densité moins forte dans
le nord et le nord-ouest du pays.

En 2022, 548 médecins généralistes ont dispensé des prestations ambulatoires a des enfants de 0
a 12 ans (Observatoire national de la santé, 2023). Leurs prestations auprés des enfants augmen-
tent avec l'age des enfants, comme mentionné précédemment. Les médecins généralistes ont
recu 40 800 enfants en 2022, avec 92 000 consultations prestées (données fournies par 1'IGSS
pour les besoins du présent rapport). En comparaison, la densité de médecins au Luxembourg est
proche de la moyenne des pays de 1'Organisation de Coopération et de Développement Econo-
miques (OCDE) : 3,3 médecins en exercice pour 1 000 habitants (3,7 pour les pays de 'OCDE, 3,2
pour la France et 4,5 pour I'Allemagne), sachant que les données pour le Luxembourg datent de
2016/2017 et que tous les médecins en exercice sont pris en considération (il n'y a pas de don-
nées plus récentes comparables publiées) (OCDE, 2023).

La densité des sage-femmes au Luxembourg est identique a celle des pays voisins (34 pour 1000
naissances vivantes en 2020), avec 262 sage-femmes autorisées a exercer en 2020. Leurs attribu-
tions peuvent différer d'un pays a l'autre (droit de prescrire et de vacciner en France, par exemple),
ce qui modifie l'offre de soins et la rend difficilement comparable.

En ce qui concerne les infirmiers pédiatriques, 283 étaient autorisés a exercer en 2020 (Observa-
toire national de la sant¢, 2023), mais aucune donnée de comparaison internationale n'est dispo-
nible. Au Luxembourg, ils exercent en majorité dans le secteur hospitalier.

Concernant les infrastructures, la Loi relative aux établissements hospitaliers et a la planification
hospitaliére a introduit la centralisation de la pédiatrie spécialisée, avec la possibilité de garder
des services de pédiatrie de proximité dans les autres hdpitaux.

En 2021, on dénombre (Observatoire national de la santé, 2023) :

100 lits en maternité, dont 36 lits en maternité de niveau 2 au Centre Hospitalier de Luxem-
bourg (CHL), associés au Service d’Aide Médicale Urgente (SAMU) néonatal * ;
23 lits en néonatologie :

16 en néonatologie intensive a la maternité de niveau 2 du CHL ;

7 lits de néonatologie non intensive dans la maternité de niveau 1 aux HRS ;

6 chambres parents-enfants en néonatologie intensive au CHL.

4 Le SAMU néonatal apporte une expertise néonatale aux 3 maternités de niveau 1, et assure les transferts de ces maternités
vers le CHL ou vers l'étranger
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53 lits en pédiatrie’ :
12 en pédiatrie de proximité® (3 au Centre Hospitalier du Nord (CHAN), 5 aux HRS-
Bohler, 4 au Centre Hospitalier Emile Mayrisch (CHEM)) ;
21 en pédiatrie spécialisée (CHL) ;
15 en chirurgie pédiatrique (CHL) ;
5 en soins intensifs (CHL).

8 lits d'hospitalisation en pédopsychiatrie et 8 lits d'hospitalisation de jour (pour les 0-13
ans au CHL).

Globalement, pour les lits installés en pédiatrie, le pays enregistre une baisse du nombre de lits
de 33 % entre 2017 et 2021. Compte tenu de données manquantes sur l'occupation des lits, 'Ob-
servatoire national de la santé n'a pas pu évaluer si la capacité en lits était suffisante. Ce travail est
prévu dans l'édition 2023 de la carte sanitaire.

Les urgences pédiatriques situées a la KannerKlinik du CHL sont ouvertes 7j/7, 24h/24. Elles
accueillent tout type d'urgence, avec une priorité aux urgences les plus graves (niveau [, 11, Ill de
I'échelle canadienne de triage et de gravité pour les départements d'urgence). Dans les services
d'urgence des autres hopitaux, sont admises les urgences de type IV et V (moins urgentes)”.

Des maisons médicales de garde assurent le relai des cabinets libéraux a Ettelbruck, Esch-sur-
Alzette et Luxembourg-Ville pour les patients de tous les ages (ouvertes les soirées, les nuits et
en continue les weekends). La maison médicale pédiatrique est hébergée dans les locaux de la
KannerKlinik, elle est ouverte entre 19h et 22h les jours de la semaine et entre Sh et 21h les week-
ends et jours fériés (avec une garde assurée par 36 pédiatres non impliqués dans des fonctions
hospitalieres ou ministérielles). Elle prend en charge les enfants dont 'urgence est qualifiée IV ou
V (les enfants dont l'urgence est de niveau I, Il ou IIl sont pris en charge par le service d'urgences
pédiatriques de la KannerKlinik du CHL).

Les services nationaux sont ouverts 24h/24, 7j/7 et autorisés dans un seul hopital, le CHL. Sont
autorisés par la Loi du 8 mars 2018 relative aux établissements hospitaliers et a la planification
hospitaliére les services suivants :

La chirurgie pédiatrique ;
L'urgence pédiatrique ;

La néonatologie intensive ;

La pédiatrie spécialisée ;

La psychiatrie infantile ;

La psychiatrie juvénile ;

Les soins intensifs peédiatriques.

A noter que la permanence médico-psycho-sociale de Médecins du Monde propose des cré-
neaux 3 fois par semaine a Luxembourg ville et 1 fois par semaine a Esch-sur-Alzette, pour des
soins médicaux a toutes les personnes, y compris les enfants, qui n'ont pas acces au systeme
national de protection sociale. En 2021, 1 391 personnes ont été recues en consultation.

5 79 lits étaient comptabilisés en 2017. La baisse est enregistrée dans les hépitaux de proximité

6 Souvent, les lits sont occupés par de jeunes patients pour de la petite chirurgie ou des problémes respiratoires (sans soins
intensifs)

7 Est appliquée l'échelle canadienne de triage et de gravité pour les départements d'urgence. Le niveau I : réanimation, niveau
II : trés urgent, niveau III : urgent, niveau IV : moins urgent et niveau V : non urgent (Association des médecins d'urgence du Qué-
bec, 1998) (cf. modele de triage canadien, Annexe 1)
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III. L'acces aux soins pédiatriques : une question des droits
de l'enfant

Le droit de « jouir du meilleur état de santé » a évolué fortement dans le contexte des droits
humains. Ainsi, la men-
tionne que « toute personne a droit & un niveau de vie suffisant pour assurer sa sante¢, son bien-
étre et ceux de sa famille (...) » et précise le « droit a une aide et a une assistance spéciales » pour
la maternité et l'enfance.

Article 25

1. Toute personne a droit a un niveau de vie suffisant pour assurer sa santé€, son bien-étre et ceux
de sa famille, notamment pour lalimentation, I'habillement, le logement, les soins médicaux ainsi
que pour les services sociaux nécessaires, elle a droit a la sécurité en cas de chdmage, de maladie,
d'invalidité, de veuvage, de vieillesse ou dans les autres cas de perte de ses moyens de subsistance
par suite de circonstances indépendantes de sa volonté.

2. La maternité et l'enfance ont droit a une aide et a une assistance spéciales. Tous les enfants,
qu'ils soient neés dans le mariage ou hors mariage, jouissent de la méme protection sociale.

Le , entré en vigueur
le 3 janvier 1976, introduit la notion et le droit de « jouir du meilleur état de santé physique et
mentale » et exige des Etats des mesures spéciales pour les enfants, notamment dans le contexte
du travail & partir d'un d&ge minimum pour travailler.

Article 10 : (...) 3. Des mesures spéciales de protection et dassistance doivent étre prises en faveur
de tous les enfants et adolescents, sans discrimination aucune pour des raisons de filiation ou
autres. Les enfants et adolescents doivent étre protéges contre l'exploitation économique et so-
ciale. Le fait de les employer a des travaux de nature a compromettre leur moralité ou leur santé, a
mettre leur vie en danger ou a nuire a leur développement normal doit étre sanctionné par la lol.
Les Etats doivent aussi fixer des limites d'4ge au-dessous desquelles I'emploi salarié de la main-
d'oeuvre enfantine sera interdit et sanctionnée par la loi.

Article 12

1. Les Etats parties au présent Pacte reconnaissent le droit qu‘a toute personne de jouir du
meilleur état de santé physique et mentale qu'elle soit capable d'atteindre.

2. Les mesures que les Etats parties au présent Pacte prendront en vue dassurer le plein exercice
de ce droit devront comprendre les mesures nécessaires pour assurer :

a) La diminution de la mortinatalité et de la mortalité infantile, ainsi que le développement sain
de l'enfant;

b) Lamélioration de tous les aspects de l'hygiene du milieu et de I'hygiene industrielle ;

c) La prophylaxie et le traitement des maladies épidémiques, endémiques, professionnelles et
autres, ainsi que la lutte contre ces maladies ,

d) La création de conditions propres a assurer a tous des services médicaux et une aide médicale
en cas de maladie.

Le « droit a la santé physique et mentale » est défini comme un droit global, dans le champ du-

quel entrent non seulement les prestations de soins de santé appropriées en temps opportun,
mais aussi les facteurs fondamentaux déterminants de la santé (p. ex. l'accés a une quantité
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suffisante d'aliments sains, la nutrition et le logement ; l'acces a l'eau salubre et potable et a des
moyens adéquats d'assainissement ; I'hygieéne du travail et du milieu ; 'acces a 'éducation et a
l'information relatives a la santé, notamment la santé sexuelle et procréative (HCDH, 2024).

Selon 1'Organisation des Nations Unies, le droit a la santé suppose a la fois des libertés et des
droits. Les libertés comprennent le droit de contrdler sa propre santé, notamment le droit de ne
pas étre soumis sans son consentement a un traitement ou a une expérience medicale. Les droits
comprennent le droit d'acces a un systeme de protection de la santé (c’est-a-dire aux soins de
santé et aux déterminants fondamentaux de la santé) qui garantisse a chacun, sur un pied d'éga-
lité, la possibilité de jouir du meilleur état de santé possible.

Le droit a la santé physique et mentale est un concept large qui peut étre subdivisé en un certain
nombre de droits plus spécifiques tels que :

1. le droit a la santé maternelle, infantile et procréative ;

2. le droit au consentement éclairé, a l'intégrité physique et a la protection contre la
torture, les mauvais traitements et les pratiques préjudiciables ;

3. le droit a un environnement naturel et professionnel sain ;

4. le droit a la prévention, au traitement et au controle des maladies, y compris l'acces
aux meédicaments essentiels ;

5. le droit d'acces a de l'eau salubre et potable.

Il en découle des obligations aux Etats parties de la Convention relative aux droits de l'enfant
(CRDE) que la

,arap-
pelé lors de sa visite du 17 au 26 avril 2023 & Luxembourg :

Le droit & la santé impose trois types ou niveaux d'obligations aux Etats parties. Lobligation de
respecter le droit 4 la santé exige des Etats de sasbstenir d'entraver directement ou indirectement
la jouissance du droit & la santé. Lobligation de protéger requiert des Etats qu'ils prennent des me-
sures pour empécher des tiers de simmiscer dans l'exercice du droit a la santé. Enfin, l'obligation
de mettre en ceuvre requiert des Etats qu’ils adoptent les mesures législatives, administratives,
budgétaires, judiciaires, promotionnelles et autres qui sont nécessaires au plein exercice du droit
a la santé. » Rapporteuse spéciale des Nations unies sur le droit qu'a toute personne de jouir du
meilleur état de santé physique et mental possible, Mme. Tlaleng Mofokeng, Observations préli-
minaires, Luxembourg ville, 26 avril 2023 (HCDH, 2023).

Concemant les enfants spécifiquement, la a énonce le
moyens nécessaire a l'enfant pour pouvoir « se développer d'une fagcon saine et normale » et
l'obligation de protection contre un travail qui nuise a la santé de l'enfant. La CRDE précise fina-
lement a larticle 24 le « droit de l'enfant de jouir du meilleur état de santé possible » en le liant
directement a la garantie pour tout enfant de pouvoir accéder aux services de soins meédicaux
nécessaires.
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Article 24 de la Convention des Nations Unies relative aux droits de l'enfant

1 - Les Etats parties reconnaissent le droit de l'enfant
de jouir du meilleur état de santé possible et de bé-
néficier de services medicaux et de rééducation. Ils
sefforcent de garantir qu'aucun enfant ne soit prive
du droit d'avoir acces a ces services.

2 - Les Etats parties s'efforcent d'assurer la réalisation
intégrale du droit susmentionné et, en particulier,
prennent les mesures appropriées pour :

a - réduire la mortalité parmi les nourrissons et
les enfants ;

b - assurer a tous les enfants l'assistance médicale
et les soins de santé nécessaires, l'accent étant

mis sur le développement des soins de santé pri- GESONDHEET,
maltres , WAA.-SSER' .
C - lutter contre la maladie et la malnutrition, y ERNARUNG, EMWEI.T

compris dans le cadre des soins de santé pri-
maires, grace notamment a l'utilisation de tech-
niques aisément disponibles et a la fourniture d'ali-
ments nutritifs et d'eau potable, compte tenu des dangers et des risques de pollution du milieu
naturel ;

d - assurer aux meres des soins prénatals et postnatals appropriés ;

e - faire en sorte que tous les groupes de la sociéte, en particulier les parents et les enfants, re-
coivent une information sur la santé et la nutrition de l'enfant, les avantages de l'allaitement au
sein, l'hygiéne et la salubrité de l'environnement et la prévention des accidents, et bénéficient
d'une aide leur permettant de mettre a profit cette information ;

f - développer les soins de santé préventifs, les conseils aux parents et I'éducation et les ser-
vices en matiere de planification familiale.

3 - Les Etats parties prennent toutes les mesures efficaces appropriées en vue d‘abolir les pra-
tiques traditionnelles préjudiciables a la santé des enfants.

4 - Les Etats parties s'engagent a favoriser et a encourager la coopération internationale en vue
d'assurer progressivement la pleine réalisation du droit reconnu dans le présent article. A cet
égard, il est tenu particulierement compte des besoins des pays en développement.

Pour l'interprétation de l'article 24, il faut recourir a 'Observation générale n® 15 du Comité des
droits de l'enfant (2013), qui suit en grande partie l'interprétation du Comité des droits écono-
miques, sociaux et culturels dans son Observation générale n°® 14 (2000) sur l'article 12 du Pacte
international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels, cité ci-avant.

Le Comité des droits de l'enfant rappelle les obligations fondamentales des Etats parties a la
Convention des Nations Unies relative aux droits de l'enfant, en ce qui conceme le droit de l'en-
fant a la santé, qui sont notamment les suivantes :

a. Revoir le cadre juridique et le cadre de politique générale au niveau national et sous-na-

tional et, si nécessaire, modifier les lois et les politiques ;
b. Garantir la couverture universelle des services de soins de santé primaires de qualite, y
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compris en ce qui concerne la prévention, la promotion de la santé, les services de soins
et de traitement et les médicaments essentiels ;
c. Prendre des mesures appropriées concernant les déterminants de la santé des enfants ;
d. Elaborer, appliquer, contréler et évaluer les politiques et les plans d'action prévus au bud-
get qui constituent une approche fondée sur les droits pour realiser le droit de l'enfant a
la santé.

Pour satisfaire a ces obligations, les critéres de performance et de mise en ceuvre suivants sont
énonces : la planification, la disponibilité, 1'accessibilité, 1'acceptabilité et la qualité. Concer-
nant l'accessibilité, qui est au centre de ce rapport, elle comporte les quatre aspects suivants :

a) La non-discrimination : les services, équipements et fournitures dans le domaine de la santé et
dans des domaines connexes doivent étre accessibles a tous les enfants, aux femmes enceintes et
aux meres, en droit et en pratique, sans discrimination daucune sorte ;

b) L'accessibilité physique : les établissements de santé doivent étre situés dans un périmétre
accessible pour tous les enfants, les femmes enceintes et les meres. Il peut étre nécessaire a cet
égard d'accorder une attention particuliere aux besoins des enfants et des femmes handicapes. Le
Comité encourage les Etats a donner la priorité & I'établissement de structures et de services dans
les régions mal desservies et a investir dans des services mobiles, dans des technologies nova-
trices et dans la mobilisation d'agents de santée bien formés et soutenus, pour atteindre les groupes
d'enfants particulierement vulnérables ;

c) L'accessibilité économique : le manque de moyens ne devrait pas empécher l'acces aux ser-
vices, aux fournitures ou aux médicaments. Le Comité invite les Etats & supprimer la facturation
des frais aux usagers et a mettre en ceuvre des systemes de financement de la santé qui ne soient
pas discriminatoires a l'égard des femmes et des enfants qui sont dans l'incapacite de payer. Des
mécanismes de partage des risques, tels que les taxes et les assurances, devraient étre appliqués
sur la base de contributions équitables, fondées sur les moyens ;

d) Accessibilité de l'information : des informations sur la promotion de la santé, sur l'état de santé
et les possibilités de traitement devraient étre fournies aux enfants et aux personnes qui en ont la
charge, dans une langue et sous une forme qui leur soient accessibles et facilement compréhen-
sibles (Comité des droits de l'enfant, 2013, p. 114).

La , que le Luxembourg n'a malheureusement tou-
jours pas ratifiée, reprend la méme notion de « jouir du meilleur état de santé » en stipulant :

« Les Parties reconnaissent comme objectif d'une politique quelles poursuivront par tous les
moyens utiles, sur les plans national et international, la réalisation de conditions propres a assurer
l'exercice effectif des droits et principes suivants : (...) 11. Toute personne a le droit de bénéficier de
toutes les mesures lui permettant de jouir du meilleur état de santé qu'elle puisse atteindre ».

Article 7 — Droit des enfants et des adolescents a la protection

En vue dassurer l'exercice effectif du droit des enfants et des adolescents a la protection, les Parties
sengagent :

1 a fixer a quinze ans lage minimum dadmission a l'emploi, des derogations étant toutefois ad-
mises pour les enfants employés a des travaux légers détermineés qui ne risquent pas de porter
atteinte a leur santé, a leur moralité ou a leur éducation ,

2. a fixer a dix-huit ans lage minimum dadmission a l'emploi pour certaines occupations détermi-
nées, considérées comme dangereuses ou insalubres (...)
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Article 11 — Droit a la protection de la santé

En vue dassurer l'exercice effectif du droit a la protection de la santé€, les Parties sengagent a
prendre, soit directement, soit en coopération avec les organisations publiques et privées, des
mesures appropriées tendant notamment :

1. a éliminer, dans la mesure du possible, les causes d'une santé déficiente ;

2. a prévoir des services de consultation et d'éducation pour ce qui concerne lamélioration de la
santé et le développement du sens de la responsabilité individuelle en matiere de santé ;

3. a prévenir, dans la mesure du possible, les maladies épidémiques, endémiques et autres, ainsi
que les accidents.

Pourtant, la Charte Européenne des Droits fondamentaux comporte l'article 35 sur la « Protection
de la santé », sans pour autant se référer a la notion de « jouir du meilleur état de santé » :

« Toute personne a le droit d'accéder a la prévention en matiere de santé et de bénéficier de soins
médicaux dans les conditions établies par les législations et pratiques nationales. Un niveau €levé
de protection de la santé humaine est assuré dans la définition et la mise en oeuvre de toutes les
politiques et actions de I'Union. »

De méme, cette charte a intégré les droits de l'enfant a l'article 24.

La , consacre €ga-
lement un article a la santé comme une des libertés publiques : « Art. 34. La sécurité sociale, la
protection de la santé et les droits des travailleurs sont réglés par la loi quant a leurs principes », en
reprenant tout simplement une partie de l'ancien article 11 paragaphe 5 de la Constitution : « (5)La
loi régle quant a ses principes la sécurité sociale, la protection de la santé, les droits des travailleurs,
la lutte contre la pauvreté et l'intégration sociale des citoyens atteints d'un handicap. »

Lors de son examen périodique de la situation des droits de I'enfant en printemps 2021, le Comite
des droits de l'enfant a fait plusieurs constats en relation avec la santé des enfants :
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[II. Lacces aux soins pédiatriques : une question des droits de l'enfant
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Constats (extraits)

Recommandations (extraits)

F. Enfants handicapés (art. 23)

b) Si des mesures positives ont été prises pour
favoriser l'utilisation de contraceptifs par les
adolescentes handicapées sexuellement actives,
la politique en matiére de stérilisation forcée des
enfants handicapés n'est pas clairement établie ;

c) Il manque des professionnels qualifiés et formeés
tels que des orthophonistes, des pédopsychiatres
capables de poser des diagnostics, des psychomo-
triciens et des ergothérapeutes ;

e) De prendre des mesures immeédiates pour
donner aux enfants handicapés accés aux soins
de santé, notamment aux programmes de dia-
gnostic et d'intervention précoces, ainsi qu'a des
spécialistes tels que des orthophonistes, des pé-
dopsychiatres spécialisés dans le diagnostic, des
psychomotriciens et des ergothérapeutes ;

G.Santé de base et bien-étre (art. 6, 18 (par. 3), 24,
26, 27 (par. 14 3) et 33)

Santé mentale

24. Prenant note de la cible 3.4 des objectifs de
développement durable et accueillant avec satis-
faction le Plan national de prévention du suicide
2015-2019 et les mesures supplémentaires prises
en 2020 pendant la pandémie, le Comité recom-
mande a l'Etat partie d'évaluer la mise en ceuvre
du Plan et d'élaborer un nouveau plan qui prenne
en compte les résultats de cette évaluation.

L'Etat partie devrait, ce faisant, déployer les
moyens humains, techniques et financiers néces-
saires pour permettre aux parents et aux profes-
sionnels travaillant avec ou pour les enfants de
lutter contre le suicide et ses causes profondes.

Le Comité recommande en outre a 'Etat partie
de faire en sorte que les enfants présentant des
troubles du comportement, leurs parents et leurs
enseignants, aient acces a un large éventail de
services psychologiques et éducatifs.

Niveau de vie

26. Le Comité accueille positivement les me-
sures que l'Etat partie a prises et, en particulier, la
loi du 28 juillet 2018 relative au revenu d'inclu-
sion sociale, qui remplace le dispositif du revenu
minimum garanti, la réforme du congé parental

et les modifications des prestations et les autres
mesures prises pour lutter contre la pauvreté telles
que l'instauration de repas a cout modéré pour

les enfants des éc les secondaires et la gratuité
des repas pour les enfants demandeurs d'asile.
Notant avec preoccupation que le taux de pau-
vreté demeure plus élevé parmi les enfants que
pour le reste de la population et qu'il continue a
augmenter, notamment dans le cas des familles
monoparentales et des enfants de migrants, des
enfants en situation irréguliére et des enfants dont
les parents sont au chdmage et/ou ont un faible
niveau d'études, ...

... le Comité appelle l'attention sur la cible 1.3 des
objectifs de développement durable et recom-
mande a l'Etat partie :

a) De renouveler son engagement a mettre fin
a la pauvreté, notamment en adoptant un plan
d'action national et en s‘attaquant aux causes
profondes de la pauvreté ;

b) De prendre des mesures ciblées et de fournir
sans discrimination un appui financier suffisant
ainsi que des services gratuits et accessibles ;

c) De prendre toutes les mesures voulues pour
que les enfants recoivent un appui et une atten-
tion suffisants au lendemain de la pandémie de
COVID-19 afin détre moins exposes a ses conse-
quences socioéconomiques négatives.

Tab.1 : Constats et recommandations formulés par le Comité des droits de l'enfant dans le cadre des
« Observations finales concermant le rapport du Luxembourg valant cinquieme a sixieme rapports péerio-
diques » (CRC/C/LUX/CO/5-6, 21 juin 2021)

A lissue de sa visite au Luxembourg, le
a noté les points suivants lors de ses « Observations prélimi-
naires » présentées a Luxembourg-ville, le 26 avril 2023 (HCDH, 2023) :

Concernant la langue : « Laccessibilité comprend le droit de rechercher et de recevoir
des informations. Il existe un grand nombre de traductions de documents imprimes au
Luxembourg et l'accessibilité linguistique doit rester une priorité dans tous les services
publics. Linformation est un droit qui permet de rechercher des soins de santé, de prendre
des décisions et d'obtenir un consentement éclairé. C'est également la clé d'une commu-
nication efficace, de la confiance et du respect entre les prestataires de soins de santé et
les patients. »
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Concernant la Couverture universelle des soins de santé : « Une véritable couverture
universelle des soins de santé doit étre libre des contraintes administratives afin de pro-
duire des résultats tangibles et d'avoir l'impact souhaité. Lexigence administrative actuelle
d'un domicile/d'une adresse pour débloquer l'accés a un impact négatif sur les groupes
socialement défavorisés quelle cherche a servir, et le défi actuel du logement ajoute en-
core a la pression. »

Concernant l'absence de collecte systématique de données désagrégeées : « Les don-
nées et les indicateurs devraient étre désagrégés sur des bases appropri€es, y compris
celles identifiées dans les Objectifs de développement durable, a savoir l'age, le revenu, le
genre, la race, l'appartenance ethnique, le statut migratoire, le handicap et la localisation
geéographique, afin d'adopter des politiques efficaces et ciblées et de surveiller l'état de
santé des groupes marginalises. »

Concernant les déterminants socio-économiques de certaines parties de la popula-
tions : « En réalité, méme pour les citoyens ayant un emploi, les travailleurs pauvres et les
personnes sans-abri, cette premiere étape signifie qu'ils peuvent avoir besoin d'économi-
ser quelques mois, ce qui peut retarder le recours aux soins et pousser encore plus loin les
personnes en situation précaire. »

Concernant les droits a la santé sexuelle et reproductive : « Certains rapports font état
d'une orientation vers un examen de santé mentale pour les personnes demandant un
avortement sans risque, les médecins pouvant egalement imposer des périodes d'attente
avant de fournir des soins, des pratiques qui ne sont pas fondées sur des protocoles médi-
caux actualisés et des standards internationaux. »

Concernant la santé mentale : « Je salue le Plan national de santé mentale et, sur la base
d'une évaluation initiale, il nécessitera une synchronisation avec d'autres cadres juridiques et
programmes au sein des ministeres, un engagement efficace des parties prenantes, des res-
sources pour les prestataires spécialisés et une attention aux complexités administratives
imposées aux personnes qui ne sont peut-étre pas suffisamment bien portantes pour na-
viguer dans le systeme. La prévention des problemes de santé mentale et la promotion du
bien-étre mental a l'adolescence sont apparues comme un domaine important. La violence
domestique, la maltraitance des enfants, la toxicomanie, les circonstances sociales précaires
ont été identifiees comme les principales causes de détresse et de conflit avec la loi. »
Concernant la manque d'une politique volontariste et des mécanismes de plainte inef-
ficace : « Méme au meilleur moment et avec les meilleures intentions, les choses tournent
mal. Les violations du droit a la santé peuvent résulter de l'action directe des Etats ou
d'autres entités insuffisamment réglementées par les Etats, mais aussi d'actes d'omission,
notamment l'absence de mesures appropriées en vue de la pleine réalisation du droit de
chacun de jouir du meilleur état de sante physique et mentale possible, l'absence de poli-
tiques nationales et 'absence d'application des lois pertinentes qui conferent des droits. Il
serait important de doter les organismes indépendants de défense des droits humains mis
en place par le gouvernement de l'autorité juridique nécessaire pour intervenir dans les cas
OU une personne ou un groupe subit une violation du droit a la sante, afin de lui permettre
d'accéder a des recours judiciaires efficaces ou a d'autres recours appropries. »
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La promotion des principes fondamentaux de protection, de promotion et de participation des
droits des enfants est indispensable dans le contexte des soins pédiatriques, conformément a la
déclaration de la Convention des Nations unies relative aux droits de l'enfant (Coyne et al, 2016).
C'est pourquoi plusieurs initiatives ont vu le jour dans le passe.

Ainsi, une a été adoptée par le Par-
lement Européen le 13 mai 1986, soit plus de 3 ans avant la CRDE. En France, une circulaire du
Secrétariat d'Etat a la Santé de 1999 préconise son application (voir annexe 9). La charte préconise
certains principes importants et droits qui sont toujours d'actualité :

Le principe et l'obligation a recourir a une hospitalisation uniquement en cas d'absolue
nécessité. De méme, pour réduire les examens et traitements au minimum indispensables.
Le principe et le droit de l'enfant a étre accompagneé par ses parents tout au long de son
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séjour a I'hopital, dans toutes les étapes ;

Le principe et le droit d'étre informé et demandé en avis et participer aux decisions les
concernant ;

Le principe et l'obligation d'étre séparé des patients adultes dans un environnement adapte
aux enfants (« child-friendly » avec aires de jeux, etc.) ;

Le principe de la bientraitance.

Le

, qui placent les droits, besoins et ressources des enfants
au coeur des activités menées dans ce domaine, en tenant compte de leurs avis et de la nature évo-
lutive de leurs capacités. Ces lignes directrices visent a instaurer un cadre qui assure que les systémes
de santé respectent les bonnes pratiques en matiere de soins de santé pour les enfants, tout en res-
pectant les engagements decoulant de la Convention des Nations Unies relative aux droits de l'enfant
et d'autres normes internationales. Pour proposer un systeme efficace de soins de santé centré sur
les enfants, il faut veiller a la cohérence et a la synergie entre les interventions, les organismes et les
individus impliques. Il s'agit d'adopter une approche intégrée et multidisciplinaire, parfois appelée
« continuum des soins » (voir aussi Partie B, chapitre 3. Plaidoyer pour la définition d'une vision
globale de la santé de lenfant). Lobjectif de la démarche des soins de santé adaptés aux enfants est
d'inscrire les droits des enfants dans le systeme de santé afin de garantir que les bons soins soient
prodigués au bon moment et au bon endroit aux enfants qui en ont besoin, par un personnel
compétent bénéficiant des moyens nécessaires, et ce, pour atteindre les résultats voulus, a un cout
raisonnable.

Les principes de ces lignes directrices sont : (A.) Les droits fondamentaux et droits spécifiques
de lenfant, (B.) Dignité, (C.) Participation, (D.) Acces équitable a des soins de santé de qualité, (E.)
L'intérét supérieur de l'enfant. La mise en oeuvre se fait par la participation, la promotion, la pro-
tection, la prévention et la prestation de services.

En pratique, nous observons que certains hopitaux a Luxembourg reprennent €galement l'une
ou l'autre charte de l'enfant hospitalisé ou ont méme élaboré eux-méme une charte des droits de
l'enfant-patient. Les chartes sont portées a la connaissance du public sur des pages d'Internet ou
bien affichées a I'hopital.

Les résultats des ateliers avec les enfants (voir partie C, chapitre VI. « La voix des enfants ») ont
révélé un grand besoin d'information, tant au sujet de la santé que des droits de l'enfant. Néan-
moins, de grandes différences existent en fonction des inégalités sociales. En vue d'une expé-
rience positive de l'enfant en contact avec le systeme de santé, il est primordial de le sensibiliser
davantage par rapport a ses droits.

« Les enfants et les familles sensibilisés a leurs droits sont plus susceptibles de comprendre et de
reconnaitre les bonnes pratiques et les failles dans les soins dispensés et donc de fournir des in-
formations en retour. Les soins dispensés doivent répondre a l'intérét supérieur de l'enfant, tenant
également compte des souhaits de l'enfant et de la responsabilité juridique de laidant. L'un des
moyens de garantir le respect des droits des enfants par l'établissement consiste a adopter et ap-
pliqguer une charte relative au droit des enfants a la santé » (OMS 2018, p. 73).

Il y a également lieu de prendre connaissance des différents plans d'action nationaux a Luxem-
boug, qui touchent la question de la sante des enfants, respectivement de l'acces aux services de
santé :

Le

(PAN-DE) a repris la « thématique 10 : Santé et bien-étre » (au croisement des ar-
ticles 23 et 24 de la CRDE) et a prévu plusieurs actions dans le domaine de la santé des enfants et
adolescents, parmi lesquelles figurent :
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Action 6 : Développer le dépistage et le diagnostic spécialisé assuré par les Centres de
compétences --> Objectif : donner aux enfants handicapés accés aux soins de santé -
Depistage et diagnostic

Action 7 : Développer des outils de dépistage pour permettre un dépistage plus ciblé et
généralise --> Objectif : donner aux enfants handicapés acces aux soins de santé — Dépis-
tage et diagnostic

Action 14 : Former les membres de la communauté scolaire au premier secours en santé
mentale (aussi bien les professionnels que les éléeves) afin de renforcer leur capacité d'agir
face a une personne aux prises a des troubles mentaux, selon une logique de sentinelle en
santé mentale et pour la prévention du suicide --> Objectif : favoriser l'acces aux services
psychologiques et éducatifs et lutter contre le suicide.

Action 15 : Dresser l'inventaire des services d'aide en place pour chiffrer les besoins en
thérapie psychiatriques en partenariat avec 'Observatoire national de la santé, en vigueur
depuis feévrier 2021 --> Objectif : renforcer le dispositif en place afin d'assurer l'acces des
enfants et jeunes aux services de santé mentale et de psychiatrie infanto-juvénile.
Actions 16 et 17 : Offre de cours de premiers secours en santé mentale version YOUTH,
visant a former des adultes travaillant avec des enfants et/ou des jeunes, et version TEENS,
visant a former des jeunes qui veulent aider d'autres jeunes. La formation vise a renforcer
et optimiser les compeétences et connaissances des professionnels du secteur de 1'éduca-
tion nationale et des jeunes eux-mémes en matiére de premier secours en sante mentale.
--> Objectif : améliorer le parcours de soin par la formation de professionnels travaillant
dans le secteur scolaire et des jeunes au premiers secours en santé mentale.

Action 19 : Elaboration et mise en ceuvre de concepts coordonnés de prévention & la
consommation de substances licites et illicites adressés aux enfants en partenariat avec le
CNAPA --> Objectif : renforcer la protection des enfants contre I'usage de stupéfiants et de
substances psychotropes licites et illicites.

Retenons parmi les recommandations reprises dans le
sur la mise en oeuvre du PAN-DE ces deux qui touchent la sante :

1) « Une recommandation des acteurs est de former les médecins de la médecine scolaire au
niveau national sur le consentement des enfants en matiére d'’examen touchant leurs parties
génitales. Les enfants ont le droit détre informés et de décider qui peut les toucher et comment.
Cette recommandation provenant des acteurs consultes renvoie a l'enquéte initiée par le Conseil
de l'Europe sur la participation des enfants a la prise de décision concernant leur santé. Un ques-
tionnaire a été envoyé aux différents Etats membres au printemps 2023. Le Conseil de 'Europe
publiera sur la base de l'analyse des réponses recues un guide de bonnes pratiques concernant
la participation des enfants aux processus décisionnels sur les questions relatives a leur santé ».
A ce propos, il convient de noter qu'un sentiment de malaise ressenti par les enfants en matiére
d'examens touchant leurs parties génitales a pu étre constaté lors des ateliers organises dans le
cadre du présent rapport (cf. partie C, chapitre VI. « La voix des enfants »).

2.) « Favoriser les mesures qui permettent aux parents de ne plus devoir payer les frais médicaux
de leurs enfants a l'avance. L'évaluation du « systeme de paiement direct », prévue pour 2023,
permettra de comprendre son impact sur cette problématique (www.gesondheetsdesch.lu) ».

Notons de parcours que la

contient uniquement deux mesures relatives a l'acces aux soins de santé : un nouveau service
de pédiatrie sociale « Kannerstémm » et un projet « Parlons santé », selon une formule « café
santé » destinée aux demandeurs et bénéficiaires de protection internationale. Déja en 2010, une
stratégie nationale de promotion de la sant¢, de prévention, de traitement et d'intégration pour
les enfants et les adolescents avait été €laborée sur base des besoins identifiés dans le domaine
des soins pour les enfants et les adolescents La stratégie misait sur la coopération intersectorielle
et interministérielle, la prévention et la promotion de la santé, le dépistage précoce, la recherche
continue de la qualité des traitements et des soins, la formation interdisciplinaire et continue,
I'évaluation de la législation et l'utilisation des données épidémiologiques.
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Le nouveau (Direction de la Sant¢, 2023) pour la période
2024-2028 contient les objectifs, respectivement les mesures suivantes :

MESURE 3.3.3 : Dans le cadre de l'intervention de crise aupres des enfants et des jeunes,
evaluer, adapter et rendre visibles les directives et les recommandations d'action existantes,
pour le personnel scolaire et le personnel socio-éducatif dans les institutions pour enfants
et jeunes et dans les institutions pour mineurs non accompagnes ;

OBJ. 4.5 : Mettre en ceuvre de mesures spécifiques de promotion de la santé et de pré-
vention pour les enfants et les jeunes. MES. 4.5.1 : Programmes spécifiques de promotion
; MES. 4.5.2 Détection précoce des difficultés psychologiques ; MES. 4.5.3 : Continuite effi-
cace des soins ; MES. 4.54 : Troubles liés a la dépendance ; MES. 4.5.5 : Enfants et jeunes a
besoins spécifiques ;

OBJ. 5.10 : Elargir l'offre de soins en santé mentale et simplifier l'accés specifiquement pour
les enfants et les jeunes : MES. 5.10.1 : Consultations de psychiatrie infanto-juvénile ; MES.
5.10.2 : Réhabilitation et thérapie ambulatoire ; MES. 5.10.3 : Services pour les troubles liés a
la dépendance ; MES. 5104 : Réinsertion scolaire ; MES. 5.10.5 : Logements thérapeutiques ;
MES 6.2.8 : Cibler l'offre de soins de santé mentale sur les besoins des personnes LGB-
TIQ+: (...) d. Analyser les dispositions légales actuelles relatives a la protection contre les
opérations et les traitements non indiqués dans leur entiéreté sur le plan médical pour les
enfants nés intersexués et, si nécessaire, adapter ou €laborer la réglementation légale.

D'autres plans d'action nationaux sont eégalement importants pour l'amélioration de l'acces aux
soins de santé pour les enfants et les jeunes :
Plan National Maladies Rares (PNMR, 2018-2023) ;
Plan d’Action Luxembourgeois contre le Mésusage de l'Alcool (PALMA) ;
Plan National 2020-2024 (prolongé jusqu'en 2026) ;
Plan d'action drogues 2020-2024 ;
GIMB - Plan cadre national 2018-2025 « Gesond iessen, Méi beweegen » ;
Sexualité - Plan d'action national 2019 « santé affective et sexuelle » ;
Tabac - Plan National 2016-2020 Lutte contre le tabagisme ;
Suicide - Plan National 2015-2019 Prévention du suicide (PNPSL) ;
Plan National Antibiotiques (PNA) 2018-2022 (prolongé jusquen 2024).

En ce qui concerne la promotion des droits de l'enfant, il revient une importance particuliére aux
professionnels de Isanté. Ainsi, par exemple, il est considéré que les pédiatres ont une mission
de plaidoyer (« advocacy ») concernant le respect des droits de l'enfant et notamment le droit de
l'enfant a « jouir du meilleur état de santé » :

« Les pédiatres jouent un réle important dans la promotion efficace d'un mode de vie sain et actif
par le biais d'un plaidoyer ciblé et en aidant les enfants, les adolescents et les familles a adopter des
modes de vie sains tout en naviguant dans l'environnement actuel

Lomniprésence des apparells, le stress et les habitudes de sommeil perturbées, les environne-
ments alimentaires qui ne favorisent pas les choix sains et les problemes de sécurité dans les
quartiers qui limitent l'activité physique sont des obstacles bien réels qui peuvent représenter un
défi épuisant pour les pédiatres de premiere ligne qui promeuvent des comportements sains dans
la société actuelle.

Cependant, il est prouvé que le fait doffrir des conseils sans porter de jugement, de connaitre les
nombreux facteurs sociaux qui sous-tendent la vie familiale et d apporter un soutien aux compor-
tements positifs permet d'impliquer et d'encourager les enfants, les adolescents et leurs familles.

Cette stratégie devrait permettre délever une generation d'enfants en meilleure santée et de préve-

nir ou datténuer les maladies chroniques telles que l'obésité infantile, les troubles de l'alimentation
et dautres comorbidités connexes » (AAP, 2024, traduction par 1'un des auteurs du rapport).
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. Lacces aux soins pédiatriques : une question des droits de l'enfant
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IV. Méthodologie

Le rapport annuel de 'OKAJU s'inscrit dans un champ croisant de multiples thématiques. Il vient
en complément de travaux spécifiques réalisés au cours des dernieres années et de récents
rapports qui ont pu étre pris en compte (cf. analyse documentaire ci-dessous et chapitre X. Bi-
bliographie). Ce rapport compléte notamment l'analyse effectuée par 1'Observatoire national de
la santé, portant sur « Eng gesond Zukunft : un rapport sur la santé des enfants au Luxembourg »
(Observatoire national de la santé, 2023). Lapproche choisie de 'OKAJU est qualitative, avec une
concertation a plusieurs voix : enfants, parents et tuteurs légaux, professionnels de terrain et ex-
perts du sujet traité. Il vient également en complément du récent audit réalisé auprés des services
de la médecine scolaire (Michaud, 2024) qui avait pour objectif d'analyser le fonctionnement de
la médecine scolaire.

Dans le cadre du présent rapport annuel, 'OKAJU a réalisé un travail au plus prés de la popula-
tion grace a un important recueil de données mené auprés des acteurs de terrain et des usagers
du secteur de la santé : a la fois aupres des professionnels investis dans le champ des soins et
de l'accompagnement psychosocial (via des entretiens, des focus groupes et des visites de ter-
rain), aupres de parents, proches ou responsables légaux (via une enquéte en ligne) d'enfants
de moins de 13 ans et aupres d'enfants de moins de 13 ans eux-mémes (via des ateliers et un
concours de dessins et de textes).

Adoptant une méthodologie mixte, plusieurs formes de recueil de données ont été mobiliseées
pour combiner l'observation, les entretiens individuels, les productions de groupes et une en-
quéte en ligne. Cette mixité des points de vue a notamment permis de prendre en considération
le vécu et I'expérience des enfants, de leurs parents/tuteurs et de leurs proches dans leur parcours
de soins, et de les croiser avec les perspectives des acteurs de terrain.

Une analyse documentaire a été realisée avec pour objectif de cibler l'ensemble des théma-
tiques impliquées dans le champ de l'étude. Elle permet de prendre en compte les travaux in-
ternationaux et nationaux existants (cf. bibliographie) et de considérer les conclusions qui
ont d'ores et déja été émises, que ce soient des études, des audits ou des résultats d'enquétes.
Elle s'appuie également sur des programmes et des plans nationaux dont les actions ont un
impact sur les enfants, sur leur environnement, sur le systéeme de soins ou sur leur santé. Au
niveau international, la documentation a permis a la fois une comparaison des modeéles et
une mise en perspective instructive des enseignements qui ont pu étre tirés d'expériences si-
milaires. Enfin, la recherche documentaire a orienté l'instruction de recommandations grace
a des axes explorés et développés par ailleurs, permettant de répondre aux besoins identifiés
a l'occasion de ce rapport.

Dans une phase préliminaire, pour affiner le cadre de l'étude et identifier les principaux services
engagés dans le secteur des soins et/ou auprés des enfants, 7 entretiens de cadrage ont été
meneés. Lobjectif de ces premiéres interviews était de repérer les grands enjeux et d'identifier les
principaux acteurs impliques sur cette thématique. Ensuite, 25 entretiens d'experts ont été réa-
lisés (in situ ou en visioconférence), 8 sur un mode semi-directif (avec un ou plusieurs interlocu-
teurs). Au total, 58 professionnels ont été rencontrés en entretien. Ces professionnels étaient tous
impliqués dans le champ thématique de l'étude, avec des fonctions différentes pour recueillir une
mixité de points de vue, couvrant différents champs : politique, administratif, médical (hospitalier,
secteur libéral, soins primaires et soins spécialisés), ainsi que préventif et rééducatif (cf. chapitre
IX. Liste des personnes rencontrées). Cette méthode de recueil de données qualitatives a permis
de recueillir des informations qui se recoupent, a partir de la singularité de l'expérience de cha-
cun. Les entretiens ont été réalisés a partir d'une grille d'entretien (cf. annexe 2), utilisée de facon
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souple, sous une forme d'échange et adaptée a la fonction de la personne rencontrée. Ils ont duré
entre 30 et 90 minutes, selon les missions couvertes par l'interlocuteur.

Différents thémes ont été abordés lors des entretiens :

Les missions du service ;
Lorganisation du service : composition de l'équipe, temps de travail, ouverture aux pa-
tients, accessibilité.
Les problématiques d'acces aux soins pour les enfants de 0-12 ans :
Spécificités de certaines tranches d'age ;
Spécificités de certaines pathologies, handicaps ou problématiques sociales ;
Délais d'attente pour la prise en charge ou l'orientation et conséquences ;
Les problématiques d'acces aux soins d'un point de vue géographique, eéconomique,
social, culturel et autres ;
L'orientation vers des services a l'étranger ;
La coordination de la prise en charge ;
La place de la parole et du ressenti des enfants, la place donnée aux parents ;
Linformation sur les droits des patients, les droits de l'enfant ;
La mesure de la satisfaction, de la qualité des soins, les points d'amélioration repérés.

Une prise de note en direct était organisée pendant les entretiens, permettant une retranscription
compléte des principales thématiques abordées, ainsi que des points de vue exprimés et d'éven-
tuelles recommandations émises (sans enregistrement).

Dans le contexte du rapport annuel, des visites de terrain ont été organisées dans deux hdpitaux
luxembourgeois, le Centre Hospitalier de Luxembourg (CHL) et les Hépitaux Robert Schuman
(HRS). Le Plan hospitalier reconnait a ces deux établissements un service de pédiatrie, de pé-
dopsychiatrie et de néonatologie (Loi du 8 mars 2018 relative aux établissements hospitaliers
et a la planification hospitaliere). Lobjectif des visites était de se faire une idée in situ de la prise
en charge des enfants et des proches dans les hdpitaux & une date donnée. Il s'agissait égale-
ment de se faire une idée de la facilité/difficulté d'acces a I'hodpital, et ainsi de déterminer si les
infrastructures sont adaptées aux enfants : les salles d'attente, les chambres hospitalieres, les lieux
communs. Ces informations sont importantes pour évaluer dans quelle mesure le Luxembourg
propose des hopitaux et des soins adaptés aux enfants (child friendly hospitals and healthcare) et
pour pouvoir planifier de futures installations ou d'éventuelles améliorations. Chaque visite était
accompagneée par des personnes clés choisies par l'établissement, qui ont apporté des informa-
tions sur les différents services et unités de soins observeées. Les différents services pour enfants
visités étaient les suivants :

Service des urgences lorsqu'un tel service est dedié aux enfants ;
Service de néonatologie ;

Service de pédiatrie ;

Service de pédopsychiatrie ;

Espaces dédiés aux enfants/parents.

La visite a été annonceée et planifiée a l'avance avec les responsables de service. Une grille d'ob-
servation a été utilisée pour collecter les informations (cf. annexe 4). Ces informations ne sont pas
présentées dans une partie spécifique du présent rapport, mais ont eté intégrées au fil du texte.

Une visite de terrain a également eu lieu a Innsbruck en Autriche au Department fur Kinder- und
Jugendheilkunde de 'hopital universitaire. L'hdpital réunit sous un toit toutes les spécialisations
nécessaires pour un acces complet en matiére de soins pédiatriques. L'hopital est le centre de
compeétences en réseau et partenariat fonctionnel avec 5 hopitaux régionaux pour garantir une
desserte optimale de la population du Bundesland Tyrol qui comptait 776 100 habitants (début
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2024) et qui est en augmentation constante. Outre les questions d'accessibilité, des urgences et
des parcours de lenfant-patient, le dispositif en place concernant la protection de l'enfance et
la prise en charge de l'enfant victime de maltraitance, violence et toute forme d'abus ont été au
cceur du recueil d'informations, des observations et des échanges. (voir annexe 8).

Pour les besoins du rapport annuel de 'OKAJU, trois focus groupes ont été organisés entre no-
vembre 2023 et janvier 2024. Un focus groupe est une discussion animeée et focalisée d'un groupe
de personnes qui permet d'apporter un plus en termes d'informations, grace a l'échange mutuel
et a la confrontation avec les perceptions, les opinions et les idées des participants a la discussion
(Institut fur Wertprozessmanagement, s.d.). Un tel échange permet un approfondissement des
réflexions individuelles et des aspects centraux importants apparaissent ainsi plus clairement et
plus distinctement que dans les entretiens individuels.

Au niveau méthodologique, les focus groupes constituent une methode qualitative, c'est-a-dire
guils se concentrent sur des questions relatives a la vie quotidienne (Tausch et Menold, 2015).
Dans le contexte du présent rapport, les questions posees par les modératrices des focus groupes
portaient sur la reconstruction d'expériences quotidiennes subjectives et sur la génération d'hy-
potheses sur des sujets peu etudiés. Afin de tenir compte de la complexité du secteur de la santé
et de cristalliser les différents points de vue et défis — actuels et futurs — ces focus groupes ont
permis d'enrichir les données recueillies en entretien, avec des experts®. Par conséquent, l'invita-
tion a été adressee a des acteurs de la pédiatrie ainsi qu'a des professionnels du champ psycho-
social ou de la pédiatrie sociale. A la différence des entretiens d'experts, ce deuxiéme secteur a
été le plus représenté dans les groupes puisque seuls deux peédiatres et une pedopsychiatre ont
pu participer aux focus groupes organises.

Dans les focus groupes, la modération joue un réle important, elle maintient un fil rouge dans la
discussion. Lanimateur doit veiller a ce que tous les participants puissent s'exprimer. La modéra-
tion a été assurée par deux spécialistes en consultation de professionnels.

Déroulement et thémes abordés

Les trois focus groupes ont duré environ deux heures, avec comme question directrice : « Dans
quelle mesure le systéme de soins luxembourgeois garantit un acces aux soins respectueux des
droits de l'enfant pour I'ensemble des enfants de 0 a 12 ans ? ». Apres une bréve présentation de
chacun, deux activités ont éte proposees pour « briser la glace » et entrer dans la thématique de
l'acces aux soins :

1) Les « barometres de l'accés aux soins », ou il a été demandé aux participants de coller des gom-
mettes pour répondre aux questions suivantes : sur une échelle de 0 a 10, comment jugez-vous
l'acces aux soins pour enfants de 0 a 12 ans — 3 baromeétres : Abordable ? Accessible ? Qualité ? ;

2) « Les 3 maisons de l'acces aux soins », ou il a été demandé aux participants d'inscrire sur des
post-its ce qui fonctionne bien (éléments positifs, bonnes pratiques) ; ce qui ne fonctionne pas
bien (défis majeurs actuels, obstacles a l'accés) ; et des idées concretes de changements pour
améliorer l'acces (court, moyen et long terme).

La suite des eéchanges, sous forme de discussions de groupe, a été guidée au moyen d'un ques-
tionnaire semi-structuré, qui figure a lannexe 3. Ce questionnaire a été construit sur base des
thémes identifiés dans larticle 24 de la Convention des Nations Unies relative aux droits de l'en-
fant et dans I'Observation générale n° 15 relative au droit de l'enfant de jouir du meilleur état de
santé (Comité des droits de l'enfant, 2013) :

8 Le terme « experts » fait référence aux professionnels qui ont un lien fort avec les questions de santé
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(1) l'état actuel et les enjeux liés a l'acces aux services de santé pour les enfants de 0 a 12 ans, (2)
linformation et la communication liée aux offres, a la prévention, etc., (3) la place de l'enfant et
des parents/tuteurs légaux dans le systeme de santé au Luxembourg.

Les thématiques étaient directement en lien avec les thématiques des entretiens de cadrage et
d'experts. Plusieurs citations extraites des entretiens de cadrage et des entretiens d'expert ont
d'ailleurs été proposées a la discussion entre participants. Au total, 22 personnes ont participé aux
focus groupes, a savoir 11 au premier, 4 au second et 8 au troisieme.

Une prise de note en direct était organisée et avec l'accord de tous les participants, les discus-
sions étaient enregistrées. Ceci a permis une retranscription des échanges pour faciliter l'analyse
thématique des données qualitatives.

Les parents, proches et tuteurs légaux jouent un role fondamental dans l'accés aux services de san-
té de leurs enfants. En tant que responsables de leur suivi médical et accompagnateurs aupres des
services, ils ont une perspective de premiere ligne pour évaluer l'acces aux soins sur le territoire. Afin
de recueillir le point de vue des parents, des tuteurs et des proches et d'obtenir une image des expé-
riences subjectives concernant l'acces aux services de santé au Luxembourg, nous avons opté pour
une enquéte en ligne. Pour une participation la plus large possible, lenquéte était courte (15 questions
fermées® et une question ouverte) et a été proposée en quatre langues : francais, allemand, anglais
et portugais. La version francaise du questionnaire a éte testée par les professionnels de l'association
ALAN asbl ayant une bonne vision du systeme de soins.

Lenquéte a été mise en ligne du 15 novembre 2023 au 31 janvier 2024, et largement diffusé dans
les médias, notamment via les réseaux sociaux (LinkedIn et Facebook), y compris des groupes de
parents. Une liste de publipostage a été €laborée, composée de services médicaux, d'associations,
d'écoles, etc., pour leur faire parvenir le matériel d'enquéte (affiches et flyers). En janvier, lagence de
communication Mediation SA a diffusé l'enquéte sur le site Kideaz et dans la presse (Luxemburger
Wort en ligne, Contacto, etc.). Les gestionnaires de centres d'accueil de jour et de nuit ont également
éte ciblés par voie électronique pour atteindre des personnes détentrices de l'autorité parentale den-
fants placés en institution a titre de protection de remplacement. Les familles d'accueil ont également
ete ciblées. En janvier 2024, le ministere de I'Education nationale, de I'Enfance et de la Jeunesse a
accepte de diffuser lenquéte par e-mail aux parents de€leves, ce qui a permis datteindre un tres grand
nombre de familles. Lenquéte s'adressait aux parents, tuteurs ou proches, en charge du suivi de la
santé denfants de moins de 13 ans. Elle était anonyme, sans possibilité de tracage avec l'adresse IP.

Le questionnaire avait un caractére majoritairement quantitatif, mais une question ouverte était inté-
grée afin de recueillir des témoignages et des expériences subjectives. Les questions ont ete choisies
sur base de 'Observation générale n° 15 du Comité des droits de lenfant, a savoir son observation
sur le droit de l'enfant de jouir du meilleur état de santé possible (Comité des droits de l'enfant, 2013).

4 041 questionnaires exploitables ont été analysés. Les résultats sont intégrés au fil du texte et présen-
tés plus en détail dans la partie C, au chapitre VII. « La voix des parents, tuteurs et proches ».

L'objectif des ateliers était de recueillir les expériences personnelles des enfants agés de 8 a 12 ans
dans leurs relations avec les médecins et le systeme de santé en général (p.ex. visite chez le méde-
cin, expériences en cas dhospitalisation). Partant de I'nypothese que les enfants interrogés avaient
déja pu faire leurs propres expériences avec le systeme de santé, il a été estimé que les enfants
pourraient exprimer ce quils aiment ou n'aiment pas dans ce contexte.

9 Dont 3 questions fermées avec la possibilité de laisser des commentaires pour apporter des preécisions
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Il était trés important de recueillir ce point de vue subjectif des enfants dans le cadre du rapport
annuel de 'OKAJU, en lien avec larticle 12 de la Convention des Nations Unies relative aux droits
de lenfant, a savoir le droit a la participation. Le défi était de ramener la question de l'acces aux
services de santé a lexpérience des enfants. Des études internationales déja existantes dans ce
contexte ont été source d'inspiration pour développer le contenu des ateliers (p. ex. Kilkelly et
Savage, 2013 ; NICE, 2021a ; Bray et al,, 2023). Sur base des critéres nécessaires pour des soins de
santé adaptés aux enfants (child-friendly healthcare) et respectueux de leurs droits (rights-based
healthcare) découlant de telles études, les ressentis ont été explorés (sécurité, acceptabilité, etc. ).

Ces points ont servi de base a la création des questions accompagnant une activité de Body Map-
ping® (cf. annexe 5, grille des ateliers pour enfants) que les animatrices des ateliers ont posé aux
enfants. 38 enfants ont participé aux 3 ateliers d'une durée de 2 heures qui ont pu étre organiseés
dans 3 établissements scolaires différents : 2 écoles publiques « classiques » luxembourgeoises et
1 école publique européenne (classe anglophone), réparties dans le pays : 1 au nord, 1 au centre
et 1 au sud. Les écoles ont été tirées au sort et l'atelier a été organise sur les heures de cours
(aprés accord de principe du ministére de 'Education nationale, de 'Enfance et de la Jeunesse).
Les ateliers ont été organisés en concertation avec le responsable d'école et le tuteur de la classe.
Un accord de participation aux ateliers, ainsi quun accord du droit a I'image ont €té demandés
aux parents.

Il existe maintes possibilités de rendre compte des expériences et du vécu des enfants. Il a été
décide d'employer la méethode du Body Mapping, qui consiste a utiliser son propre corps comme
surface de projection. La méthode du Body Mapping peut étre utilisée avec et par les enfants et
les adolescents pour identifier leurs préférences et leurs aversions sur un sujet donné (Terre des
Hommes, s.d.).

Les enfants ont été répartis en petits groupes (4 a 5 enfants par groupe) et invités a dessiner le
contour de leur corps. Cela a permis d'obtenir des contours grandeur nature. Il en a résulté des
illustrations qui permettent de refléter les expériences individuelles des enfants dans le domaine
de la santé. La silhouette était divisée en deux, le coté gauche représentant les sentiments positifs
et le coté droit lees sentiments négatifs. Il y avait la volonté d'inciter les enfants a se focaliser sur
différentes expériences faites dans le contexte de la santé.

De maniere géneérale, les deux animatrices, spécialistes en consultation d'enfants, ont veillé a
mettre les enfants a l'aise et a expliquer clairement la démarche. Dans les trois écoles, l'enseignant
etait toujours présent et a soutenu l'atelier.

L'atelier s'est déroulé en cing grandes phases :

1. Mise en contexte : se faire connaitre et expliquer le contexte de la démarche ;

2. Travalil sur le ressenti des enfants par rapport aux professionnels de santé et aux
vehicules, instruments et structures en lien avec les soins médicaux : six images ont
eté montrées l'une apres l'autre aux enfants en les invitant a exprimer les émotions
liées aux images ;

3. Travail sur les droits des enfants : identifier s'ils savent que les droits des enfants

existent et s'ils ont connaissance du droit a la santé (article 24). Présentation du pos-

ter de la Convention et discussion sur différents droits ;

Travail sur le Body Mapping ;

Cléture : distribution de cadeaux de remerciement, a savoir un journal des émo-

tions (All Dag e Superheld de Pascale Engel de Abreu et Cyril Wealer), un jeu de

cartes sur les droits de l'enfant et du matériel de sensibilisation aux droits de l'enfant
et a l'existence de 'OKAJU (poster, bic, etc.).

v e

10  Le Body Mapping est un outil servant la participation des enfants, qui peut peut étre utilisé pour explorer ce que les enfants
aiment et naiment pas concernant une thématique donnée. Il peut étre utilisé efficacement lors de l'analyse d'une situation et peut
étre adapté pour étre utilisé dans des projets de recherche (Terre des hommes, s.d.)
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Concours de dessins et de textes

Comment les enfants vivent-ils un s€jour a I'hdpital ? Qu'ils soient la pour un simple examen, aux
urgences ou hospitalisés, 1'hdpital a un effet marquant sur les enfants. Le concours de dessins et
de textes « Dessine-moi I'hopital » de 'UNICEF Belgique en 2005 a été source d'inspiration pour
demander a des enfants hospitalisés au CHL de dessiner et de décrire leurs impressions. Le but
était de recueillir des impressions et des réflexions personnelles qui donnent un apercu de ce que
vivent les enfants, et de ce qu'ils associent a un sejour a l'hépital.

Les enfants pouvaient s'exprimer sur 3 themes (voir flyer a l'annexe 5) : ce qu'ils aiment a 1'hépi-
tal (les bons cétés), ce quils n'aiment pas a I'hdpital (les mauvais cotés) et ce quiils aimeraient a
I'hopital (souhaits/l'hopital idéal).

Des cadeaux, a savoir un puzzle illustrant les droits de l'enfant et un jeu de cartes UNO person-
nalisé avec le logo de 'OKAJU, ou un memory ont été remis a tous les participants. Le prix du
concours que les enfants pouvaient gagner était la publication de leurs dessins dans le présent
rapport.

Les responsables de la KannerKlinik se sont montrés tres coopératifs pour organiser le concours
a l'hopital et ont transmis que l'activité avait été positive pour les enfants participants.

Les dessins et textes sont présentés sur différentes pages du présent rapport. Ils proviennent
exclusivement des enfants qui ont séjourné au Centre Hospitalier de Luxembourg pendant
la période de janvier a février 2024.
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Partie B

Résultats et regards croisés de l'ensemble
des consultations

La partie B du présent rapport repose sur l'ensemble des consultations effectuees aupres des
parties prenantes et des usagers sur le theme de l'acces aux soins pédiatriques des enfants de 0
a 12 ans et le respect des droits de l'enfant : les entretiens de cadrage, les entretiens d'experts, les
, les visites de terrain, les ateliers pour enfants et l'enquéte en ligne destinée aux parents, tuteurs
et proches denfants de 0 a 12 ans.

V. Principales thématiques identifiées lors des consultations

Lors des différents recueils de données, grace a la pluralité des points de vue, a €té notée une
grande évolution du systeme de soins au Luxembourg, avec une offre, notamment spécialisée
qui s'est beaucoup développée ces dernieres années. De maniere globale, l'acces aux soins est
considéré comme plutét positif, garantissant a la plupart des enfants une offre adaptée et de
qualité. Des bonnes pratiques ont pu étre identifiées et elles apparaissent au fur et a mesure des
thématiques abordées. L'analyse présentée ci-aprés couvre les champs sur lesquels des amé-
liorations sont possibles, avec des points d'accroche qui restent problématiques pour garantir a
chaque enfant, quelle que soit sa situation, un acces équitable aux soins, y compris aux services
de santé.

1. La santé des enfants : un sujet crucial qui trouve difficilement sa
place dans le paysage politique

Alors que les instances internationales et nationales s'accordent sur l'importance d'investir les
questions liées a l'enfance (OCDE, 2021), on observe demblée que ces sujets restent en retrait
de la scéne politique luxembourgeoise. L'Observatoire national de la santé envoie pourtant un
signal fort, avec la parution de son premier rapport, portant sur la santé des enfants, dans un
contexte ou sa santé globale — physique, mentale et sociale —, est un theme qui fait peu de bruit
et qui s'inscrit au comptegoutte dans les programmes existants. Les enfants sont pourtant trés
présents dans l'accord de coalition 2023-2028, avec une volonté de placer le bien-étre des en-
fants et le soutien des familles au coeur de la politique. Néanmoins, peu de sujets portent sur
la santé des enfants. Seules sont nommees des questions d'éducation, de prise en charge des
enfants a besoins spécifiques et de prestations familiales. Concernant la santé de maniere géné-
rale, l'axe de la prévention apparait comme une priorité. Concernant les soins, l'accord prévoit
de déployer des moyens pour faire face au manque de professionnels de sante, notamment en
santé mentale, d'améliorer la prise en charge des soins palliatifs des enfants et de développer les
centres de consultations extrahospitaliers et multidisciplinaires pour la pédopsychiatrie.

Toutefois, le portage politique des droits de I'enfant et de son accessibilité a la santé dans les po-
litiques publiques est un sujet peu présent. Pourtant, 'état de santé des enfants et leur prise en
charge actuelle par le systeme de santé sont les principaux déterminants de l'état de santé des
générations d'adultes a venir (Goldhagen et al, 2020). Linvestissement permet un meilleur état
de santé possible, avec des soins dans les meilleures conditions, sachant que la santé et le bien-
étre des enfants sont principalement liés aux déterminants sociaux et environnementaux. On ob-
serve, au Luxembourg, qu'il n'y a pas de stratégie commune sur ce sujet, avec peu de données
épidémiologiques (cf. chapitre V.6. Un monitoring a mettre en place pour suivre les pathologies
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en évolution). Les moyens sont dispersés, dans un contexte ou la pénurie des professionnels de
santé se profile dans le secteur de l'enfance comme ailleurs. En effet, on observe que des services
existent ou émergent, issus de ministéres de tutelle différents, alors que l'offre proposee est une
réponse qui croise des champs multiples : la prévention des troubles, le diagnostic, la prise en
charge médico-sociale, l'accompagnement psychologique, etc. Les professionnels rencontres af-
firment qu'il est indispensable de considérer la santé de maniere globale, incluant santé physique
et santé psychique, que l'approche systémique et holistique est primordiale pour accompa-
gner les enfants vers un meilleur état de santé possible. « Il y a une énorme dualité, le corps et
le mental sont séparés mais la santé a 3 volets : physique, mental et social. Cette séparation sur le
terrain est la méme quau niveau politique, il n’y a pas de compréhension communeX ».

Pour 'OKAJU, il semblait essentiel de poser ce préambule, avant d'aborder en détail le sujet
de la gouvernance et lensemble des questions soulevees par cette étude. Le recueil de don-
nées réalisé dans ce cadre pluriel et intersectoriel, détaille ci-apres principalement les points
d’amélioration qui ont été relevés dans les différents champs couverts par la santé des en-
fants : la promotion de la santé, la prévention, l'acces aux soins, la coordination et la conti-
nuité des soins, en prenant en compte lensemble de la population infantile du pays, mais
aussi les spécificités des enfants les plus vulnérables. Le champ étant particulierement large,
le recueil n'est pas exhaustif mais donne une photographie précise, émanant de l'expérience
de chacun, des zones de blocages et des points d'amélioration pouvant étre envisageés.

- k6 '

D'une part, le manque généralisé de pédiatres au Luxembourg. Dautre part, nous
avons été effrayés de voir a quel point la Kannerklinik était sous-équipée (en termes
de personnel, dappareillage et de capacités daccueil) lorsque I'épidémie de VRS est
survenue a lautomne 2022 (notre benjamin y était hospitalisé pendant 15 jours a l4age
de 2 semaines seulement). Le personnel faisait ce qu'il pouvait et affichait toujours un
sourire. Mais en tant que Luxembourgeois, nous avions honte des conditions dans
lesquelles ils exercent leur métier.

1 '

The pediatric assistance works correctly, but the kannerklinik is not staffed as it should
be. We are talking of kids, is somebody realizing the waiting time can be hours? [ am
sorry but this is absolutely to improve, thank you.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

Recommandations

Organiser des assises nationales de la santeé de l'enfant et des soins pediatriques.

Designer un coordinateur national de la santé infantile avec définition de sa mission d'anima-
teur de I'amélioration continue de la qualité de la prise en charge des enfants.

11  Les phrases en italique sont extraites des entretiens ou des focus groupes
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2. Les pratiques de terrain affichent de nets progrés dans la place
donnée a chaque enfant, mais avec peu de cadres établis

Les visites de terrain et les entretiens montrent qu'il y a une trés nette évolution dans les pra-
tiques pour prendre en compte la spécificité de la prise en charge médicale infantile.

Premierement, en termes de démographie médicale, plusieurs surspécialités pédiatriques sont
désormais présentes sur le territoire national (oncologie, néphrologie, neurologie, pneumologie,
chirurgie, infectiologie, imagerie médicale, néonatologie, endocrinologie, etc.), principalement
a la KannerKlinik du Centre Hospitalier de Luxembourg (CHL), permettant une prise en charge
de la plupart des pathologies pédiatriques. Ceci est complété par un département de géneétique
au laboratoire national de santé. Cependant, le nombre de praticiens par spécialité étant li€ a la
fréquence des cas cliniques et a la taille de la population, un risque potentiel de pérennité de ces
domaines de médecine pédiatrique existe en cas de défaillance temporaire ou définitive d'un de
ces médecins spécialistes.

Le recours a un vaste éventail d'offres médicales est lisible dans les réponses données a lenquéte
en ligne (cf. Partie C, chapitre VII, « La voix des parents, tuteurs et proches »). Hormis les consul-
tations chez un pédiatre (45 %) ou un médecin généraliste (37 %), de nombreux parents, tuteurs
légaux et proches font appel a d'autres services de soins medicaux. Par exemple, 35 % déclarent
aller chez un spécialiste (cardiologie, ORL, etc.), 16 % indiquent aller chez un logopéde/ortho-
phoniste et 5 % chez un pédopsychiatre. Néanmoins, la KannerKlinik (avec 46 %) et les maisons
médicales (19 %) sont également régulierement sollicitées pour des examens.de santé.

Allez-vous également consulter ailleurs pour I'enfant/les enfants concerné(s)de 0 a 12 ans ?
(plusieurs réponses possibles)

Kannerklinik

Pédiatre

Médecin généraliste

Spécialiste (cardiologue, ORL, etc.)
Maison médicale
Logopéde/orthophoniste
Psychologue ou psycholthérapeute
Kinéstihérapeute

Psychomolricien

Pédopsychiatre

Ergothérapeute

Consultations dans un centre spécialisé a I'étranger

0% 10% 20% 30% 40% 50%
Fig. 4 Autre lieu de consultation que le médecin habituel fréquenté par les enfants de 0-12 ans (N=4041).
Source : enquéte en ligne

Les professionnels rencontrés témoignent d'une nette évolution dans l'approche des soins pro-
digués aux enfants, avec plus d'écoute, de temps pour expliquer et de prise en compte de la
douleur.

Cependant, les parents, proches et tuteurs, ressentent et expriment un mangue encore pronon-
cé de ces aspects dans lenquéte en ligne, tout comme certains professionnels ayant participée
aux focus groupes. Dans certains lieux, les professionnels disposent de supports pedagogiques
et matériel d'informations (flyers, affiches, livres, vidéos) adaptés aux enfants selon les classes
d'age. Les blocs opératoires et les services d'anesthésie ont par exemple une approche spécifique
dédiée aux enfants, en incluant le transfert des soins sur la peluche préférée de l'enfant avant la
réalisation des soins le concernant. La posture des professionnels de santé est décrite comme
modifiée, « certains accordent une grande place a l'enfant, ils s'adressent a lui, lui posent des ques-
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tions ». Tous s'accordent sur le fait que les enfants ont besoin d'un accueil spécifique, a toutes
les étapes de la prise en charge : « Cest une autre facon de travailler, pour les pathologies, les
traitements et leurs effets, il faut beaucoup de temps, plus de ressources humaines ». Ce besoin
de temps est largement relevé au cours des échanges, c'est tant un besoin pour les enfants et
les parents que pour les professionnels. Pour les enfants, il s'agit de prendre le temps d'écouter,
de rassurer, d'expliquer et de distraire (notamment lors des soins). Pour les parents, il y a aussi le
temps de l'information pour une décision éclairée concernant son enfant, le temps des proces-
sus d'acceptation, le temps de l'adaptation de la vie professionnelle et familiale pour certaines
pathologies, qui demandent une présence parentale rapprocheée, le temps de leur apprentissage
de la gestion d'une pathologie chronique, etc. Pour les professionnels, le temps de formation est
essentiel pour adapter leur pratique ; notamment pour ceux qui sont en lien avec des enfants a
besoins spécifiques, il y a le temps de l'encadrement de ces professionnels en apprentissage et
leur supervision (en particulier pour les aider a prendre de la distance émotionnelle). La notion
de temporalité ou d'avoir besoin de temps est une notion essentielle qui demande de placer
l'enfant au coeur des pratiques, c'est-a-dire avec sa specificité médicale, mais aussi ses besoins
de maniere globale, notamment ceux liés au développement naturel de 'enfant, son environne-
ment, ses capacites, etc.

Les observateurs de 'OKAJU constatent qu'au Luxembourg, le modéle de prise en charge des
enfants est plus construit sur la loi du nombre de prestations réalisées et la question de l'ef-
ficience. Les professionnels du secteur hospitalier notent en particulier qu'ils doivent s'adapter,
négocier notamment des moyens, comme s'il fallait se faire une place, défendre sa spécificité. En
effet, les moyens doivent étre adaptés aux besoins quantitatifs (nombre d’enfants) ou au besoin
de matériel spécifique (comme la radiologie pour les enfants). Lorganisation doit étre en mesure
de permettre un partage adéquat des ressources, acté dans un cadre clair, basé sur des criteres
adaptés aux besoins de chaque population cible (enfants, personnes agées, personnes en situa-
tion de handicap...). « On na pas de plateau technique propre a la pédiatrie, sauf pour la radiolo-
gie. On doit se glisser dans les créneaux du planning du plateau technique adulte et ¢ca pose un
important probleme de délai ».

La politique de l'accueil de l'enfant en milieu hospitalier, comme dans tous les lieux de soins et
d'accompagnement, doit bénéficier d'une vision « family friendly », « child friendly » et « rights
based » forte. La Convention des Nations Unies relative aux droits de lenfant définit les prin-
cipes de justice sociale et d'équité, selon une approche fondée sur les droits de l'enfant (CRBA)
(Goldenhagen et al., 2020), c'est-a-dire basée sur des fondements et un cadre, sur des stratégies,
des outils, des méthodes et des mesures, pour modifier les pratiques au niveau politique et au
niveau des services.

Le Conseill de I'Europe a produit, des 2011, des lignes directrices pour des soins de santé adaptes
aux enfants (Conseil de I'Europe, 2024) avec l'objectif d'inscrire les droits de l'enfant dans les sys-
témes de soins. Les principes sont ceux de :

La dignité ;

La participation :
Donner son consentement libre et éclairé (en fonction de l'age, de la maturité) avec un
acces a une information adéquate ;
Veiller a l'informer, le consulter et lui donner la possibilité de participer aux processus
de décision ;

L'acces équitable a des soins de qualité ;

L'intérét supérieur de l'enfant.

Les lignes directrices du Conseil de |'Europe décrivent la démarche a mettre en oeuvre pour plus
de participation, de promotion de la sant¢, de prévention et de protection des enfants.

Or, actuellement, au Luxembourg, ce sont souvent des équipes spécifiques qui vont mettre
en place de nouvelles pratiques et initiatives en provenance du terrain dans une dynamique

OKAJU | RAPPORT ANNUEL 2023



59

Bottom-Up. Il y a peu de portage politique d'une vision centrée sur l'enfant. Or, une approche
centrée sur l'enfant est extrémement importante pour la santé optimale des enfants et I'accés aux
services, et il s'agit donc d'une condition préalable essentielle a la conception et a la fourniture
de services de santé infantile optimaux (Zdunek et al. 2019 ; Baxter et al. 2023). Les établissements
s'inscrivent dans une volonté partagée pour le bien-étre de l'enfant hospitalisé (p.ex. la Charte de
la Kannerklink et la Charte de l'enfant hospitalisé aux HRS, toutes les deux inspirées de la Charte
européenne des droits de l'enfant hospitalisé adoptée par le Parlement européen en 1986. Les
équipes de soins en pédiatrie, en pédopsychiatrie et en néonatologie notent que beaucoup de
progres ont été enregistrés pour accompagner l'enfant, sa famille et son entourage, pour rassurer,
expliquer et créer des alliances thérapeutiques, sachant que « leur présence va transformer l'ave-
nir de l'enfant ». Des exemples de bonnes pratiques ont été notes : du matériel pédagogique ; un
lieu d'accueil dedié aux enfants séparé des lieux de passage des adultes ; des lieux de consulta-
tions dédiés ; la présence de personnel de soutien aux entretiens (assistant social, psychologue) ;
des chambres familiales pour un accueil parents/enfants pour la préparation a la sortie, etc. Ces
initiatives de terrain, portées par des équipes investies, entrent dans une vision centrée sur l'en-
fant telle que soutenue par le Conseil de l'Europe. C'est un signe positif de démocratie sanitaire,
qui demande a s'inscrire dans un cadre politique explicite pour étre soutenue, développée et
inscrite au coeur de toutes les politiques d'accompagnement et d'accueil des enfants. Notons
guactuellement, les professionnels de l'aide a I'enfance et la famille sont formés en grand nombre
a la méthode SOP (TransNet-SOP, 2024), une approche « Signs of Safety » qui valorise la voix des
enfants et des parents, un portage qui va dans le sens attendu.

Concernant la place des enfants dans la prise en charge de leur sante, une attention particuliere
doit étre apportée aux enfants les plus vulnérables, notamment ceux bénéficiant de mesures
d'aide en protection de l'enfance, car leur voix est peu audible!? et ils nécessitent plus de soins
de santé que la population générale (cf. chapitre V.12.). Leurs besoins et les problématiques spé-
cifiques les concernant sont abordeés par apres, dans un chapitre spécifique, soulignant qu'il s'agit
d'un des principaux enjeux mis en évidence par cette étude (cf. chapitre V.11. La prise en charge
des enfants en situation de précarité et chapitre V.12. La prise en charge des enfants « en danger »).

Concernant les parents, la place qui leur est accordée dépend du professionnel en charge des
soins. Comme pour les enfants, méme si les pratiques ont été nettement améliorées depuis
quelques années, les cadres de bonnes pratiques sont peu mis en avant pour continuer a pro-
gresser sur ce sujet (p. ex. le langage est rarement adapté, les parents sont rarement invités a des
réunions de travail, notamment pour les parents les plus précaires qui peuvent étre laissés de
c6té, idem pour les parents dont l'enfant est en protection de remplacement qui sont rarement
invités aux réunions concernant la santé et le bien-étre de leur enfant,, etc.). Pourtant, la loi fa-
cilite la participation des patients et des parents dans la prise en charge (Loi du 24 juillet 2014
relative aux droits et obligations du patient) : « En fournissant conformément a ses facultés les
informations pertinentes pour sa prise en charge, en adhérant et en collaborant a celle-ci, le pa-
tient participe a la prestation optimale des soins de santé » (Article 3 (2)). Pour les enfants, il est
specifié « suivant son age et sa maturité et dans la mesure du possible, le mineur est associé a
l'exercice des droits relatifs a sa santé ». Il est demandé au professionnel de santé « d'informer le
patient dans un langage clair et compréhensible, adapté aux facultés de comprehension de ce
dernier » (Article 8). Un guide a été publié par le Conseil scientifique dans le Domaine de la Santé,
destiné aux prestataires de soins de santé, sur la maniere d'informer les patients mineurs (GT Info
patients, 2017), mais peu d'éléments concrets sont décrits dans les pratiques.

12 Il convient de noter, cependant, que les bénéficiaires de mesures de l'aide a l'enfance et a la famille n'ont jamais été autant
consultés dans le cadre d'études scientifiques, d'interviews, d'enquétes et d'ateliers que ces dernieres années (p. ex. par I'AEF Social
Lab, I'Université de Luxembourg (p. ex. Pascale De Abreu et Cyril Wealer), I'Observatoire national de l'enfance, de la jeunesse et de la
qualité scolaire (projet D2P2))
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1" ‘

Je trouve quon a des tres bons soins pour nos enfants. Des bons méedecins. On nous
explique tout tres bien. Je découvre a l'age de 5 ans de mon fils qu'il avait une surdite
profonde dans loreille droite. Je commence a noter que lui ne parle pas bien pour
son age, qu'il ne nous écoute pas bien, il voulait pas quon lui parle dans l'oreille droite
car ¢ca ne marche pas (c'était comme ca qu'il me la dit). Jai marqué un rdv chez un
excellent médecin ORL (CHL) et lui a découvert tout suite la surdité. Apres ca on a
tout fait et maintenant il a tous les soins, l'école laide. Pour le syndrome néephrotique
de ma fille, on l'a découvert tout de suite et elle était suivie et tres bien traitée par son
medicin (CHL) qui m‘a tout expliqué. Il était génial. Jai beaucoup de questions, il ma
tout expliqué tranquillement. Heureusement, on a des bons soins pour nos enfants.
Grace au bon Dieu. (Excuse moi mes erreurs dans l'écriture). , , J

_

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

Recommandations

Définir de maniere concertée avec les différents acteurs les fondements d'une approche de la
santé baseée sur les droits de l'enfant dans le cadre d'une charte nationale des droits de l'en-
fant-patient.

Adopter dans tous les lieux d'accueil et de soins destinés aux enfants une politique « adaptée
aux enfants » (« child friendly »), avec des exemples de bonnes pratiques.

Organiser l'espace des services hospitaliers pour un accueil dédié aux enfants dans chaque
hoépital.

Former les professionnels de la santé et du secteur socio-éducatif a I'Université et au LTPS a
une approche de la santé basée sur les droits de l'enfant.

Création au niveau national d'une plateforme d'échange de bonnes pratiques et initiatives en
matiére de soins pédiatriques basées sur les droits de l'enfant et l'innovation sociale.
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Plusieurs constats convergent vers la nécessité de construire une ligne de conduite commune
pour définir une vision nationale de la santé de l'enfant. En effet, la santé des enfants a besoin
d'une orientation conjointe, impliquant différents ministeres et différents secteurs (social, médi-
cal, éducatif, judiciaire, etc.), d'une programmation anticipée et d'une adaptation conjointe aux
besoins observeés. La santé des enfants est un enjeu majeur, nimpliquant pas uniquement une
approche sanitaire. Elle ne concerne pas seulement la prise en charge et les soins qui sont prodi-
gues, mais aussi les actions qui peuvent agir sur ses déterminants, notamment des facteurs
liés aux conditions de vie et a I'environnement éducatif de I'enfant, etc. ainsi que des facteurs
liés a la promotion de la santé et a la prévention comme la connaissance et l'appropriation de
pratiques pour lalimentation, l'hygiéne dentaire, l'activité physique, la lutte contre lisolement
social, la capacité & demander de laide, du soutien, & renforcer sa confiance en soi, a gérer le
stress... Ces déterminants concernent des domaines de compeétences pluriels et exigent une
gouvernance interministérielle.

En effet, une vision politique globale est nécessaire pour anticiper les besoins, répondre aux
enjeux et définir les actions prioritaires a mettre en oeuvre. Plusieurs éléments sont releves
comme importants par les acteurs rencontreés : la prise en compte de l'évolution démographique,
du nombre d'assurés (incluant les non-résidents et leur consommation de soins), l'évolution de
la vulnérabilité des foyers, l'importance d'une détection précoce et d'un traitement précoce des
questions meédicales mais aussi sociales et éducatives... La spécificité de l'enfance est un sujet
majeur qui demande la mise en commun des directives et des moyens alloués.

Les professionnels observent notamment des besoins trés forts, au cours des récentes an-
nées, dans le contexte de la prise en charge de I'enfance « en danger » et de la santé men-
tale. Ces deux filiéres font l'objet de chapitres spécifiques (cf. chapitres V.11 et V.12). Ce sont
les deux points clés sur lesquels 'OKAJU demande une priorité absolue. La prise en charge
s'organise pour faire face aux besoins et a l'urgence, mais avec des difficultés de coordination
entre secteurs et des enfants dont les situations ne sont pas détectées et prises en charge
a temps, ainsi que des equipes qui témoignent de risque d'épuisement. Pour compléter ce
point de vue, la Chambre des salariés a publié une étude montrant que 27 % des travailleurs
du secteur de la “santé humaine et action sociale” sont touchés par un risque sérieux de bur-
nout (Chambre des salariés Luxembourg 2020).

La santé des enfants est une question spécifique car sa prise en charge est specifique, mais
aussi car les déterminants de santé sont trés influents et les chances de rétablissement plus
fortes si les moyens sont déployés au bon moment (au niveau de la prévention, de la détec-
tion, du diagnostic, du traitement et du suivi). Le retard dans la détection, puis l'attente
pour une prise en charge, notamment en pédopsychiatrie (avec 9 mois de délai fin 2023),
entraine des situations qui se dégradent, tant sur le plan médical que sur le plan éducatif, fa-
milial, social et pouvant avoir des répercussions sur le parcours professionnel a l'avenir.

Pour compléter ces propos, les personnes interrogées ont précisé que des services existent tant
au plan hospitalier qu'extrahospitalier, au niveau social ou éducatif, mais sans que les politiques
soient alignees, que la mission de chacun soit concertée. La gouvernance est cloisonnée, ce
quinonseulement rendl'offre peulisible (cf. chapitre V.9. Une offre difficilement visible et lisible),
mais engendre aussi une dispersion des ressources et une perte d'efficience. Il est observe une
redondance de structures, sous différentes tutelles (exemples des services de l'aide précoce,
guidépendentdedifférentsministerescommele SRP-HfP, SIPO, PRIMA, SCAP, ONE, Liguemeédico-
sociale) avec des missions qui peuvent se chevaucher, assortie d'un défaut de communi-
cation et de concertation. Le principal probleme est I'absence de centralisation de l'informa-
tion sur l'offre disponible, induisant pour les professionnels la difficulté d'orienter les parents/
tuteurs légaux vers le bon service et ainsi de bénéficier des bonnes compétences au bon
moment, sachant que certains services ont développé une réelle expertise dont les enfants
devraient pouvoir bénéficier en priorité. Notons en effet que certains services ont développé
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des compétences professionnelles permettant l'évaluation, le diagnostic et la rééducation,
notamment pour des enfants ayant des troubles complexes (comme le Service de rééduca-
tion précoce SRP-HfP), alors que d'autres trouvent leur place dans le champ du dépistage et
du conseil (comme le bilan 30 du Service audiophonologique), ou de la guidance parentale
et de la régulation. Or, le manque de clarté des missions de chacun ne permet pas une
bonne orientation des enfants. De plus, compte tenu de la multiplicité des services, la coor-
dination est un point faible noté par la quasi-totalité des personnes consultées (entretiens,
focus groupes, etc.).

La promotion de la santé est identifiée comme étant trés déficitaire de ce point de vue.
Elle implique des secteurs et des ministeres différents, mais sans alignement des politiques
qui y sont liées. On observe des actions ponctuelles (comme les ateliers de la ligue mé-
dico-sociale, proposées dans les écoles, sur les thémes de lalimentation, la vie affective,
I'hygiéne, le bien-étre, le sommeil) ou des initiatives couvrant un champ d’activité (comme
le programme « Gesond iessen mei bewegen » qui couvre le champ de l'alimentation et de
l'activité physique depuis 2006), mais sans dynamique commune autour du concept de santé
globale (physique, mentale et sociale).

Les secteurs de la santé et de 1'éducation nationale montrent d'un point de vue de la gou-
vernance un défaut de vision partagee qui apparait tant dans la planification des structures et
la lisibilité des missions de chacun que dans la coordination de la prise en charge (cf. chapitre
V.10). Une offre cloisonnée qui entraine des ruptures de parcours, voire une discontinuité
des soins). Le récent rapport d'audit portant sur la médecine scolaire (Michaud, 2023) note
le mangue de liens entre les deux ministeres, l'absence d'approche commune autour d'une
politique de « health promotive schools », telle que proposée par 'OMS (Shimizu, 2024).

- GE |

Unmoglich einen Termin bei einem Neuropsychiater fur Kinder unter 12 zu be-
kommen um EEG das vom ESEB verlangt wird zu machen wegen Schulproblemen.
Geschweige denn etwas im Norden des Landes!

S ,,J

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

1" '

Etant médecin, c'est plus simple pour moi, par contre je suis beaucoup de parents
et denfants ou l'acces aux soins est tres difficile, surtout aux soins psychologiques,
mais aussi a leur pediatres en cas d'urgence, les délais dattente a la polyclinique sont
beaucoup trop longs, il manque des pédiatres mais aussi des peédopsychiatres et psy-
chologues pour enfants.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

13 Compte tenu de la multiplicité des déterminants impliqués dans la santé, sont concermés : le ministere de la Santé et de
la Sécurité Sociale, le ministére de I Education nationale, de I'Enfance et de la Jeunesse, le ministére de 'Egalité des genres
et de la Diversité, le ministére de la Famille, des Solidarités, du Vivre ensemble et de I'Accueil, le ministere de la Justice, le
ministere du Logement et de 'Aménagement du territoire, le ministere de la Recherche et de 'Enseignement supérieur et

le ministere des Sports
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Recommandations

Adopter une stratégie nationale concertée dédiee a la santé des enfants, impliquant les
professionnels, les prestataires et les patients partenaires (familles) qui serait portée par une
gouvernance interministérielle® et réalisée a l'aide d'un plan d'action national. Elle comprendra
une approche préventive, précoce et plurielle, avec une reponse globale aux besoins des en-
fants. Elle définira les priorités nationales et les missions de chacun, incluant le champ social,
ainsi que celui de la santé (dont les actions du Plan national de santé mentale) et de 1'éduca-

tion. La stratégie pourra se baser sur le modele de l'approche des soins intégrés.

Toute nouvelle création de service ou d'offre de prestations a destination des enfants devrait
étre concertée au prealable entre les acteurs et s'intégrer dans un organigramme des services
et prestations national ou regional.

Renforcer le concept opérationnel de coordination des parcours de soins et de santé pour les
enfants présentant des situations de santé tres complexes ou des enfants présentant une forte
vulnérabilité.

Le modéle de l'approche intégrée

La stratégie a mettre en oeuvre peut se baser sur le modele de lapproche intégree. En effet,
comme cité précédemment, les causes des problemes de santé chez les enfants sont complexes
et englobent les facteurs socio-eéconomiques et dautres facteurs qui influencent la santé en
amont, ainsi que les systemes de santé et les facteurs liés aux soins de santé, comme le montre
la figure écosystémique suivante dans Wolfe, Lemer et Casse (2016) :
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Fig. 5 Représentation écosystémique des facteurs influencant la santé de l'enfant
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Les soins intégres impliquent une convergence pour satisfaire les besoins de santé, de maniere
compréhensible pour les enfants et les familles ; cela joue un réle important dans l'amelioration
de la santé des enfants (Wolfe, Lemer et Casse, 2016). En effet, selon des recherches récentes de
I'OCDE, les soins intégres favorisent une ameélioration des résultats et de 'expérience des patients
(OCDE, 2021) et une mauvaise intégration constitue une barriere a 'exploitation de l'ensemble du
potentiel des soins de santé (OCDE, 2020).

Les systemes de soins intégres sont congus pour rassembler l'ensemble du systeme afin d'enve-
lopper les soins dispensés aux enfants et de veiller a ce que leurs besoins en matiere de santé ne
soient pas séparés de tous leurs autres besoins (Baxter, 2023). En outre, les soins de santé intégrés
pour les enfants accordent une grande importance a leurs besoins particuliers en créant un re-
seau complet et interconnecté de soins médicaux sur mesure (Mallender, 2023).

Mallender (2023) souligne que cette méthode favorise tant la continuité que l'efficacité, en per-
mettant un partage transparent des informations entre les divers prestataires. Elle explique que
l'approche intégrée est importante car elle garantit que les familles bénéficient des soins appro-
priés au moment opportun, ce qui peut diminuer les doublons inutiles ou les retards de trai-
tement. Cela peut entrainer des ameéliorations de la santé des enfants et une diminution des
dépenses liées a un traitement fragmenté. De plus, en intégrant les services de santé et d'aide
sociale, il est possible d'offrir un soutien ues, mentaux, émotionnels et sociaux de l'enfant. Cette
approche holistique garantit que les enfants bénéficient d'un acces aux soins nécessaires au
moment ou ils en ont le plus besoin. Lapproche intégrée permet de coordonner et de fournir un
point de contact unique pour une série de services de soins englobant les soins de base, les soins
spéecialisés, la promotion de la santé, la prévention et les services d'éducation.

Selon 'American Psychological Association (2013), les soins de santé intégrés, souvent appelés
« soins de santé interprofessionnels », sont une approche caractériseée par un degré éleveé de col-
laboration et de communication entre les professionnels de la santé. Les soins de santé intégres
se distinguent par le fait que les membres de l'équipe partagent des informations sur les soins
prodigués au patient et élaborent un plan de traitement complet afin de répondre aux besoins
biologiques, psychologiques et sociaux du patient. En fonction des besoins du patient, l'équipe
interprofessionnelle de soins de santé est constituée d'un ensemble varié de membres (comme
des médecins, des infirmieres, des psychologues et d'autres professionnels de santé).
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Exemple concret de soins intégrés : le Child Health Hub

Selon Mallender (2023), le Child Health Hub (CHH) au Royaume-Uni est un exemple pionnier
de soins de santé intégrés specialement congus pour les enfants, les jeunes et leurs familles,
dont l'objectif est de surmonter les défis traditionnels qui peuvent survenir au sein des sys-
témes de sante, tels que la fragmentation des soins et le manque de coordination dans la prise
en charge des patients. Il vise également a mettre en place un modele de santé collaboratif
entre les pédiatres, les médecins géneéralistes, les professionnels paramedicaux et dautres
services publics dans les communautés locales des utilisateurs du service. Le dispositif a été
élabore dans le but de promouvoir le bien-é&tre des enfants ayant des besoins de santé variées
et complexes, tout en améliorant l'acces a des soins personnalisés planifiés. De plus, il permet
aux parents et aux professionnels de santé d'avoir un point de contact centralisé pour répon-
dre a tous leurs besoins en matiere de soins de santé au sein de leurs communautés locales.
Cela diminue la confusion et le stress engendrés par la diversité des fournisseurs de soins de
santé.

Le Child Health Hub a été créé dans le but daméliorer la santé des enfants et des jeunes

en encourageant la collaboration et l'implication des patients, des parents, des citoyens, des
professionnels des hopitaux, de la communauté, de la santé primaire et de la santé publique.
Son réle est de favoriser la coopération entre les consultants en pediatrie et les médecins
généralistes pour offrir des soins complets aux enfants au sein de leurs communauteés.

Ce centre de santé de l'enfant avait initialement pour objectif de favoriser une intégration
transparente entre les services de santé primaires, communautaires, secondaires et tertiaires,
en utilisant le modeéle de soins pédiatriques intégrés Connecting Care for Children (Mallender,
2023 ; CC4C, 2024). De plus, son objectif était de développer des collaborations solides avec
des experts de différents domaines, tels que les écoles et les services sociaux, dans le but de
garantir un soutien complet au bien-étre des enfants.
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Le Luxembourg, comme les autres pays d Europe, montre des signes forts d'insuffisance de
professionnels de la santé formés au Luxembourg et de difficulté de recrutement de pro-
fessionnels de santé a l1'étranger pour compenser les départs naturels des professionnels
et pour répondre a des besoins de santé nouveaux. Cette question est centrale, puisque la
politique d’acces aux soins ne peut se mettre en oeuvre a court et a moyen termes que si les pro-
fessionnels qualifiés sont présents en nombre suffisant. Laccord de coalition 2023-2028 du Gou-
vernement du Grand-Duché de Luxembourg consacre un volet spécifique a la mise en oeuvre
de « mesures d'incitation pour rendre les professions de santé plus attrayantes » (Gouvernement
du Grand-Duché de Luxembourg, 2023). Il est observé un différentiel de professionnels, avec plus
de départs en pension que d'arrivées de nouveaux dipldbmes formeés au Luxembourg, un vieillis-
sement de la moyenne d'age des professionnels, des difficultés de recrutement et des besoins de
soins émergents (cf. chapitre V.6. Un monitoring a mettre en place pour suivre les pathologies en
évolution).

Les directives, les plans nationaux, les programmes et les actions sont définis en fonction de
plusieurs mises en perspective, dont les ressources disponibles. Or, a ce jour, l'exactitude en
temps réel des données des registres professionnels n'est pas garantie (Lair, 2019). En outre, le
nombre et la spécialisation des médecins en formation, résidant au Luxembourg et poursuivant
des études a l'étranger ne sont pas connus du ministére de la Santé et de la Direction de la santg,
rendant difficile la projection des ressources a venir.

D'un point de vue quantitatif, on recensait 0,99 médecin pédiatre pour 1 000 enfants de moins
de 18 ans en 2022 (soit une densité plus élevée que dans les pays voisins : 0,87 pédiatre pour
1 000 enfants en Europe en 2019) (Observatoire national de la santé, 2024). En 2022, 123 pédiatres
étaient recenses dans les bases de données de la sécurité sociale, assurant la majorité des consul-
tations pour les 0-12 ans. On observe que la part de leurs prestations baisse au profit des mé-
decins géneéralistes, au fur et a mesure de l'avancee en age des enfants : 97 % des consultations
des enfants de moins de 1 an sont assurées par un pédiatre, 86 % pour les 1-3 ans, 63 % pour les
4-9 ans et 44 % pour les 10- 12 ans. En 2022, 548 médecins généralistes ont dispensé des soins a
des enfants de moins de 12 ans. Pour la psychiatrie infantile, le pays comptait 21 pédopsychiatres
en 2022 (la moitié ayant plus de 50 ans en 2022) d'apres le rapport de 'Observatoire national de
la Santé, sans que la différence soit faite entre une activité exercée a plein temps et une activite
exercée a temps partiel, aupres des assurés ou non.

Les derniers chiffres disponibles (2017) montrent que le Luxembourg dispose de 3 médecins pour
1 000 habitants, un nombre plus bas que ses pays voisins, la moyenne OCDE-UE étant de 3,8.
Cependant, ce nombre ne tient pas compte des évolutions récentes, ni de la répartition entre meé-
decins de premier recours et médecins spécialistes, ni des disparités territoriales (Rausch, 2020).

D'apres les professionnels, les non-résidents assurés sont, chaque année, plus nombreux a
utiliser les services de santé au Luxembourg, compte tenu de la dégradation de l'acces aux
soins dans leur zone de résidence. La carte sanitaire 2021, basée sur des données de 2019,
confirme que la part des hospitalisations des non-résidents était déja en augmentation il y
a quelques anneées : 5 % des hospitalisations en 2010, contre 8 % en 2019 concernaient des
non-résidents assurés, une donnée a suivre pour les années plus récentes (Ministere de la San-
té, 2022). Les données de 1"Inspection générale de la sécurité sociale (IGSS) présentées dans le
contexte confirment ce constat, avec +75 % d'enfants non-résidents vus en consultation entre
2012 et 2022. Il convient toutefois de mettre ces augmentations d'utilisation des services de
santé par les assures non-residents en perspective avec l'augmentation constante de frontaliers
travaillant au Luxembourg. Par exemple, en 2012, le nombre de frontaliers travaillant au Luxem-
bourg s'élevait a 156 710, et en 2022, a 216 490.
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Frontaliers employés au Luxembourg par pays d'origine 2012-2022

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
France 77540 78340 80410 B3010 87150 91880 96520 102710 106630 108760 114940

Belgique 39560 40160 41020 41740 42960 44110 45590 47740 47570 48870 50.290

Deutsch-
land

Total 156710 158580 162330 166730 173.130 180050 187.660 197000 199840 207.530 216490

39610 40080 40900 41980 43020 44060 45550 47150 48640 49.900 51.260

Evolution des frontaliers employés au Luxembourg par pays d'origine 2013-2022

2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

France +1,0 +26 +32 +5,0 +54 +5,1 +6,4 +0,9 +5,0 +5,7
Belgique +1,5 +21 +18 +29 +2,7 +34 +34 +0,9 +2,7 +29
genléﬂiﬂh' +12 420 426  #25 424 434 435 432 426 427

Total +1,2  +24 427 438 +4,0 +42 450 +14 438 +43

Fig. 6 Frontaliers employés au Luxembourg par pays dorigine 2012-2022 et évolution des frontaliers em-
ployés au Luxembourg pays dorigine 2013-2022 (évolution par rapport a lannée précédente en %). Calculs
- IBA-OIE, source : IGSS (IBA-OIE, 2023)

Concernant la formation des soignants, le pays offre désormais la possibilité de suivre un Bache-
lor en Médecine ainsi que des spécialisations en oncologie médicale, neurologie et médecine
générale. Une spécialisation en pédiatrie a 'Université de Luxembourg serait vivement sou-
haitable (sous condition d'offrir une qualité de formation identique a celle déployée par les uni-
versités a l'étranger, notamment en garantissant un accés a une large expérience au sein des
hopitaux en termes de nombre et de diversité des cas cliniques) et bénéfique selon les profes-
sionnels rencontrés, soutenant les discussions en cours sur ce sujet. Ils proposent également une
formation en pédiatrie plus soutenue pour les médecins généralistes ayant une appétence pour
ce sujet (stage plus long en pédiatrie par exemple). La question de la spécialisation en pédopsy-
chiatrie ou en psychothérapie infantile pour les psychologues se pose tout autant pour dévelop-
per des compétences essentielles sur le territoire.
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A noter que le pays bénéficie d'une certaine attractivité des professionnels, grace a un niveau
de rémunération plus élevé que dans les pays voisins (nuancé par un cout élevé du logement,
notamment pour les médecins qui doivent assurer des gardes et de ce fait doivent résider sur le
territoire luxembourgeois), un travail en réseau développé et un acces a de multiples disciplines
impliquées sur un territoire a dimension humaine. Le CHL accueille également des internes,
point positif malgré la concurrence avec les universités des pays voisins. Mais les professionnels
soulignent que le secteur de l'enfance reste moins attractif que d'autres champs de spécialités,
avec des inégalités de traitement entre secteurs (le secteur hospitalier étant plus rémunérateur).
Concernant les médecins (Caisse nationale de santé, 2024), les pédiatres peuvent facturer des
consultations normales ou spéciales (c'est-a-dire urgentes, ou réalisées le soir, la nuit ou le week-
end), ainsi que les examens médicaux des enfants en bas age (examens dits de prévention, avant
les 2 ans de l'enfant) et les examens systématiques pour les enfants agés de 2 a 4 ans, mais pas de
consultations majorées (c'est-a-dire plus longues pour un examen exhaustif) et ont rarement des
actes techniques associés. Une révision de la nomenclature des actes des médecins et médecins
dentistes est en cours a la CNS, sans que la spécialité pediatrique ait été revue a ce jour.

Les premiers signes d'une difficulté d'accés aux pédiatres ont été relevés tout au long de
cette étude, le Nord du pays étant la région la plus concernée. Les pédiatres font partie intégrante
de la prise en charge des soins de santé primaires ; ils assurent eégalement le suivi de patients
chroniques et sont ainsi moins disponibles pour leur compétence spécifique (Lair, 2019). Plu-
sieurs interlocuteurs font état d'une approche des soins de l'enfant qui doit pouvoir se modifier a
terme. Le systeme actuel est qualifié de systeme mixte, ou les médecins généralistes et medecins
pédiatres jouent un rdle dans la prise en charge de premier recours. Comme observé dans des
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pays voisins, la prise en charge des enfants les plus grands et/ou des enfants qui n'ont pas de
problémes de sante particuliers peut étre organisée avec le médecin généraliste.

Deux propositions des professionnels compléetent ces propos : (1) une amélioration de la forma-
tion des médecins généralistes, par des modules pédiatriques spécifiques — « il faut élargir la
formation des généralistes pour étre capables de prendre en charge les enfants dans les cabinets
de ville » et (2) le groupement de médecins dans un méme lieu de travail, avec la présence
d'un pédiatre. Les enfants seraient pris en charge par des meédecins généralistes du cabinet, avec
des collaborations étroites avec le pédiatre en fonction des besoins (avis, conseils ou prises en
charge). Dans la méme dynamique, certains pédiatres proposent détre soutenus par d'autres
types de professionnels de santé dans certaines de leurs taches, pour dégager du temps-patient
comme les conseils aux parents (pour les soins aux bébés : nettoyage du nez, soins fessiers...) et
les consultations de type guidance parentale pour les parents dont les enfants présentent des be-
soins specifiques. Certains medecins pourraient également mener des actions de prévention, se-
lon leur appétence pour le sujet, grace a une formation spécifique et un statut spécifique associe.

Les résultats de lenquéte concernant la perception des parents, tuteurs légaux et proches sur
l'accessibilité aux soins peédiatriques en termes de distances, horaires, délais d'attente et services
adaptés aux besoins de l'enfant sont présentés dans le tableau ci-apres :

Facilement Moyennement Difficilement
accessibles accessibles accessibles
Distances 39 % 50 % 10 %
Horaires 24 % 57 % 19 %
Délais d'attente 15% 50 % 35 %
Services adaptés
iy 32 % 53 % 15 %

aux besoins

Fig. 7 Appréciation de l'accessibilité aux soins pédiatriques par les répondants de l'enquéte
Source : enquéte en ligne

Une question de l'enquéte en ligne portait sur la mesure dans laquelle les parents, tuteurs légaux et
proches obtiennent les services de santé dont ils ont besoin au bon moment et au bon endroit. Il s'agit
d'une question subjective, car elle est fortement influencee par le lieu de résidence et linfrastructure
qui s'y rattachent. Elle est aussi influenceée par la pathologie dont est atteint lenfant et le type de com-
pétences ou de soins spécifiques dont l'enfant a besoin (disponibles ou non au Luxembourg, p.ex. :
examen non pratiqué au Luxembourg, besoin d'un avis d'un professeur a l'étranger). Un peu plus de
la moitié des participants ont indiqué qu'ils peuvent « souvent » recevoir les services dont ils
ont besoin au bon endroit (52 %) et au bon moment (52 %). En deuxiéme position figurent les ré-
ponses « parfois » au bon endroit (31 %) et au bon moment (32 %). Environ 14 % des répondants ont
indiqué pouvoir « toujours » recevoir les soins nécessaires au bon moment et au bon endroit, tandis
guenviron 2 % ont exprime qu'il n'est jamais possible d'en recevoir au bon moment et au bon endroit.

Notons également que les consultations des pédiatres peuvent étre largement mobilisées par des
rendez-vous de parents (ou tuteurs légaux) ayant l'obligation de présenter un certificat médical
a la CNS et a l'employeur, quand leur enfant a charge est malade. Des simplifications adminis-
tratives sont a envisager sur ce point pour faciliter la présence des parents aupres des enfants
malades sans consommer des heures précieuses de professionnels indispensables au bon fonc-
tionnement du systeme de prise en charge des enfants (cf. chapitre V.15. Malgré une couverture
sociale de bonne qualité pour les enfants, des lacunes du systeme de prestations mettent cer-
taines familles en difficulté). Il convient de noter que le service Krank Kanner Doheem permet
d'éviter le recours au congé pour raisons familiales, mais que bon nombre de parents sont réti-

OKAJU | RAPPORT ANNUEL 2023



69

cents de voir leur enfant gardé par des inconnus, surtout quand ils sont jeunes, tel que rapporté
lors des focus groupes.

Alors que dans certains domaines, lattente est quasi nulle (chirurgie pédiatrique, endocrino-
logie pédiatrique, cardiologie pédiatrique, maladies infectieuses, pneumologie), deux secteurs
présentent une crise importante : la pédopsychiatrie et la neuropédiatrie. Les délais d'attente
pour avoir un rendez-vous sallongent, réduisant les chances que les enfants bénéficient des
thérapies nécessaires des leur plus jeune age. En effet, il faut compter 12 a 18 mois d'attente pour
ces specialités. Le sujet de la prise en charge de la santé mentale est détaillé par aprés dans le
chapitre V.13. La prise en charge de la santé mentale. Lallergologie est également une spécialite
rare qui entraine de longs délais d'attente (1 an d'attente) et la prise en charge des cas les plus
graves uniquement.

Concernant les études d'infirmiers, le faible nombre de candidats est a noter ; de ce fait, le pays
ne forme pas suffisamment d'infirmiers pour combler son besoin. La France et I'Allemagne ap-
porte 64 % des effectifs recrutés au Luxembourg (Lair, 2019). A ce jour, le Luxembourg est dans
une phase de transition, certaines études étant disponibles au Lycée technique pour professions
de santé (LTPS), mais aussi a I'Université depuis 2023. Pour la formation des infirmiers spé-
cialisés, dont celle d'infirmier pédiatrique, elle est désormais offerte a 1'Université avec un
cursus bachelier spécialisé. Les cohortes des années précédentes d'infirmiers pédiatriques pré-
sentaient de petits effectifs (4 dipldbmés en 2022, avec un maximum de 8 par an au cours des 10
derniéres années). Le recrutement se fait également dans les pays voisins, le pays ne formant
pas suffisamment d'infirmiers pédiatriques. Avec la reconnaissance du niveau de dipldbme Bac+ 3
et l'attractivité exercée par I'Universite, il est possible que la démographie spécialisée s'améliore,
sachant qu'un des points de vigilance a apporter est la disponibilité des lieux de stage. En 2019,
261 infirmiers pédiatriques exercaient aupres des patients, les % travaillant a I'hépital et tres peu
travaillant en médecine scolaire.

Concernant les infirmiers responsables en soins généraux (IRSG), la formation actuelle est recon-
nue avec un niveau BTS ; il est également prévu une formation a 'Université trés probablement a
la rentrée 2024, avec un niveau bachelier (en maintenant la formation offerte au LPTS, au moins
jusqu'en 2028). Il est noté quactuellement, la formation des IRSG offre une formation limitée en
pédiatrie. Pourtant, il n'est pas rare que les établissements hospitaliers embauchent les infirmiers
de soins généraux pour travailler en pédiatrie, compte tenu des difficultés de recrutement et que
des infirmiers de soins généraux soient en contact avec des enfants au service d'urgence ou en
bloc opératoire ainsi quen médecine scolaire. Les attributions et responsabilités inhérentes a leur
profession est en cours de redéfinition, avec une révision de la loi du 29 juin 2023 portant modifica-
tion de la loi modifieée du 26 mars 1992. La création d'une formation intermédiaire, entre le niveau
bachelier et le niveau « aide-soignant » est également envisagée, avec des passerelles pour accéder
a un niveau de formation supérieur ; le technicien interviendrait principalement dans le domaine
des personnes agees et en situation de handicap, donc avec tres peu d'apports pour le secteur de
la pédiatrie. En revanche, la formation universitaire des IRSG et des infirmiers pédiatriques permet
d'espérer une plus grande compétence dans le domaine de la santé des enfants et des compeé-
tences nouvelles en promotion de la sant€, prévention et coordination des parcours de soins.

Pour les sage-femmes, la formation est dispensée au LTPS actuellement (avec 18 places dispo-
nibles, mais non utilisées), comptant 3 années aprés le baccalauréat. Une formation au sein de
I'Université est a 'étude et devrait bientét débuter.

L'accueil dans de bonnes conditions et selon les spécificités de la prise en charge des en-
fants, mentionné précédemment, demande des ressources humaines formées et en nombre
suffisant. Pour préserver la santé des soignants, de bonnes conditions de travail sont essentielles,
évitant ainsi un risque de turm-over et de sous-effectif.
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= 1 '

The waiting time for any doctor is long. Also, there are few children’'s doctors avai-
lable. Often they do not want to see the child as they are full. It takes a lot of work and
multiple phone calls and requests to get an appointment with a doctor.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

1" '

Personne a qui je peux adresser mes questions medicales simples sans passer par une
consultation au cabinet. Quand le cabinet est fermé on doit passer a l'urgence, ce que
jévite a cause d'une expérience (6h en salle dattente pendant la nuit avec mon bébé
fievre 41° que jai du garder nu sur mon bras). Alors mes enfants sont sans contréle
médical pendant les conges méme si j'en aurais besoin.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

- Gk '

Wie vorher beschrieben: Angebot reicht nicht aus. Es kann nicht sein, dass Ergothe-
rapeut und Lehrer, einen Besuch beim Neuropadiater fordern, man bekommt eine
,ordonnance’ vom Kinderarzt, und dann ist es NICHT mdglich, hierzulande einen Ter-
min zu bekommen. Nach anderthalb Jahren immer wieder Anrufen und Fragen sind
wir ins Ausland gegangen. Die ,Kannerklinik’ wollte uns nach Louvain schicken - was
soll ich in Louvain bei einem Neuropadiater der nicht mal mit dem Kind reden kann?
Trier hat uns da besser gepasst. Beim Kinderpsychologen gibt es lange Wartelisten
und wenn das Kind kein franzosisch spricht ist die Auswahl noch kleiner. Als Eltern
sind wir machtlos und mussen halt schauen, wie wir irgendwie weiterkommen. Zum
Gluck sind wir beide Male fundig geworden aber es kostet sehr viel Energie und vor
allem viel Zeit. Und gerade in jungem Alter, wenn es um die Entwicklung geht, ist Zeit
sparen wichtig!

,,J

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)
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Recommandations

Poursuivre l'étude portant sur le développement d'une formation en pédiatrie au Luxembourg, avec
la création d'un dipléme d'étude spécialisé (DES), en garantissant une qualité de formation égale

a celle que les étudiants pourraient avoir dans une université a l'étranger ; un partenariat avec des
universités a l'étranger est souhaitable.

Favoriser les stages longs en pédiatrie des etudiants en médecine generale.

Soutenir la création de cabinets de groupe pluriprofessionnels et valoriser la collaboration entre
professionnels de différentes spécialités meédicales et soignantes.

Prévoir des surspécialités infanto-juvéniles dans les différentes formations ou compétences de
santé (psychologie, kinésithérapie, ergothérapie, infirmiers de soins généraux, diététique, etc.).

Développer toutes les initiatives, y compris la révision des nomenclatures professionnelles valori-
sant la prise en charge des enfants, pouvant permettre d'attirer des médecins spécialistes en pédia-
trie et en pédopsychiatrie d€ja en exercice.

Développer les outils de télémédecine pouvant ameéliorer l'acces aux compéetences medicales tout
en optimisant l'utilisation des ressources.

Reprendre les propositions et recommandations issus du rapport d'expert de Prof. Georges Casimir,

basées sur des standards et recommandations internationales/européennes et dans une approche
prospective par rapport aux futurs besoins en soins pediatriques.
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5. Une accessibilité aux soins déficitaire principalement dans le Nord

Pour compléter les propos relatifs a la démographie des professionnels de sante, le Nord du pays
est mentionné comme la zone géographique la plus déficitaire en terme d'accessibilité aux
soins pédiatriques, tant en nombre de pédiatres qu'en autres professionnels de la santé spécia-
listes de l'enfance : orthophonistes, kinésithérapeutes, ergothérapeutes, professionnels de rée-
ducation... Les parents/tuteurs légaux ayant des enfants a besoins spécifiques doivent organiser
la prise en charge avec des professionnels €loignés de leur lieu d'habitation, avec des temps de
trajet importants. Le rapport de 1'Observatoire national de la santé montre que les 5,5% des en-
fants qui habitent a plus de 10 kilomeétres d'un cabinet pédiatrique sont répartis dans les régions
du nord et du nord-ouest du pays (les autres enfants, soit 94,5 % sont a moins de 10 kilomeétres
d'un cabinet pédiatrique), sachant que le centre est la zone la plus peuplée en habitants et la plus
dense en termes de professionnels.

1" '

Heureusement jai un enfant sans problemes serieux de santé. Mais, jai des problemes
a trouver une place chez un pédiatre dans notre région du pays. Pour aller chez notre
péediatre, nous avons un trajet de 40 min. Les pédiatres sont tous surcharges.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

- Gk '

Im Norden des Landes (Region Wiltz) gibt es nicht gentigend Kinderértzte. Sobald es
etwas ernster wird, muss man entweder nach Ettelbruck, fals dort niemand Dienst
oder die nétige Ausbildung hat, muss man nach Luxemburg-Stadt. Je nach Verkehrs-
lage, kann dies uber eine Stunde Fahrt bedeuten. Zum Gluck mussten wir mit unsern
Kindern noch nicht in die Kannerklinik. Nachdem was man so hort, sind die War-
tezeiten zeitweilig extrem lang (Stunden).

,,J

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

= 1 '

Wenn das Kind im Norden des Landes lebt, wird es besser nicht krank, resp. sollte sich
nicht verletzen. Denn akut wird kaum Hilfe geboten. Mit einem Meerschweinchen
kann man 24/7 zum Tierarzt im Nachbarort, aber mit einem Kind muss man Nachts
uber eine Stunde fahren- was fatal sein kann! Und noch schlimmer ist, dass einem
nichtmal am Telefon geholfen wird, wenn man Abends jemanden versucht in der
Kannerklinik zu erreichen! Obwohl von 112 selbst vorgeschlagen!! Erfahungen ha-
ben wir leider machen mussen, als unser damalige 2j. eine Schraube schluckte -->
mussten wir uber eine Stunde fahren [...] + 2x Arm gebrochen, wo niemand wirklich
helfen wollte da es sich ‘um ein Kind handelte” und nur weil wir darauf bestanden
nach ihm gekuckt wurde + rezent: Hitzestau im Gehirn nach allg. Impfung, Sohn
war nicht mehr ansprechbar, gemessene Temperatur in der Ambulanz 41,8°, Kran-
kenwagen hat uns in Ettelbrtuick rausgelassen da alle Todesangst um thn hatten, wie-
der wurden wir angeschnautzt wir hétten dort nichts mit Kind verloren, es wurde
gecheckt ob er noch lebt und wir wurden mit der Ambulanz weitergeschickt! Das ist
ein Zustand der sich dringend in Luxemburg andern muss! Kinderleben sollten mehr
Wert sein als das!

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)
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Le Centre Hospitalier du Nord (CHdN) a récemment modifié son accueil en pédiatrie avec une
equipe de pédiatres de proximité. « Ils sont disponibles tous les jours de 8h a 20h pour les enfants
présentant des besoins médicaux modeérés a légers », et ce service s'est avere sollicité des son ou-
verture récente (début février 2024). Laccueil compléte l'offre de la maison médicale qui accueille
les patients de 20h a minuit en semaine et de 8h a minuit les weekends et jours fériés (mais avec
deux heures de présence pediatrique, les consultations etant assurees par les meédecins généra-
listes). Cependant, cette offre ne comble pas le mangue décrit pour les autres professionnels de
santé, notamment ceux du champ de la rééducation.

Concernant les autres zones géographiques, les différences de prises en charge sont essentiel-
lement liées au niveau socio-économique des habitants d'une région ou d'une commune en
comparaison a une autre. Le STATEC montre que la situation des communes vis-a-vis des salaires
déclarés de leurs habitants est trés contrastée. Les communes de Rumelange, Differdange, Esch-
sur-Alzette, Echternach, Reisdorf et Wiltz ont les salaires médians les plus bas (inférieurs a 3 400
euros), alors que d'autres communes affichent des salaires médians a plus de 10 000 euros (Por-
tail des statistiques, 2023). En effet, les inégalités de santé peuvent apparaitre des le plus jeune
age. Ce sont « des différences systématiques, évitables et importantes dans le domaine de la
santé observées entre des groupes sociaux » (Santé publique France, 2021). Elles résultent d'une
multitude de déterminants dont le revenu, la composition familiale, le métier, etc. Elles s'accom-
pagnent d'inégalités territoriales en fonction de l'acces aux services et a l'emploi. « Les personnes
qui ont une position sociale favorable sont en meilleure santé que celles qui sont juste au-des-
sous, et ainsi de suite jusqu'aux personnes les plus démunies » (Santé publique France, 2021). Les
professionnels notent que certaines communes ont des besoins plus importants en éducation a
la santé, prévention, dépistage et prise en charge pour éviter l'aggravation de la santé d'enfants
moins protégés d'un point de vue socio-économique. La question de la mise en place de services
spécifiques, dont un renforcement du role de la médecine scolaire se pose dans ces zones.

Recommandations

Renforcer les actions de promotion de la santé, de prévention et les actions « d'aller vers »
pour les populations les plus €loignées des questions de santé.

Proposer des actions de détection et de diagnostic vers les régions moins favorisées ou vers
des groupes de population spécifiques.

Mettre en place des initiatives favorables de soutien a l'installation de cabinets de groupes
pluriprofessionnels dans la région Nord, Nord-Ouest pouvant assurer les prises en charge et
le suivi des enfants.

Renforcer les offres de proximité, notamment en développant les pédiatries de proximité au
niveau des urgences pour désengorger l'afflux a la KannerKlinik, en garantissant la sécurité des
enfants et la qualité des soins, grace a des outils de télémeédecine et des arbres décisionnels
actés au niveau national par le Conseil scientifique dans le domaine de la santé.

Repenser la planification et l'organisation centralisée des soins de santé au Luxembourg afin de
permettre un accés géographique plus équilibrée pour les régions les plus €loignées du centre
et pour profiter pleinement des ressources et installations existantes sur le territoire.

OKAJU | RAPPORT ANNUEL 2023

<
-
=f
>
o
§e;
=
D
(2]
—
>
(SD\
)
=
Q
C
D
(2]
=
D
>
=t
=)
M-
D
(%]
o
=
(7]
o,
)
(%]
0
©)
>
(%]
c
—
Q
p
o
>
(7]




74

La gouvernance et la planification nécessitent des outils d'aide a la décision. Aujourdhui, le Luxem-
bourg manque d'outils de monitoring et de systéme intégré, les différentes bases de données
n'étant pas appariees. Il existe a ce jour peu de données de prévalence ou d'incidence annuelle,
d'analyses longitudinales, sur les pathologies de l'enfant, notamment sur les maladies chroniques,
rendant ardue la mission de programmer, voire d'anticiper. Lanalyse des besoins, de la consomma-
tion de soins et de l'offre de soins n'est pas connue en temps réel par le ministére de la Santé. Or,
comme l'a indiqué la Commission consultative des droits de 'homme du Luxembourg (2020), il est
difficile de prendre des mesures efficaces contre un probleme sans connaitre son ampleur réelle
dans un pays, faute de statistiques fiables. A cet égard, 1'Observatoire national de la santé recom-
mande de « combler les lacunes en matiere de données sur la santé des enfants » (Observatoire
national de la sant¢, 2024). Lévaluation n'est pas organisée en continu. La mesure de la qualité des
soins prestés aux enfants notamment leur conformité aux recommandations de bonnes pratiques
nest pas réalisee de maniere nationale et systématique. En complément, les soins dispenses a
l'étranger ne sont pas suffisamment documentés pour une aide a la décision et la programmation.

De ce point de vue, la division de la médecine scolaire et de la santé des enfants et des adolescents
représente une ressource importante. Ses missions sont définies par la Loi du 24 novembre 2015
modifiant la loi modifieée du 21 novembre 1980 portant sur l'organisation de la Direction de la sante,
stipulant qu'elle : « a compétence pour toutes les questions concernant la medecine scolaire, la sur-
veillance, ainsi que la promotion de la santé des enfants et adolescents ». Ses activités sont princi-
palement centrées sur des examens de dépistage et de contrdle sous forme de « visites médicales »,
avec une notification aux parents lorsquun probleme est déetecté. Actuellement, les données de
la médecine scolaire sont pour une part digitalisées et pour une autre part traitées su papier. Par
manque doptimisation de la digitalisation, ces données sont difficiles a exploiter actuellement, que
ce soit dans un souci de suivi ou de monitoring.

Ce constat général concerne la santé de maniere globale et la santé mentale en particulier, avec
des besoins de soins en augmentation, noteés par les professionnels de sante et dans les récents
rapports :

Le rapport de I'Observatoire national de la santé (2023) met en évidence une augmenta-
tion du surpoids et de 'obésité chez les enfants de 11 a 12 ans, avec pres d'un enfant sur
5 concemeé (22 % des garcons et 16 % des filles). Il est observé une augmentation franche
des données d'incidence ces dernieres années : augmentation de + 7 % chez les gargcons
et de + 5 % chez les filles entre 2014 et 2022 (Observatoire national de la santé¢, 2023). La
filiere de prise en charge de l'obésité, avec le programme MOTOR (Moving TOgetheR) et
le remboursement des consultations diététiques est reconnue par les acteurs comme une
avancee majeure. Le fait d'avoir un réseau identifi¢, de référence est un point fort pour
faciliter lorientation des parents. Le programme MOTOR organise une prise en charge
multidisciplinaire des problemes de poids chez lenfant et l'adolescent au Luxembourg,
associant la KannerKlinik, le service national de psychiatrie juvénile, le Rehazenter, la mé-
decine du sport... Cependant, il faut noter que le financement des ressources nécessaires
pour la mise en oeuvre du Centre de compétences de l'obésité de l'enfant, pourtant inscrit
dans la législation hospitaliere, n'est pas assuré a ce jour, alors qu'il prévoit les aspects de
promotion de la santé, de prévention, de diagnostic, de prise en charge et de suivi a long
terme de l'obésité de l'enfant.

L'Observatoire national de la santé (2023) alerte sur d'importantes inégalités sociales,
avec de fréquents problemes de santé multiples chez les enfants issus de familles peu
aisées (63 % des enfants déclarent deux plaintes ou plus, plusieurs fois par semaine, voire
tous les jours au cours des 6 derniers mois contre 34 % des enfants issus de familles aisées).
Ces derniers ont €galement une activité physique plus soutenue et une consommation
quotidienne de fruits et légumes supérieures au premier groupe.

Malgré le peu de données disponibles, des signaux d'alerte convergent aujourd'hui vers
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une augmentation des problémes de santé mentale, avec une forte augmentation des
troubles du neurodéveloppement et de signes de mal-étre chez les enfants les plus ages
(troubles des conduites alimentaires, scarifications, tentatives de suicide). Le chapitre V.13.
est consacre a la question de la prise en charge de la santé mentale des enfants.

71 Les professionnels observent également l'augmentation de maladies chroniques inflam-
matoires et d'allergies, ainsi quune augmentation du diabete de type 1.

Outre ces données, peu deléments sont disponibles, ne facilitant ni la programmation, ni l'éva-
luation de la pertinence, de l'efficacite et de l'efficience des politiques et actions déployees actuel-
lement. Ce déficit de monitoring s'applique au enfants, comme aux adultes. Il révele un probleme
majeur du systeme de sante au Luxembourg.

Recommandations

Organiser le monitoring national pour disposer de données de prévalence et d'incidence des
pathologies de l'enfant a partir de sources existantes et de sources a créer : données d'en-
quétes, données de dépistages systematiques, diagnostics d hospitalisations, bilans de la meé-
decine scolaire, etc.

Définir des indicateurs clés concernant la santé des enfants pour mesurer I'évolution a moyen
et long termes.

Evaluer les politiques publiques en matiere de santé de l'enfant par un organisme indépendant,
et mesurer l'impact des programmes de promotion de la santé et de prévention pour une
adaptation efficiente de la politique de prévention, des missions des acteurs et pour l'adapta-
tion de la formation des professionnels.
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. La promotion de la santé et la prévention restent les parents
pauvres de la politique de santé

L'accord de coalition 2023-2028 du Gouvernement vise une stratégie nationale de prévention,
reconnue comme principe fondamental de la santé : « Le Gouvernement élevera la prévention
et le dépistage précoce au méme niveau que la médecine curative [...]. Le médecin généraliste et
le médecin-référent joueront un réle décisif dans le cadre de la médecine préventive ». Le Plan
national santé (ministére de la Santé et de la Sécurité sociale, 2023) prévoit d'élaborer une straté-
gie et une implémentation coordonnée de la promotion de la sante et de la prévention. Ces deux
ambitions répondent aux observations des acteurs rencontrés qui estiment que la politique de
prévention est peu ambitieuse.

- hk —

Als mein Sohn knapp geboren war, hatte ich nach einer Woche nicht genug Mil-
ch, ohne es zu wissen. Er weinte viel und nahm stark ab, und am Telefon sagte die
Sauglingsberatung mir, das sei normal und so wartete ich auf den ndchsten Termin
beim Centre médico-social, der aber erst in der darauf folgenden Woche war...ich
hétte mir einen systematischen Besuch von einer Hebamme gewunscht ganz am
Anfang. Ich habe die Info, dass dies moglich sei, erst erhalten, nachdem es schon fast
zu spat war..meine Erfahrung ist, dass man sich selbst sehr aktiv bemuhen muss, um
zu wissen welche Versorgungen/Angebote es uberhaupt gibt. Und oft weiss man ja
als frischgebackene Eltern gar nicht, was man braucht.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

- hk m—

Jarrive des USA et le pédiatre donnait toujours des infos papiers ou digital sur les mi-
lestones a venir (vaccins, evolution de l'enfant). Je nai rien re¢u ici qui maccompagne
dans la santé spécifique de mon enfant.

—_— 5y -

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

I received the kanner stark (?) health cards for 2 out of 3 of my kids and I don't know
what they are for/how to use them or when to use them.

La prévention est, selon 'Organisation mondiale de la santé, « l'ensemble des mesures visant a
éviter ou réduire le nombre et la gravité des maladies, des accidents et des handicaps » (Organi-
sation mondiale de la santé, 1948). Trois types de prévention ont été distingués :

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

71 La prévention primaire : ensemble des actes visant a diminuer l'incidence d'une maladie
dans une population et a réduire les risques d'apparition ; sont ainsi pris en compte la pré-
vention des conduites individuelles a risque, tout comme les risques en termes environne-
mentaux et sociétaux ;

71 La prévention secondaire, qui cherche a diminuer la prévalence d'une maladie dans une
population et qui recouvre les actions en tout début d'apparition visant a faire disparaitre
les facteurs de risques ;

71 La prévention tertiaire ou il importe de diminuer la prévalence des incapacités chroniques
ou récidives dans une population et de réduire les complications, invalidités ou rechutes

71 consécutives a la maladie.
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La prévention, selon le modéle de santé publique't, peut étre représentée comme suit :

Réduire les complications et
. amoindrir les séquelles d’'une
pathologie

Diminuer la prévalence d’'une
maladie dans une population

Prévention secondaire
Réduire la survenue ou
I'incidence des maladies
. (p. ex. promotion de la santé)
Prévention primaire B

Fig. 8 Représentation de la prévention selon le modele de santé publique

A ce jour, en labsence de directives communes, peu de moyens sont déployes pour la mise
en place de programmes de prévention et d'éducation a la santé, quils soient généralistes ou
portant sur des thématiques ciblées. Le lien n'est pas actif entre les études existantes (comme
I'étude HBSC (HBSC, 2024)) et les programmes qui pourraient étre mis en place pour modifier les
tendances observées. Le nouvel accord gouvernemental vise dans ce sens une évaluation des
programmes nationaux pour une adaptation des programmes existants.

Globalement, la prévention s'organise a partir de l'entrée a l'école, sous la responsabilité de la
medecine scolaire, mais avec peu d'actions de promotion et d'éducation a la santé. Pour les pa-
rents d'enfants en bas age (avant l'entrée a I'école), peu d'initiatives permettant 'acquisition de
connaissances et de compétences favorables a la santé, programmes connus sous le concept
de « Health literacy », sont développes.

Les consultations pour nourrissons et jeunes enfants de la Ligue medico-sociale ont un fort ob-
jectif de prévention, tant médical que social et éducatif. Elles sont gratuites et sans rendez-vous,
organisees dans différentes communes. En 2022, 205 familles ont pu bénéficier de consultations
pour nourrissons et jeunes enfants a travers le Luxembourg. En parallele, le service Promotion de
la santé de l'enfant a soutenu 477 jeunes parents via des consultations, des visites a domicile, des
cours et des formations.

D'autres acteurs de la promotion de la santé et de la prévention sont identifiés avec de bonnes
pratiques comme La Leche League, l'Eltereschoul, les cours de préparation a la naissance et a la
parentalité (CHL) et le cycle de la préparation a la naissance (HRS), les Eltereforums® mis en place

14  Le modéle de santé publique est un modéle épidémiologique visant a prévenir ou a diminuer une maladie spécifique ou un
probleme social au sein d'une population en repérant les signes de risque (AIFS, 2024). Les modeles de santé publique ont pour
objectif de prévenir les problémes en ciblant les politiques et les interventions en fonction des indicateurs de risque identifiés pour
le probleme, en repérant rapidement les problemes et en y réagissant s'ils se produisent, et en réduisant au minimum les consé-
quences a long terme des problemes (Organisation mondiale de la santé, 2006)

15 Le service BabyPLUS de l'Initiativ Liewensufank offre une assistance psychique, sociale et éducative & domicile aux

familles ayant des enfants a charge jusqu'a l'age de 3 ans. En 2022, 110 familles ont été accompagnées dans ce sens, soit 37
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dans certaines communes, sachant quun des points de vigilance est que les familles les plus fra-
giles puissent demander de laide.

Le travail des sage-femmes, en maternité mais aussi intervenant a domicile, doit, dans ce sens,
étre soutenu et prolongé tant que nécessaire’. Leur fonction au domicile peut s'apparenter, si elle
est renforcée, au soutien a domicile soutenu, mis en place en France via le projet Panjo (ministere
du Travail, de la Santé et des Solidarités, 2022). Ce projet est a destination des femmes vivant en
situation de vulnérabilité et accueillant leur premier enfant. Il a notamment pour but de prévenir
les actions engagées en protection de l'enfance.

Sila fonction des sage-femmes intervenant a domicile est renforcée, elle pourrait aussi s'apparenter
a celle des « health visitors » (visiteurs de santé) au Royaume-Uni, qui rendent régulierement visite
aux familles aprées une naissance. Selon le NHS (2024), les health visitors sont des infirmiéres spé-
cialisées en santé publique communautaire, des sage-femmes et des infirmieres dipldbmeées. Elles
sont spécialisées dans le travail avec les familles ayant un enfant agé de 0 & 5 ans, afin d'identifier les
besoins de santé le plus tot possible et dameéliorer la santé et le bien-étre en promouvant la sante,
en prévenant la mauvaise santé et en réduisant les inégalités. Elles effectuent notamment des éva-
luations holistiques en partenariat avec les familles, qui s'appuient sur leurs points forts et identifient
les éventuelles difficultés quiils rencontrent pour répondre aux besoins de leur enfant.

Les professionnels rencontrés affirment que peu de moyens sont déployes pour la mise en oeuvre
de programmes, notamment de programmes généralistes facilitant le bien-étre (comme le dé-
veloppement des compétences psychosociales) ou permettant l'acquisition de connaissances
objectives sur lalimentation, I'hygiene dentaire, l'activité physique, l'exposition aux écrans, la
sexualité ou l'usage de stupéfiants, pour les enfants et les parents, dés l'enseignement précoce
jusqua l'université. Dans les écoles, il existe déja des ateliers de prévention, notamment avec la
Ligue médicosociale, mais malheureusement pas a suffisance (cf. focus groupes). Dans 8 com-
munes différentes, 55 animations ont été realisées en 2022. Les professionnels recommandent
une géneralisation de programmes de sensibilisation dans les ecoles, auprés des parents et dans
les maisons relais, ainsi qu'un soutien en moyens des programmes existants.

La médecine scolaire est un acteur clé de la politique de promotion et de prévention de la santé,
mais une importante part du travail est consacrée a la détection de problemes de santé indivi-
duels éventuels et a la prévention. Trop peu de moyens sont consacrés aux actions collectives
et aux actions de promotion de la santé (Michaud, 2023) qui pourraient se mettre en place dans
les écoles, ainsi quaupres des parents. « Les discussions autour du sommeil, de l'alimentation, de
cas pratiques et de questions, cest utile, il faut accompagner les parents ».

Concernant la prévention et le dépistage, les échanges ne sont pas fluides entre les parents,
le médecin traitant et la médecine scolaire. Que ce soit pour les enfants avec une suspicion
de troubles, ceux présentant un probléeme de santé ou ceux vivant avec une maladie chronique,
aucun cadre de collaboration n'est obligatoire, ne facilitant ni le soutien aux parents dans les
compétences qu'ils doivent acquérir pour prendre en charge leur enfant, ni l'accueil de l'enfant
dans de bonnes conditions a l'école ou en maison relais.

Le projet d'accueil individualisé' (PAI), dont la gestion est décrite dans une circulaire datant
d'octobre 2018, n'est, a ce jour, pas suffisamment effectif pour cadrer la collaboration néces-
saire autour d'un enfant présentant des probléemes de santé. Bien qu'il soit un outil intéressant,

familles de plus qu'en 2021 (Initiativ Liewensufank, 2022)

16 Lassociation des sage-femmes s'inquiete de l'arrét des remboursements des consultations organisées a domicile, apres

la 4¢me visite (Code VSF63 « Intervention au cours du post partum ou pendant la période de lallaitement, sur ordonnance
meédicale, en-dehors du forfait prévu sous VSF61 et VSF62 (soins post-partum et post-partum complexe a domicile), en cas

de pathologie »), ce suivi permettant un suivi long, notamment pour les bébés prématurés ou en cas de dépression postpartum
de la mére

17  "Le Projet d’Accueil Individualisé (PAI) initié en 2015 a pour but d'améliorer laccompagnement et l'intégration des enfants a
besoins de santé spécifiques dans les infrastructures d'enseignement (fondamental et secondaire) ou d'accueil” (Santé.lu, 2024)
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il n'est pas inscrit dans la loi et donc ne s'impose pas aux différents acteurs intervenants aupres
des enfants. En 2021, 3 147 enfants et adolescents possedaient un PAL Laudit réalisé aupres de
la médecine scolaire note que cet outil présente des limites : réticences de certains enseignants,
gestion administrative complexe, contréle insuffisant de données personnelles et transmission
non fluide entre l'enseignement fondamental et secondaire.

Le carnet de santé est également un sujet récurrent pendant les entretiens. Remanie récem-
ment, il demeure insatisfaisant pour les professionnels, ne répondant ni aux besoins en conseils
préventifs, ni a la culture multilingue du pays. Sa version digitalisée ne permet pas un usage
facilité selon les professionnels concemes.

Exemple du carmet de santé francais avec contenu de prévention :
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Fig. 9 Source : Carnet de santé (ministére de la santé en France, 2024)

Au sein des consultations meédicales, les médecins confirment devoir souvent faire face a l'ur-
gence ou aux « bobos » et virus habituels, avec peu de temps pour des consultations de préven-
tion (donner des conseils et/ou éviter que les problémes de santé ne s'aggravent). Le rapport de
I'Observatoire national de la santé (2023) au Luxembourg montre que les consultations préventives
a destination des moins de 12 ans sont quasiment toutes realisées par les pediatres. Ces consulta-
tions representent 15 % de la totalité des consultations réalisees par les pédiatres en 2022.

Les professionnels declarent que les parents consultent majoritairement pour des questions qu'ils
jugent urgentes, négligeant l'accompagnement préventif de la santé de l'enfant. Lorganisation
familiale, centrée sur le travail des deux parents, avec une absence d'entourage pour beaucoup
d'habitants expatriés, complique une prise en charge sereine des enfants malades. Les profes-
sionnels notent qu'il n'est pas rare de voir des complications de santé dues a la non-disponibilité
des parents. Pourtant, notamment concernant des gestes simples pour préserver la santé des en-
fants, les praticiens déplorent l'absence d'accompagnement des parents par un tiers et le manque
de formation des professionnels des créches qui pourraient prodiguer des conseils avisés (garde
I'enfant a la maison, améliorer le lavage du nez, etc.).

L'éducation a la santeé est également une question qui doit pouvoir se déployer en dehors des ca-
binets médicaux, selon les acteurs rencontrés. D'autres professionnels que les médecins peuvent
étre impliqués dans ce travail de prévention, a l'image de services d'éducation a la santé exis-
tants dans les pays voisins (Instances régionales d'éducation et de promotion de la santé (IREPS)
en France, Service d'Information, Promotion, Education Santé (SIPES) en Belgique, etc.). Sur les
questions plus spécifiques de la santé mentale, les études montrent l'impact de l'adversité dans
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l'enfance sur la santé (ministére du Travail, de la Santé et des Solidarités, 2019). En ce sens, des
programmes probants ont été valides et peuvent s'inscrire dans le « Plan National Santé Mentale »
(Direction de la sant¢, 2023) préconisant de « Mettre en oeuvre des mesures spécifiques de pro-
motion de la santé et de prévention pour les enfants et les jeunes » (Mesure 4.5.1).

Dans un souci de prise en charge précoce, et ainsi, d'éviter une aggravation des difficultés, la de-
tection des signes d'alerte est une question cruciale, abordée par apres (cf. chapitre V.8. Une vo-
lonté de dépistage et de diagnostic précoce qui rencontre des limites). En effet, les professionnels
s'alarment de I'émergence de problémes de développement chez certains enfants, qui peuvent
se résoudre par des conseils préventifs et une guidance parentale. Des services de soutien « non
stigmatisants » sont préconises, avec un accueil pour tous, facilitant la demande.

Recommandations

Définir une politique de prévention et déducation a la santé ciblant les actions prioritaires en
fonction des eétudes existantes et des programmes probants.

Intégrer tous les ministeres dans un plan d'action en faveur de l'enfant en sensibilisant tous les
niveaux d'intervention aux besoins fondamentaux de l'enfant, a son développement et a la détec-
tion des troubles du développement.

Organiser la prévention et l'éducation a la sante en clarifiant les missions des acteurs impliques,
en fixant des objectifs prioritaires, en valorisant économiquement cette activité et en formant les
professionnels de santé a la promotion de la santé et a la prévention.

Editer un carnet de santé, en plusieurs langues, intégrant des conseils de prévention pratiques et
utiles aux parents. Le carnet santé, congu comme dossier numeérise interactif, constituera un éle-
ment dans la redéfinition d'un parcour de prévention individualisé des 1000 premiers jours a la fin
de l'école fondamentale. Des incitations financieres devraient rendre plus attractif ladhérence a un
tel parcours de prévention individualisé.

Organiser une campagne de prévention sur les problemes de développement de lenfant et ses
besoins fondamentaux et l'orienter vers des groupes cibles, €loignes des questions de santé.

Prévoir l'organisation du suivi des familles les plus vulnérables, dans la duree, a domicile, en in-
tégrant une approche de proximité, notamment avec les sages-femmes, mais aussi d'autres profes-
sionnels pouvant permettre I'étayage nécessaire, notamment dans les premiers mois ou premieres
anneées de vie de l'enfant.

Donner droit a tout enfant, notamment pour ceux issus des familles les plus vulnérables, d'étre in-
scrit dans une créche ou une maison relais, et de bénéficier de mesures de détection et de préven-
tion précoce.

Etendre l'obligation d'effectuer certains examens médicaux au systéme de l'allocation postnatale au
moins jusqua ce que l'enfant aille en cycle 1 de l'enseignement fondamental (éducation précoce
ou classe 1.1) et faire le relais avec la médecine scolaire.

Etendre la présence de services préventifs sur l'ensemble du territoire et renforcer leurs moyens.
Donner un cadre de collaboration soutenu par la loi entre la médecine scolaire, les parents, le médecin

traitant, les enseignants et les autres acteurs intervenants pour les enfants ayant des problémes de sante.
(legiférer sur le PAI)
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Le dépistage est organisé dés la naissance, avec des actions ordonnées a différents ages de la vie
de lenfant, facilité notamment pendant les deux premieres années de l'enfant parce que conditionné
aux prestations familiales. Il est reconnu comme large, positif et suffisamment régulier. Il est porté
par plusieurs services!® et porte sur des maladies génétiques, les troubles de l'audition, de la vision,
du langage et des contrdles de poids et taille, la vaccination et l'analyse d'urine (en plus d'un examen
clinique et d'une anamnese). Les professionnels regrettent que les différents services impliqués
(service audiophonologique, service dorthoptie a minima) ne soient pas identifiés comme appar-
tenant a la méme structure ou au moins au méme lieu, ne facilitant pas leur identification par les
parents. Une perte est observée a deux endroits :

Au moment du bilan 30, qui est un dépistage des troubles du langage avec test auditif organi-
sé au 30 mois de l'enfant. Ce nest pas un bilan obligatoire (ou conditionnant le versement des
allocations familiales). 90 % des enfants de moins de 2 ans participent aux 6 examens médicaux
a visée préventive alors quils ne sont plus que 40 % a participer au bilan 30 ;

Lors des examens réalisés par la médecine scolaire, qui recoit quasiment la totalité des éléves,
mais qui a peu de retour sur les consultations médicales recommandées aux parents, avec
des risques de non-suivi pour les familles les plus fragiles.

Globalement, avant l'entrée en éducation précoce, certains professionnels détectent un manque de
suivi de certains enfants et des problemes de santé qui ne sont pas pris en charge suffisamment tot
(notamment entre 2 et 4 ans). A partir de lentrée & l'école, la collaboration entre médecine scolaire,
medecin traitant et équipe enseignante fait défaut, entravant une détection et un dépistage plus ef-
ficients.

Une attention particuliere doit étre apportée aux enfants qui ne sont pas nés au Luxembourg, qui
ne sont pas encore scolarisés, qui nont pas d'adresse identifiée et qui « passent sous les radars ».
Ces enfants n'ont pas d'acces aux creches et aux maisons relais, ne facilitant pas leur acces a des droits
équitables. Les informations nécessaires pour faciliter leur accés aux soins (et donc au dépistage) ne
sont pas centralisées, réparties partiellement entre le Centre commun de sécurité sociale, la Caisse
nationale de santg, les offices sociaux, etc.

Concernant la santé mentale ou les troubles pouvant survenir dans l'enfance, plusieurs problemes
se posent, entrainant de multiples situations qui saggravent par mangue de prise en charge precoce :

Les services mentionnent tout d'abord un défaut d'orientation ou « une erreur daiguillage ».
Les services spécialisés en rééducation précoce (services de deuxieme ligne) sont fréquem-
ment sollicités pour des enfants qui pourraient étre pris en charge par des professionnels de
premiere ligne, grace a une guidance parentale. Il sagit denfants orientés alors qu'ils pre-
sentent, par exemple, un retard de langage a cause du port de la tétine ou d'une surexposition
aux écrans. Un accompagnement precoce, non spécialisé, éviterait en premier lieu un encom-
brement des services spécialisés ;

En parallele, le secteur de la rééducation montre une insuffisance de professionnels spécialisés
exercant en libéral et disposant d'un bagage linguistique suffisant : notamment des orthopho-
nistes, mais également des ergothérapeutes, kinésithérapeutes, psychologues et psychothé-
rapeutes infanto-juvéniles. Ce manque entraine une prise en charge qui se prolonge dans les
services de dépistage et d'évaluation ;

En parallele, les professionnels assistent a une augmentation importante du nombre d'en-
fants présentant des troubles du neurodéveloppement?®® (la prévalence des TND varie de 5

18 Maternité, Services audiophonologiques, Service d'orthoptie, Ligue médico-sociale et Médecine scolaire

19  Les troubles du neurodéveloppement (TND) sont une perturbation précoce du développement cognitif et/ou affectif de l'en-
fant qui entraine un retentissement important et durable sur le fonctionnement adaptatif social, familial et scolaire Son évaluation
demande de prendre en compte des critéres de catégorie diagnostique mais aussi de l'intensité du trouble par ses répercussions sur
le fonctionnement mental et social de l'enfant. lls comprennent les troubles du développement intellectuel, troubles de la commu-
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a 15 % selon les définitions) (HAS, 2020). Ces troubles graves nécessitent une détection pré-
coce pour mettre en place rapidement des rééducations spécifiques et individualisées®. Le
diagnostic n'est pas une condition indispensable pour enclencher une prise en charge
adaptée aux besoins. En effet, la recherche de diagnostic peut étre vaine ou complexe pour
certaines pathologies, compte tenu du développement de lenfant et des connaissances me-
dicales disponibles. Mais la prise en charge est, quant a elle, primordiale selon un diagnostic
fonctionnel pour des chances d'évolution la plus favorable possible. Les professionnels recom-
mandent un dépistage organisé des troubles du spectre de lautisme, des troubles émotionnels
et des troubles de l'attention (avec ou sans hyperactivité) a l'école fondamentale ;

De la méme facon, les services de psychiatrie juvénile déplorent le manque de repérage de
facteurs de vulnérabilité chez certains enfants, entrainant une aggravation de leur état de santé
mentale au moment du passage a l'adolescence. Les acteurs de premiére ligne — parents,
éducateurs et enseignants — ont un réle important a jouer pour détecter et orienter vers les
services d'intervention précoce. La formation joue alors un réle important, tout comme la li-
sibilité de l'offre et des filieres existantes vers lesquelles adresser les familles (cf. chapitre V.13. La
prise en charge de la santé mentale des enfants). Outre le repérage des troubles de santé men-
tale et du développement, les professionnels proposent que la formation soit aussi orientée
vers des techniques évitant l'aggravation des problématiques de sante, comme l'écoute active,
la gestion des crises, l'éducation a la santé, ainsi que sur des techniques thérapeutiques com-
plémentaires comme la thérapie systémique ou les soins tenant compte des traumatismes «
trauma-informed care® ») ;

Le dépistage est un point clé qui ne peut sarticuler quavec une orientation rapide et une prise
en charge précoce. Or, a ce jour, cette condition ne peut pas étre remplie. Il y a des temps
d'attente allant de 4 mois (pour le Service de détection et d'intervention précoce (SDIP)) a 1
an (pour la pédopsychiatrie du CHL), notamment a cause d'un défaut d'orientation possible
en ambulatoire, aprés la période dévaluation des besoins. Le dépistage et le diagnostic des
besoins d'un enfant ne peuvent s'organiser que si la société peut proposer, ensuite, une
prise en charge adaptée, avec des psychologues spécialisés, des psychothérapeutes et des
pédopsychiatres en nombre suffisant ;

Compte tenu de ces deux derniers points, il n'est pas rare pour les hdpitaux de se voir déclen-
cher une prise en charge, a cause d'une situation qui sest dégradee et qui devient urgente
(avec crise de violence, crise de panique, coléres incontrdlées...). Ces évenements se déroulent
dans les familles, dans les écoles et dans les centres d'accueil stationnaires de l'aide a l'enfance
et a la famille, avec des parents, des enseignants et des éducateurs démunis ou a bout. Il
est fréquent que ce soit la police qui intervienne, ajoutant du traumatisme a l'éveénement. Ce
constat confirme le besoin de directives pour l'intervention de crise, voire la création d'une
équipe mobile, telle que prévue dans le Plan National Santé Mentale (Direction de la Santé,
2023, Mesures 3.33 et 5.3.1).

One of my children now aged 6 almost 7 has possible ADHD, ASD/Autism, Hyperacti-
vity, but the services are not sufficient. For SCAP for instance we have been waiting for
years. Last year we were told waiting lists would reopen on a specific day in January.
We literally enrolled again on that day and again we receive a quick message stating
they were again full and again we should try in April. Very very difficult. , ,

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

nication, troubles du spectre de l'autisme, déficit de l'attention/ avec ou sans hyperactivité, troubles spécifiques des apprentissages
20 Larééducation mise en place doit tenir compte du diagnostic fonctionnel des enfants mais aussi de la capacité des parents a suivre
les indications de prise en charge. Il peut étre nécessaire de prioriser les interventions pour éviter une prise en charge discontinue

21  Lessoins tenant compte des traumatismes (trauma-informed care) se réferent a une "approche de prestation de soins qui consiste a
intégrer dans les pratiques les connaissances sur les traumatismes de fagon a créer un environnement sécurisant pour les usagers et a leur
offrir les soins et les services dont ils ont besoin en fonction de leurs expériences passees” (Office québecois de la langue frangaise, 2024)
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here are not enough pediatricians, pediatric psychiatrists, psychotherapists and other
pediatric specialists in Luxembourg. The situation is so bad, that not only waiting lists
are enormous, but specialists don't even accept new patients on their waiting lists

anymaore. , ,

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

Comme mentionné précédemment (cf. chapitre V. 10). Une offre cloisonnée qui entraine des rup-
tures de parcours voire une discontinuité des soins, la discontinuité des soins de rééducation
pour les enfants pris en charge par les services de rééducation précoce, au moment du passage
a l'école, nuit gravement a leur développement. Lorganisation actuelle rencontre des limites
avec de longs délais avant que soit organisée la prise en charge adaptée aux besoins, et ce malgré
la loi du 13 juin 2023 portant sur le bien-étre des éleves et I'éducation inclusive. Cette loi prévoit
notamment plus de cohérence dans la prise en charge et demande la présence d'un assistant
pour éleves a besoins éducatifs spécifiques (A-EBS) dans chaque école fondamentale. Elle fait
suite au rapport d'évaluation de 2022 questionnant le dispositif national de prise en charge des
éléves a besoins spécifiques (ministére de 'Education nationale, de I'Enfance et de la Jeunesse,
2022). Ce rapport préconise notamment la réduction des délais de la phase de diagnostic par
le centre de compétences. L'équipe qui prenait en charge l'enfant avant son entrée a l'école est
a méme de définir le projet a mettre en place deés l'entrée a l'école (méme s'il doit étre adapté en
fonction des ressources et d'objectifs différents). Or, cette concertation fait défaut, avec des pro-
cédures lourdes pour les parents, les enfants et les équipes, ainsi qu'une perte de temps et une
perte de chances pour les enfants.

Waiting
g List

MORE THAN A NUMBER

Dans le cadre de l'élaboration de son rapport annuel, 'OKAJU a commencé a mettre en place une
veille des listes d attente. En effet, l'existence d'une liste d attente, respectivement l'envergure d'une
telle liste, peuvent étre considéréees comme un indicateur ou un facteur concernant laccessibilité
des services ou prestations respectives. Grace a la précieuse collaboration de multiples adminis-
trations, services et institutions, nous avons pu recueillir des informations dordre quantitatif qui
permettent davoir un apercu genéral concernant le nombre d'enfants en attente, le cas échéant,
d’une prestation de service.

Le SCAP - Service de Consultation et d’Aide pour troubles de l'Attention, de la Perception
et du développement Psychomoteur

Le SCAP est le service de consultation et d'aide au Luxembourg pour enfants et adolescents de

4 a 18 ans présentant des troubles psychomoteurs, des troubles perceptifs et/ou des troubles de
l'attention.
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Le service géere plusieurs listes ; le total de toutes les listes s'éléeve a 290 enfants. Le service
ne peut pas fournir la répartition par age pour les enfants qui se trouvent sur une liste d'attente.
Néanmoins, cette répartition est comparable a celle des enfants actuellement suivis :

3a5ans: 24 enfants ;

6 a 8 ans : 248 enfants ;

9 allans: 306 enfants ;
12 4 14 ans : 177 enfants ;
Plus de 14 ans : 66 enfants.

Les temps d'attente varient selon la liste : le délai peut s‘élever a deux mois pour les groupes qui
commencent 2 fois par année et peut atteindre 2 ans (pour des suivis individuels chez les er-
gothérapeutes, psychomotriciens et psychologues). Actuellement, la liste des ergothérapeutes/
psychomotriciens est fermée, du fait que les délais d'attente s'élevent déja a la limite prévue de
deux ans.

Service Dys-positiv, Caritas Jeunes et Familles asbl

Le Dys-Positiv est un service dédie aux diagnostics et rééducations des troubles des apprentis-
sages. Le service s'adresse plus particulierement aux enfants et jeunes scolarisés au Luxembourg
ayant des difficultés : de lecture (p.ex. dyslexie), d'expression écrite (p.ex. dysorthographie) ou de
calcul (p.ex. dyscalculie).

Actuellement, 95 enfants se trouvent sur une liste d'attente, avec 85 enfants agés entre 6 et 13
ans et 10 enfants ages de plus de 13 ans. Le temps d'attente moyen pour accéder au service est
actuellement de onze mois.

Fondation Autisme Luxembourg (FAL)

Le service Diagnostic de la FAL est un centre de diagnostic spécialis¢, créeé en 2004 pour répondre
a une demande croissante d'évaluations diagnostiques de troubles du spectre de l'autisme (TSA).
Il est destineé aux personnes présentant des signes ou des comportements amenant a la suspicion
d'un TSA et nécessitant la réalisation d'une évaluation diagnostique spécialisée. Une évaluation
diagnostique peut étre réalisée pour toute personne, quel que soit son age ou son niveau de
fonctionnement. Léquipe pluridisciplinaire est spécifiquement formée au diagnostic de l'autisme,
aussi bien chez les enfants et adolescents que chez les adultes. La FAL gere 3 services :

Le Service Soutien Post-diagnostic : ce service ne gére pas de liste d'attente ;
Le Service Diagnostic : ce service gére une liste d'attente. Au 31 décembre 2023, 235 en-
fants se trouvaient sur cette liste. Le nombre d'enfants par catégorie d'age est le suivant :
Moins de 3 ans : 3 enfants ;
De 3 & 12 ans : 148 enfants ;A partir de 13 ans : 84 enfants.

La liste d'attente de base (y inclus les adultes) s‘éleve a 4 ans ; la FAL fait le maximum pour intégrer
plus rapidement les enfants de 0 a 13 ans et ainsi réduire leur temps d'attente.

Le Service d'activités pour enfants : ce service gére une liste d'attente ; au 31 décembre
2023, 9 enfants se trouvaient sur cette liste, dont 8 enfants agés de 3 a 12 ans et 1 enfant
agé de plus de 13 ans.

Le temps d'attente peut varier de quelques mois a plusieurs années avant qu'une place se libere.

Centres spécialisés ou services qui ne disposent actuellement pas d'une liste d'attente

Service de détection et d'intervention précoce (SDIP) auprés des Hopitaux Robert
Schuman (HRS) : la gestion des rendez-vous au SDIP ne fonctionne pas avec une liste d'at-
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tente classique. Les personnes souhaitant avoir un rendez-vous contactent directement
le SDIP et se voient attribuer un rendez-vous deés la premiere plage disponible. Comme
indiqué ci-avant, cela peut pourtant prendre un certain temps ;

7 Centre pour enfants et jeunes a haut potentiel : dés réception du dossier, un des colla-
borateurs contacte les personnes dans la semaine, qui suit la date de réception pour orga-
niser les premiers rendez-vous ;

7 Centre pour le développement des apprentissages Grande-Duchesse Maria Teresa :
chaque dossier est, des réception, assigne a une personne de référence. Il se peut qu'il y ait
des temps d'attente en fonction de la disponibilité des collaborateurs ;

7 Centre pour enfants et jeunes présentant un trouble du spectre de l'autisme : un conseil
de guidance pour l'équipe pedagogique de l'école concernée ou une guidance parentale
et/ou éventuellement un soutien psychologique sont toujours fournis par l'unité de dia-
gnostic, de conseil et de suivi.

Recommandations

Rendre lisible les services de prévention et les modalités mises en oeuvre dans le cadre du
dépistage organisg, par la mise en place d'un guichet unique, d'un site Internet unique, voire
de locaux communs dediés.

Organiser une détection, un dépistage et la filiere de prise en charge des TSA, TDAH et
troubles émotionnels a I'école fondamentale par des équipes d'experts qualifiés en
concertation avec le médecin traitant et la famille.

Mettre en place un référent en tant que case manager ou « coordinateur de parcours de santé
» pour les enfants avec des probléemes de santé multiples et complexes et/ou des probléma-
tiques sociales au niveau de l'entourage et pour lesquels la coordination des soins et aides
apportés par de multiples intervenants est nécessaire (a I'image du coordinateur de projets
d'intervention (CPI)).

Favoriser le dépistage des troubles du langage via le bilan 30, en étudiant la possibilité d'y
conditionner des allocations familiales ou primes incitatives supplémentaires et l'associer a
des actions de préventionet de guidance parentale pour prévenir les troubles du langage et les
troubles simples de développement et de la régulation.

Regrouper toutes les compétences disponibles aujourd hui dans le dépistage et dans les prises
en charge post-détection afin d'avoir la meilleure efficience des ressources et daugmenter les
potentialités de réponse.

Garantir qu'il n'y ait aucune rupture de parcours lors des passages charnieres dans la filiere
éducative en développant l'aide a l'anticipation.
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De nombreux professionnels consultes affirment que les enfants vivant au Luxembourg sont globale-
ment bien suivis. Lacces aux soins par le secteur hospitalier est facile, avec des urgences disponibles
24n/24 et une programmation organisée des hospitalisations. Les maisons médicales et la maison
médicale pédiatrique prennent le relai des cabinets libéraux le soir et le week-end (a Luxembourg
Ville, a Esch-sur-Alzette et a Ettelbruck) et « désengorgent » les services d'urgence pour les situations
les moins graves. Les professionnels s'accordent sur le fait que les hépitaux de proximité jouent un
réle primordial pour que « les enfants trouvent une place dans chaque hopital ».

La KannerKlinik est reconnue comme le centre national de référence pour la prise en charge
des soins chroniques ou les pathologies les plus complexes ou les plus graves, avec une colla-
boration étroite entre les services. Pour les enfants atteints de pathologies graves et/ou rares, le
transfert a l'étranger est possible lorsque le diagnostic ou le traitement ne peuvent étre réalises
au Luxembourg, mais l'errance diagnostique persiste encore trop souvent, notamment pour les
maladies rares. Cette organisation centralisée permet de garantir une prise en charge optimale
des enfants et de préserver la santé des soignants (en évitant la multiplication des gardes).

D'apres les données des urgences pédiatriques de la KannerKlinik, l'organisation actuelle permet
aux parents d'avoir un premier contact avec un soignant 8 a 10 minutes aprés leur arriveée, leur
attente est d'1 heure en moyenne avant une prise en charge par un medecin, le temps de passage
moyen étant de 3 heures. La surcharge des urgences est notamment due a des problemes de
santé mineurs qui occupent 80 % des consultations médicales. Ces problemes de santé peuvent
pourtant étre pris en charge en cabinet médical dans un délai différé si la gestion des émotions
parentales est optimale et si les connaissances de base sur les signes déclencheurs d'un recours
a l'hoépital sont connus et si les parents connaissent les actions de base a mettre en oeuvre au
domicile dans l'attente de voir un médecin.

La présence des medecins spécialiseés en pédiatrie surspécialisée a la KannerKlinik a renforce,
ces 10 dernieres années, la reconnaissance d'une médecine de pointe au CHL, avec des traite-
ments qui peuvent désormais s'organiser sur le territoire national et éviter une partie des trans-
ferts a I'étranger. Dans ce sens, l'autorité publique doit reconnaitre ces surspécialisations dans sa
liste des spécialités médicales et la CNS doit procéder a l'adaptation de la nomenclature pour que
la surspécialité soit reconnue et valorisée, et ainsi favoriser la stabilité des équipes et l'attractivite
du pays. Seules deux spécialités pédiatriques n'existent pas sur le territoire national (et n'existe-
ront pas), compte tenu d'une trop faible masse critique : la neurochirurgie infantile et la chirurgie
cardiaque infantile.

Le parcours oncologique s'est beaucoup amelioré ces derniéres annees, compte tenu des re-
commandations des Plans Cancer (2017-2018, puis 2020-2024, prolongé jusquen 2026). En néo-
natologie, l'occupation des lits est de 100 %, le nouveau-né étant accueilli en néonatologie et
la mere a la maternité, avec la possibilité d'un accueil en chambre familiale quelques jours ou
semaines avant la sortie (5 chambres disponibles en 2023, 20 chambres a l'avenir). En attendant
une extension du nombre de lits (passant de 15 a 21 lits en 2024), il n'est pas rare que des femmes
ayant une grossesse a risque soient transférées dans un hépital d'un pays voisin (en fonction de
sa préférence linguistique). Sur ce point, il est a noter que le transport n'est pas pris en charge par
la CNS (cf. chapitre V.15. Malgré une couverture sociale de bonne qualité pour les enfants, des
lacunes du systeme de prestations mettent certaines familles en difficulté).

Concernant l'acces aux médecins pédiatres ayant une surspecialite, les professionnels notent
toutefois quil est difficile d'obtenir un rendez-vous specialisé ou un avis, notamment en pé-
dopsychiatrie, une spécialité en sous-effectif et tres sollicitée.

Sept filieres infanto-juvéniles spécifiques sont organisées en services nationaux (avec une ouver-
ture 24h/24) :
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La chirurgie pédiatrique ;
L'urgence pédiatrique ;

La néonatologie intensive ;

La pédiatrie spécialisée ;

La psychiatrie infantile ;

La psychiatrie juvénile ;

Les soins intensifs pediatriques.

A AN

Avec 955 000 assures et 660 000 habitants au Luxembourg en 2023, le pays doit composer avec
l'offre de soins frontaliere et la venue d'assurés vivant dans un autre pays, pour une demande de
soins. Compte tenu de la dégradation des soins en France et en Belgique et de 'amélioration de
l'offre au Luxembourg, les professionnels témoignent de la venue en augmentation de fronta-
liers dans les salles d'attente luxembourgeoises (12 950 enfants de 0-12 ans non-résidents re-
cus en consultation au Luxembourg en 2022, soit +75 % en comparaison a 2012). Ce mouvement
de population nécessite d'adapter la planification de l'offre. Le plan national santé évoque les flux
migratoires : pres d'1 habitant sur 2 n'est pas luxembourgeois en 2021 et le pays compte 212 000
travailleurs frontaliers (ministére de la Santé et de la Sécurité sociale, 2023). Mais peu de données
donnent une projection dans l'avenir, hormis sur l'apport des ressources médicales transfronta-
lieres pour pallier l'insuffisance de professionnels de santé au Luxembourg et les projections des
statistiques publiques qui prévoient +10 000 habitants chaque année (STATEC, 2023).

- GE |

We were trying to assess the child for ADHD. We were given a list of psychologists
that work with ONE, however after contacting few, none of them actually were doing
the assessment. SCAP is impossible to access. There seems to be 2 other gov agen-
cies, similar to SCAP. but nobody could explain what are they there for. Essentially,
nobody can recommend how to get an assessment, only through calling multiple

psychologist/clinics, sitting on waiting lists we were able to get an appointment.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

1 '

The experience had been good. My only issue is that after normal hours and weekends
access to a doctor is very difficult. I'd happily pay and not be reimbursed if it meant
not waiting in A&E for 5 hours. Often a child needs something simple like an anti bio-

tic or eye drops for red eye.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

= 1" '

Pédiatre utile mais que pour les rendez-vous de contrdle, difficile davoir un ren-
dez-vous pour une maladie ponctuelle (conjonctivite, angine...) et on doit aller chez

le généraliste ou a la maison médicale/aux urgences.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)
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Le constat des professionnels est une offre importante de services pour les enfants au Luxem-
bourg, mais l'offre disponible sur le territoire national est difficilement lisible, pour les parents
comme pour eux-mémes. La création réguliére de nouveaux services ajoute de la confusion dans
le paysage. Globalement, que ce soit dans le domaine de la prévention, dans celui de la détec-
tion et du diagnostic ou dans celui de la prise en charge des besoins spécifiques, il est difficile
de trouver les bons interlocuteurs. Les missions de chacun peuvent se chevaucher malgré des
compétences professionnelles différentes et des organismes de tutelles distincts (exemple des
services présentant des missions similaires mais avec ou sans expertise médicale, avec ou sans
expertise en rééducation).

Les exceptions a cette regle sont les services qui ont une mission trés claire et distincte (exemple
du Service parentalité de Jugend- an Drogenhéllef) ainsi que ceux qui entretiennent des collabo-
rations régulieres, avec des visites régulieres entre services (exemple du SRP-HfP et du service de
néonatologie du CHL), pour aider les parents a faire le lien entre deux services, entre deux types
de prises en charge successives ou complémentaires.

Recommandations

Dans une future stratégie nationale en faveur de la santé des enfants, planifier de maniere in-
terministérielle et intersectorielle l'organigramme des structures et de leurs missions, les
mutualisations et synergies a mettre en oeuvre, les réallocations de ressources pour de nou-
velles missions, l'organisation des soins et des aides destinées aux enfants sous forme de
filieres et de parcours de prise en charge, ainsi que les modalités de collaboration entre ser-
vices. Réviser cette offre de services tous les 5 ans sur base des données épidémiologiques.

Déterminer, par la concertation entre médecins pédiatres et médecins généralistes, une or-
ganisation de la prise en charge médicale des enfants couvrant les soins courants et les soins
complexes, en fonction de l'age des enfants.

Mettre en place un guichet unique pour répertorier les services, leurs missions, les competences
disponibles et faciliter l'orientation des enfants vers le bon service au bon moment.

Développer l'évaluation des parcours de soins et de la qualité des prises en charge et du suivi des
enfants de 0 & 12 ans en termes de prévention, de détection, de diagnostic et d'interventions.
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Compte tenu du cloisonnement de la gouvernance décrit precédemment, de fortes probléma-
tiques de collaboration sont identifiées sur le terrain.

Le secteur de la santé et celui de l'éducation sont les principaux secteurs décrits comme cloison-
nés, l'approche pédagogique et l'approche médicale ne trouvant pas ou peu d'espaces communs
de travail. Le langage est différent, ainsi que l'approche et les priorités entrainant des incompre-
hensions, mais surtout des parcours morcelés. Il y a une rupture dans le temps, avec l'entrée a
I'école et une discontinuité dans le travail réaliseé en amont et une rupture transversale, les ap-
proches n'étant pas coordonnées. Décideurs, responsables et acteurs de terrain s'accordent sur
ce constat neégatif, « les liens entre assurance dépendance, centre de compétences, systeme de
soins et systeme educatif ne fonctionnent pas ».

Comme énonceé préecédemment, l'offre existante est mal connue, quelle dépende du minis-
tere de la Santé, de celui de la Famille ou de celui de 'Education nationale. Que ce soit dans le
champ du diagnostic (médical, social ou psychopédagogique) ou de la prise en charge et de la
coordination, les parents errent entre les services, avec des temps d'attente préjudiciables pour le
rétablissement? de l'enfant. Les services de santé scolaires sont également rarement concertés,
sauf au cas par cas. Ce sont souvent les associations de patients, avec pour exemple l'association
ALAN asbl ou la Fondatioun KriibsKrank Kanner, qui articulent ce travail d'interface qui devrait
normalement étre de la responsabilité des professionnels de tous bords : garantir la continuite
des prises en charge et leur cohérence.

L'association accompagne les personnes vivant avec une maladie rare, avec l'objectif de les
aider a atteindre la meilleure qualité de vie possible. Avec 700 familles soutenues en 2022,
dont un peu plus de la moitié sont de nouveaux bénéficiaires, l'association a accompagné
environ 180 enfants de moins de 12 ans l'an passé. Les demandes sont nettement en hausse
depuis 10 ans. L'association est organisée autour d'un réseau d'aide impliquant de nombreux
partenaires. Elle propose un service de consultation via Infoline Maladies rares Luxembourg
et le service de suivi psycho-social (suivi psychologique, soutien administratif et social) et des
activités récréatives et sportives. Elle est impliquée au niveau national pour sensibiliser, faci-
liter les échanges interdisciplinaires, promouvoir I'éducation et l'autonomie des personnes
touchées, défendre leurs intéréts, etc.

L'association est identifie¢e comme un acteur de référence qui permet de trouver les infor-
mations nécessaires (outre le suivi réalisé en interne) pour que les patients soient orientés au
mieux et que la coordination entre professionnels soit facilitée.

D'apres les professionnels, des 1'age scolaire, laccompagnement s'organise principalement autour du
champ pedagogique, les problématiques de santé nétant pas au centre des projets mis en oeuvre.
Le lien entre le systéme de santé et le systeme pédagogique n'est pas fluide et les Centres de
compétences peuvent manguer d'avis meédical specialise pour organiser l'étayage médical nécessaire
pour certains enfants. On assiste, en outre, a un déficit de formation sur ces questions. Il n'est pas rare
que les professionnels soient ensuite « dépasseés » face & un manque de solutions : enseignants en
difficulté, classes ou centres non adaptes, troubles du comportement majores, états de crise difficile a
gérer, orientation difficile a certains dges charniéres, etc. Les professionnels des soins précoces notent

22 Le terme « rétablissement » est ici utilisé au sens d'avoir les moyens de faire face a un probléme de santé (physique ou psy-
chique) pour trouver un équilibre de vie (Psycom, 2024)
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guau moment du passage a lécole, les enfants ayant un parcours de prise en charge précoce ont
besoin d'une continuité de soins et de rééducation, sans rupture, en coordination avec les équipes.
Le cloisonnement observeé entraine une perte de chances pour lenfant, du stress pour les parents et
les enseignants, avec une aide qui tarde a se mettre en place. Les secteurs de l'inclusion scolaire et de
la santé ne sont pas systématiquement liés, comme en témoigne la Loi du 13 juin 2023 portant sur
l'inclusion des enfants ou jeunes a besoins éducatifs specifiques et les Centres de compétences en
psychopédagogie specialisée, qui aborde tres peu la question des soins.

- 1" |

En cas de maladie chronique, labsence de suivi et de coordination est manifeste. Les
parents se retrouvent contraints de prendre en charge eux-mémes la gestion et la
coordination des situations, ainsi que la communication entre les différents méde-
cins et le milieu scolaire. Cette responsabilité sétend notamment a la mise en place
dadaptations spécifiques pour répondre aux besoins particuliers de l'enfant en raison
de sa maladie ou de son handicap. De plus, lacces aux médecins spécialistes peut
parfois étre complexe et chronophage. Certains spécialistes ne manifestent pas tou-
jours une ecoute attentive envers les jeunes patients et leurs parents, ou ils peuvent
parfois manquer de la patience nécessaire pour traiter ces patients plus jeunes.

—_— 59 -

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

1" '

Le parcours du combattant, sur plusieurs mois, pour avoir un diagnostic , probléeme
pour trouver la spécialité qui correspond aux diagnostics, les professionnels consul-
tés ne communiquent pas entre eux, délais dattente énormes entre les différentes
consultations.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

Concernant la médecine scolaire, son travail de prévention et de détection manque d'inté-
gration dans le cadre scolaire. La medecine scolaire a une action limitée, alors que ses missions
sont multiples et difficiles a satisfaire. Sa place peut étre valorisée pour devenir un partenaire
soutenant le parcours de santé de l'enfant depuis les actions de prévention, la détection, l'aide
aux enseignants, l'aide et le conseil aux parents, le suivi des situations médicales complexes, le
suivi des suspicions de pathologies détectées... En ce sens, le Projet d'accueil individualisé (PAI),
gqui est une aide a l'intégration des enfants a besoins de santé spécifiques, peut devenir un outil
indispensable. Non obligatoire a ce jour, le PAl rencontre des limites dans sa mise en oeuvre, faute
d'insertion dans la loi.

Les services de santé, dont les services de rééducation précoce et la pédopsychiatrie, sont alors
sollicités pour des situations qui se sont aggravees. Cette réalité est d'autant plus vraie pour des
enfants souffrant de troubles complexes ou pluriels, ayant du mal a trouver leur place dans l'un
des centres de compétences en psycho-pédagogie spécialisée (ministere de 'Education natio-
nale, de I'Enfance et de la Jeunesse, 2024). Dans ce sens, le Conseil scientifique a publié des
recommandations en 2023 pour les personnes présentant un trouble du spectre de l'autisme
(Conseil scientifique du domaine de la santé, 2023), qui inclut, dans le parcours recommande,
le dépistage et le repérage des enfants avec un trouble du neurodéveloppement?® ainsi qu'un
diagnostic réalisé par des professionnels spécialisés.

Les professionnels s'accordent sur le besoin d'une filieére structurée depuis le repérage des
signes précoces, 1'évaluation, l'intervention précoce et la scolarisation, avec des structures

23 Les troubles du neurodéveloppement (TND) comprennent le trouble du spectre autistique, les troubles du développement intel-
lectuel, troubles spécifiques de l'apprentissage, le déficit de l'attention avec ou sans hyperactivité, les troubles de la communication
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intégratives : creches spécialisees, précoce avec assistance, structures périscolaires renforcées,
etc. Lapproche transversale recommandée implique des ponts entre les interventions, dont les
centres de de compeétences et l'approche continue impliquent d'articuler les prises en charge aux
différents ages de la vie.

Dans le cadre strictement médical, ce probleme est également mentionné, avec une transition déli-
cate entre le secteur enfants et le secteur adultes pour la prise en charge spécialisée des personnes
atteintes de handicap, voire de polyhandicap et des personnes atteintes de maladies chroniques.
Le passage de la patientele d'un spécialiste a un autre dépend beaucoup de la bonne volonté du
medecin qui a déja une patientele conséquente : « La pédiatrie va de 0 a 18 ans mais on a des per-
sonnes de 22 ans qui peuvent encore étre suivies s'il n'y a pas de relais de prise en charge ».

En paralléle, la transmission des informations est loin d'étre fluide entre services d'urgence,
maisons medicales, pediatres et médecins traitants ; les logiciels n'‘étant pas similaires, le systeme
mangque d'interopérabilité. Au niveau des outils existants, le Dossier de Soins partagé (DSP), le
Carnet de vaccination, le Carnet de santé et le PAI ne sont pas suffisamment effectifs pour
assurer cette mission de transfert d'informations. Les consultations realisées a l'étranger ne
sont pas non plus facilement intégrées aux transmissions nécessaires pour un suivi cohérent.

- 1" |

On a un probleme de transmission d'informations quand les gens sont dans des
centres daccuell et quils déménagent, aussi entre les différents lieux de soins. Les
pieces médicales disparaissent et le dossier de soins partage n'est pas encore abouti.
On aurait besoin d'un classeur, avec tous les documents, sinon on risque de refaire
des examens déja réalisés et c'est invasif pour les enfants.

(témoignage issu des entretiens)

Pour les hospitalisations a l'étranger ou les soins transfrontaliers, on n'a pas de retour.

(témoignage issu des entretiens) , ,

= 1" '

C'est du temps et de l'argent gaspillés, le contenu d'une consultation, c'est la propriété
du patient, il faudrait qu'l y ait une obligation de communication et que ce soit clair
et compréhensible pour le patient.

(témoignage issu des entretiens)

La perte d'informations est une question tres problématique pour de nombreux dossiers, mais
encore plus délicate au moment de la détection des situations de maltraitance. Les enfants vus
par plusieurs medecins et plusieurs services, sans partage d'informations, peuvent ne pas étre
aidés, ni pris en charge, faute d'éléments centralisés.

Dans les entretiens et les focus groupes, la question récurrente est « Qui coordonne ? » et ac-
compagne les parents dans l'acceptation, la compréhension et l'articulation de la prise en charge.
Un besoin de cadre légal est mentionné pour accompagner la santé des enfants, sachant que des
compétences existent et qu'il ne s'agit pas d'ajouter un interlocuteur a tout prix, mais d'en attri-
buer la mission a l'un d'entre eux (exemple de l'assistant social de la médecine scolaire intégre
aux écoles fondamentales ou modeéle du coordinateur de projets d'intervention dans le secteur
de l'aide a l'enfance et a la famille).
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Recommandations

Etablir des bonnes pratiques pour coordonner la prise en charge de fagon transversale (pour
les prises en charge réalisées au méme moment) et de facon continue (pour les prises en
charge successives) entre les Services de rééducation précoce, les Centres de compétences, le
Service national de l'éducation inclusive, 1'Office national de I'enfance, le médecin spécialiste,
le médecin traitant, la medecine scolaire, etc.

Clarifier le cadre légal pour les professionnels pour communiquer entre les services, notam-
ment quand des professions non-medicales sont impliquées dans la prise en charge.

Revoir les outils existants — DSP, Carnet de santé et PAI — pour qu'ils soient fonctionnels et

ergonomiques, pour apporter une plus-value au suivi des enfants, développés (notamment sur
les aspects de la santé mentale) et rendus obligatoires pour une meilleure transmission des in-
formations et une coordination plus efficiente entre professionnels, mais aussi avec les parents,
et pour accueillir les enfants en toute sécurité dans le cadre scolaire.

Associer un coordinateur de santé au suivi médical des enfants présentant des situations
complexes en s'inspirant du modele des coordinateurs de projets d'intervention dans le
secteur de l'aide a l'enfance et a la famille, mais ayant plus de compeétences, afin de réaliser un
travail interinstitutionnel (inter-agency) dans le réseau multiprofessionnel.

Développer la communication interministérielle entre le ministére de la Santé et le ministére
de I'Education nationale, de I'Enfance et de la Jeunesse.

Quatre filieres de prise en charge spécifique ont besoin
d'étre organisées ou améliorées

Quatre problématiques spécifiques ont été notées, concernant les enfants les plus vulnérables,
pour lesquelles une réflexion en termes de filieres doit étre menee. Des filieres spécifiques doivent
étre structurées pour éviter les délais d'attente, l'aggravation des situations et le non-repérage,
ainsi que l'épuisement des professionnels :

71 La prise en charge des enfants en situation de précarité ;
71 La prise en charge des enfants « en danger » ;

71 La prise en charge de la santé mentale des enfants ;

71 La prise en charge des enfants présentant un handicap.
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La santé est influencée par des déterminants importants, dont les conditions de vie économiques et
sociales créant des inégalités sociales de santé. Dans cette perspective, les enfants vivant dans une situa-
tion de précarite présentent des facteurs de risque plus grands. Au Luxembourg, 1 enfant sur 4 est me-
nacé de pauvreté et d'exclusion sociale, classant le pays au 35°™ rang sur 39 en matiere de pauvreté
monétaire des enfants dans les pays riches (UNICEF, 2023). Environ 13 % des enfants sont en situation de
pauvrete persistante, avec un risque plus éleve pour les enfants vivant dans une famille monoparentale.
Laccord de coalition 2023-2028 indique que « le bien-étre des enfants et le soutien des familles conti-
nueront a étre places au coeur de la politique gouvernementale » . LUNICEF Luxembourg recommande
de mettre explicitement la lutte contre la pauvreté des enfants au coeur des priorités du gouvemement,
celle-ci étant une obligation légale imposee au gouvernement en vertu de la Convention des Nations
Unies relative aux droits de lenfant (UNICEF, 2023). Il recommande également de simplifier lacces aux
aides existantes, avec la mise en place d'un guichet social. En effet, les problématiques daffiliation de
certains enfants restent une réalité qui nécessite de clarifier les procédures, pour faciliter un acces aux
soins équitable (cf. chapitre V. 15. Malgré une couverture sociale de bonne qualité pour les enfants, des
lacunes du systeme de prestations mettent certaines familles en difficulté).

Un des indicateurs révélateur de situation de précarité et de grande vulnérabilité est certes le
nombre d'enfants et d'adolescents affiliés a l'assurance-maladie surbase de l'article ler du Code
de la sécurité sociale : « Assurance obligatoire L. 277921 Art. 1*". (...) 13) sont assurés obligatoire-
ment conformément aux dispositions qui suivent (...) 13) les enfants agés de moins de dix-huit
ans reésidant au Grand-Duché de Luxembourg qui ne sont pas assures a un autre titre et qui ne
bénéficient pas d'une protection en vertu de l'article 7 ».

Au 20 mars 2024, le Centre commun de la sécurité sociale (CCSS) comptait 118 affiliés pour
les enfants ages entre 0 a 12 ans et 222 affiliés pour les adolescents entre 13 a 18 ans, soit un
total de 340 enfants et adolescents. Cependant, il est fort probable que le nombre d'enfants
qui pourrait en profiter est supérieur, comme 'OKAJU est régulierement saisi ou cette affilia-
tion n'est pas demandée. Le CCSS est l'organisme compétent pour les demandes d'affiliation.
Laffiliation pour un enfant mineur se fait par formulaire via le site : https://ccss.public.lu/fr/
particuliers/assurance-maladiemineurs-personnes-infirmes.html Les personnes qui peuvent
introduire la demande d'affiliation peuvent étre par exemple. I'un des parents, un membre de
la famille, l'assistant social, le tuteur, ou toute autre personne habilitée a signer la demande au
nom du mineur concerné. LOKAJU peut aider a introduire la demande et ainsi signaler l'enfant
qui ne bénéficie pas encore d'une assurance maladie.

Le rapport de 'Observatoire national de la santé met en évidence « d'importantes disparités
socioéconomiques dans les comportements de santé et dans l'état de santé des enfants. Les
enfants issus de familles peu aisées adaptent des comportements moins sains que les enfants
de familles plus aidées et leur santé est moins bonne » (Observatoire national de la sant¢, 2023).

Sur le terrain, les professionnels de la KannerKlinik mentionnent que les enfants de « familles
immigréees a risque €levé pour la santé » sont réegulierement recus dans les services d'urgence,
et que ce cadre est souvent inadéquat pour les recevoir. Il s'agit de personnes issues de l'exil
ou de lI'immigration, et pour la plupart d'entre eux, ce sont des demandeurs ou bénéficiaires
de protection internationale. A leur arrivée, ils présentent un risque d'état de santé diminué
(a cause d'une malnutrition éventuelle, de conditions de voyage propices aux maladies conta-
gieuses, de violences subies et d'infrastructures médicales déficitaires dans le pays d'origine).
Une fois sur le sol luxembourgeois, en plus de conditions de vie difficiles dans les foyers d'ac-
cuell, ils rencontrent plusieurs barriéres dans l'accés aux soins, dont des freins linguistiques, une
meéconnaissance du systéme de santé et une absence de documentation médicale disponible
sur leur parcours de santé antérieur (état de santé a la naissance, maladies infantiles, vaccina-
tion, etc.). Les professionnels organisent alors une prise en charge de ces enfants de maniere
globale et de multiples aspects doivent étre investigués et traités : caries, troubles visuels et
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auditifs, parasites, tuberculose, carences nutritionnelles, VIH, troubles psychologiques, vaccina-
tion, mutilations génitales, etc. lls ont besoin de temps de consultation longs pour ces familles
(avec quelque fois plusieurs enfants présents a la méme consultation), dans le contexte ina-
dapté de l'accueil des services d'urgence. Des recommandations pour ce type de consultations
pédiatriques ont été élaborées par l'équipe pédiatrique du CHL.

Concernant les mineurs non accompagnes, les professionnels estiment que l'acces aux soins est
plutdt positif, avec un examen medical complet, organisé par le service médical de la Cellule Santé
des Demandeurs de protection internationale (DPI) de la Direction de la santé, et une orientation
vers le CHL en cas d'anomalie. En parallele, les problématiques sociales représentent un accom-
pagnement important pour certaines familles, travail souvent réalisé par les assistants sociaux des
hoépitaux ou de services dédiés (Croix- Rouge, Médecins du monde, Ligue médico-sociale, etc.). Ces
professionnels doivent étre en nombre suffisant pour accompagner au mieux ces familles, tant sur
leur situation administrative que dans leur compréhension du systéme et des soins. Dans ce sens,
l'intégration des assistants sociaux dans les services de médecine scolaire est reconnue comme
une avancee positive, pour aborder les problématiques sociales et aider les parents a garantir a leurs
enfants des conditions de vie les plus favorables possibles.

Outre la situation de risque présentée par les familles issues de l'exil ou les demandeurs de protec-
tion internationale, les professionnels constatent un manque d'informations, voire une désinfor-
mation chez les familles ne parlant pas les langues du pays. La simplification des informations,
notamment des informations médicales, est l'une des premiéres solutions émises par les acteurs.
[ls notent également un mangque de sensibilisation aux signes d'alerte de certains troubles, aux no-
tions de promotion de la santé et aux mesures de prévention. Ce déficit est a l'origine de fortes iné-
galités de santé. Lorientation vers le bon service est également retardée, et le suivi des traitements
peut étre défaillant, malgre le soutien de services d'interpretes. Les professionnels témoignent de
« situations extrémement graves, voire dangereuses a cause d'incompréhensions ».

Les professionnels témoignent, en outre, de soins retardés parce que les parents en situation de
pauvreté craignent d'étre stigmatisés.

Dernier point essentiel : I'accueil de femmes venant d'accoucher, vivant dans des conditions de
vie trés précaires ou sans domicile fixe. A ce jour, les maternités doivent organiser un placement
de l'enfant, qui sera tres souvent seépare de sa mere, si aucun accueil commun n'est trouve. Seules
les femmes jeunes peuvent bénéficier d'un accueil prioritaire dans des foyers mere-bebé. Pour les
autres, les foyers d'hébergement donnent la priorité aux femmes victimes de violence (avec de lon-
gues listes d'attente) ou toxicomanes (peu, voire pas de listes d'attente). Selon les lignes directrices
relatives a la protection de remplacement pour les enfants de 1'Organisation des Nations Unies :
« La pauvreté financiere ou matérielle, ou des conditions uniquement et exclusivement imputables
a cet état de pauvreté, ne devraient jamais servir de justification pour retirer un enfant a la garde
de ses parents, pour placer un enfant sous protection de remplacement ou pour empécher sa ré-
intégration. Elles devraient plutot étre interprétées comme un signe qu'il convient dapporter une
assistance appropriée a la famille » (Organisation des Nations Unies, 2009).

A ce jour, au Luxembourg, en cas de précarité sociale de la mére (sans autre mise en danger),
des nouveau-nés sont placés en foyer ou en famille d'accueil, quelques fois aprés plusieurs
semaines d'attente a la maternité, alors que la mere doit quitter la maternité, sans solution
durable.
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Cela est trés difficile pour les enfants tres jeunes et/ou handicapés. Les couts des
soins de santé sont beaucoup trop élévés au Luxembourg, au point de devoir renon-
cer a certains soins. Tout le monde na pas dassurance complémentaire et tout le
monde n'est pas affilié a la CNS. Au moins pour les assurés CNS, il devrait y avoir un
systeme de tiers payant genéralisé, vu que les familles moins aisées ne peuvent pas
se permettre davancer tous les frais. Les factures médicales sont rarement compré-
hensibles et certains postes semblent étre ajoutes sans justification et au seul profit
des prestateurs de santé. En général, on ne sait jamais avant un traitement combien
il va couter.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

Recommandations

Elaborer au niveau gouvernemental une stratégie de lutte contre la pauvreté afin de diminuer
les risques sur la santé des enfants.

Réviser le programme d'accueil des demandeurs d'asile et réfugiés intégrant tous les aspects
sante.

Mettre en place des consultations spécifiques et systématiques pour les enfants issus de l'exil
« a risque », pendant une période déterminée, avec une approche multidisciplinaire (avec
pédiatre, interprete, psychologue, assistant social, etc.), hors du cadre des services d'urgence,
dans un service de santé dedié centralisé au niveau national, parfaitement identifiable par les
personnes concernees.

Pérenniser et définir une base 1égale pour la couverture universelle des soins de santé (CUSS).
Revoir les modalités pour la cotisation volontaire afin qu'elle soit accessible aux personnes

sans domicile fixe si elles ne sont pas €ligibles pour la CUSS.

Prioriser l'accueil temporaire des femmes venant d'accoucher dans les foyers d’hébergement
pour éviter une séparation mere-enfant pour les femmes en situation précaire et mettre en
place des logements de type « Housing first » permettant un hébergement durable a court et
moyen terme.

Disposer de places d'accueil d'urgence en nombre suffisant pour éviter les placements a
I'hoépital pour des enfants en bonne santé.

Inscrire dans la loi l'obligation de nommer un référent aupres des enfants confiés par l'autorité
compeétente a I'hopital pour des raisons de santé.

Assouplir l'interprétation stricte de l'article 32[1] et automatiser les dispositifs pour assurer que
tout enfant soit couvert, méme en période de non-affiliation de son représentant legal.
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Les professionnels de la santé jouent un role clé dans la protection de l'enfance, a la fois en
identifiant les enfants qui ont besoin d'étre protégeés et soutenus et en aidant les familles a risque
(NSPCC, 2024).

Les enfants en danger regroupent les enfants maltraités et les enfants en risque. Les enfants
maltraités peuvent subir des violences physiques, des violences psychologiques, des violences
sexuelles, des négligences lourdes (p. ex : malnutrition, absence de soins) ayant des consé-
guences graves sur le développement physique, psychologique, affectif, intellectuel ou social
de l'enfant, voire parfois entrainant sa mort. Les enfants en risque ont des conditions d'exis-
tence risquant de compromettre leur santé, leur sécurité, leur moralité, leur éducation, com-
promettant leur avenir.

Il convient de noter que la protection est non seulement inscrite, entre autres, dans la Conven-
tion des Nations Unies relative aux droits de l'enfant et la Charte des droits fondamentaux de
I'Union européenne, mais que la protection est un besoin fondamental universel pour l'enfant,
tel que le rapport de M.-P. Martin-Blachais l'exprime, abordant l'enfant dans une perspective éco-
systémique. Il retient une lecture de ses « besoins fondamentaux universels » basée sur la recon-
naissance d'un meétabesoin de sécurité, comprenant trois dimensions : les besoins affectifs et
relationnels, physiologiques et de santé, et de protection (Observatoire national de la protection
de l'enfance, 2024).

L'amélioration de la filiere permettant une prise en charge de bonne qualité des enfants en
situation de maltraitance est une priorité absolue pour les professionnels rencontrés, certains
participants a lenquéte en ligne et TOKAJU.

Au niveau du repérage, les professionnels s'accordent pour dire que beaucoup de situations
sont détectées a 1'hopital, un lieu qui permet de « capter » ces enfants, notamment lors d'une
admission dans les services d'urgence. Les médecins exercant en cabinet et les professionnels de
la médecine scolaire affirment rencontrer peu cette problématique. Laccueil des enfants victimes
de violence mangue d'une structure d'accueil (au sein ou en dehors de 1'hopital). Il doit s'agir d'un
lieu dédi¢, permettant de ne recueillir la parole de l'enfant qu'une seule fois, de disposer de lieux
séparés pour les enfants et les parents, de pouvoir recevoir la police.... Le personnel médical et
soignant doit étre formeé et dédié a cette structure, en pluridisciplinarité (psychologue, médecin,
infirmier et travailleur social). Des formations communes avec la police ou autres intervenants de
premiére ligne peuvent étre envisageées. La prise en charge de ces situations demande des pro-
fessionnels experts et des temps longs de consultation, qui ne peut s'organiser dans les services
d'urgence comme c'est le cas actuellement.
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Le modeéle Barnahus (Conseil de I'Europe, 2022)

Introduit pour la premiére fois en [slande en 1998, le modéle Barnahus est une réponse
pluridisciplinaire, multiprofessionnelle, interinstitutionnelle et adaptée aux enfants qui ont
subis des violences sexuelles. Ces « maisons des enfants » sont soutenues par la Stratégie
europeenne des droits de l'enfant 2022-2027. Basée sur une prise en charge coordonnée et un
accueil dans un lieu unique, l'approche permet de rassembler les services compétents sous un
méme toit. Le parcours de prise en charge des enfants victimes de violences et maltraitances
est aménagé de sorte a éviter et prévenir toute retraumatisation.

Dans ses observations finales, le Comité des droits de l'enfant (2021) a d'ailleurs recommandé
au Luxembourg « d'accélérer la création d'un foyer pour enfants victimes et témoins d'actes
de violence (Barnahus) permettant aux enfants de recevoir en un méme lieu tous les services
dont ils ont besoin » (p. 5). Un tel modele permet également de générer des statistiques sur les
violences et de recueillir d'autres données pertinentes dans ces contextes, qui font actuelle-
ment défaut au Luxembourg.

Le modéle CPVS (Centres de Prise en charge des Violences

Sexuelles en Belgique, 2021)

Concernant les violences sexuelles, le modele des CPVS (centres de prise en charge des vio-
lences sexuelles) est cité en exemple. Ces centres permettent aux victimes d'obtenir une assis-
tance en un seul lieu, avec une prise en charge médicale, un examen médico-1égal, une prise
en charge psychologique et une audition pour le dépot de plainte. En moyenne, 131 victimes y
sont recues chaque mois, avec 8 230 victimes prises en charge depuis leur création (2017).

Une véritable unité d'accueil pédiatrique pour les enfants en situation de danger doit étre recon-
nue, en tant qu'unité de diagnostic, pour une meilleure détection en premiere intention (avec
du personnel formé), des liens simplifiés avec le systeme judiciaire (notamment pour la mise a
disposition du kit de viol), une simplification des protocoles (pour limiter le sur-traumatisme),
avant la prise en charge par les services compeétents existants. Cette unité devrait étre située a la
KannerKlinik, pour ne pas disperser les ressources et les expertises et gagner en visibilite.

Outre ce temps de travail au plus pres des jeunes patients en danger, la filiere doit disposer
de temps disponible au profit de la santé publique, pour planifier, coordonner, expliquer, rendre
compte, évaluer et améliorer la filiere.

- hk —

Unser Pflegekind war schwer traumatisiert, als er mit fast 3 Jahren zu uns kam, wurde
jedoch bis dahin noch nie psychologisch betreut, trotz schwerster Bindungstraumata
und obwohl er seit seiner Geburt unter staatlicher Obhut war.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)

1" '

Petite abusée par le pere, il n'y a pas de spécialistes qui l'ont prise en charge car répu-
tée trop petite et qu'elle va oublier, ce n'est pas le cas, nous avons éte abandonnés par
le systeme qui protege les abuseurs.

(témoignage issu de l'enquéte en ligne)
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En outre, le systéme actuel rend difficile la détection des maltraitances si les enfants sont vus par
différents médecins, en raison du mangue de centralisation des données. Le suivi hospitalier per-
met toutefois de détecter des situations de maltraitance s'il est constaté dans le dossier médical
hospitalier que lenfant a été amené de maniere répétitive a 1'ndpital pour une fracture (en cas
de fracture, le personnel d'un hopital visité est notamment formé a demander plusieurs fois les
conditions ayant entrainé la fracture pour s'assurer que les réponses soient cohérentes).

Depuis quelques années, les hopitaux ne possédent plus eux-mémes de kits de collecte de
preuves en cas de viol (« kit post-viol ») préts a étre utilisés par les médecins pour réaliser les
prélevements. Ainsi, le service UMEDO (Unité médico-légale de documentation des violences)
ou la police judiciaire doivent apporter des kits sur place sur demande des hdpitaux auprés du
parquet d'arrondissement. Notons cependant que le service UMEDO ne s'étend pas aux mineurs
(bien qu'il arrive qu'ils acceptent parfois de fournir leurs services aux adolescents). En raison de
l'attente pour recevoir un kit post-viol, le personnel doit étre créatif pour ne pas altérer ou faire
disparaitre des éléments de preuve. Il se peut donc qu'une personne victime de violence sexuelle
ou de maltraitance doive attendre plusieurs heures avant que les preuves ou specimens puissent
étre prélevés. Par ailleurs, tout le personnel n'est pas formé a l'utilisation du kit viol.

Dans ce contexte, il se pose la question de l'organisation en interne des filieres du patient, de la
formalisation des processus de prise en charge, de la structuration du travail interdisciplinaire et
multiprofessionnel, de la formation (continue) du personnel ainsi que de l'ancrage dans l'organi-
sation générale d'une hopital. Selon les informations recueillies, il n'existe pas de lignes directrices
ou obligations claires en la matiére de la part d'un ministére ou du gouvernement luxembour-
geois. Ainsi, nous n‘avons pas pu prendre connaissance de véritables concepts de protection de
l'enfance développés au niveau des hopitaux et qui peuvent, cependant, étre considérés comme
des institutions phares et privilégiées pour accueillir des enfants victimes de toute forme de mal-
traitance.

Néanmoins, TOKAJU salue le fait que l'un des établissements hospitaliers visités dispose d'un
plan d'intervention succinct par ecrit pour la gestion interne des cas de maltraitance ou de sus-
picion de maltraitance. Bien que non formalisée ou officialisée, la pratique relative a la gestion
des cas dans un autre hopital visité au Luxembourg nous a été rapportée de la maniére suivante :
les signalements ne sont pas faits directement (pas de judiciarisation précipitée) et une grande
valeur est accordée au travail avec les famille (entretiens), les décisions sont prises au cas par
cas en réunion pluridisciplinaire et multiperspective (docteur, assistante sociale, psychologue de
I'hopital, et, si nécessaire, des acteurs concernés externes a l'hopital sont contactés). Le personnel
hospitalier s'assure que l'enfant n'est pas en danger avant un retour a domicile. S'il est estimé que
l'enfant n'est pas en danger mais a risque, des acteurs comme I'ALUPSE et I'Initiativ Liewensufank
sont impliqués pour assurer le suivi. Cet hopital a rapporté faire face a de nombreuses situations
de détresse psychosociales, avec beaucoup de cas de négligence nécessitant un encadrement
social (assistantes sociales communales, offices sociaux, etc.) ; il a été précisé qu'il est tres rare
que 'hoépital ait a faire face a des cas de viols d'enfants.

Dans les pays germanophones, l'idée et le concept d'un groupe de support intrainstitutionnel
appellé « Kinderschutzgruppe » (KSG) s'est développé. Ainsi, le premier groupe de protection de
l'enfance de Suisse a été créé en 1969 a I'hdpital pour enfants de Zurich. S'inspirant de modeles
ameéricains, il détecte les cas de maltraitance infantile, apporte une aide concréete aux parents et
effectue un travail d'information. En 1988, le Dr. Ulrich Lips, adjoint du directeur de la clinique
meédicale de l'hdpital pour enfants, a pris la direction de ce service interdisciplinaire. Au début, le
pédiatre était assisté d'une assistante sociale et d'un pédopsychiatre. Tres vite, l'équipe de trois
personnes a éte élargie a des spécialistes de la gynécologie pédiatrique, de la chirurgie pédia-
trique, de la psychologie et du service de soins. Le concept des KSG s'est répandu et généralise
au-dela des frontiéres.
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V. Principales thématiques identifiées lors des consultations
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« Guten Kinderschutz habe ich dann geleistet wenn das Kind in der Familie
in Sicherheit leben kann. »
Dr. Klaus Kapelari, Directeur du Kinderschutzgruppe, Innsbruck

En Autriche, par exemple, les « groupes de protection de l'enfance » sont obligatoires pour
les établissements hospitaliers depuis 2004 (disposition de principe dans la loi sur les
établissements hospitaliers et de cure (§ 8e, BGBL. I n° 37/2018)) et jouent un rdle central
dans les procédures en cas de maltraitance, d'abus et de négligence a l'égard des enfants.

« Le groupe de protection de l'enfance » (KSG) de l'hopital universitaire et pédiatrique a
Innsbruck en Autriche est composé de 13 a 15 personnes (pédiatres, chirurgien pédiatre,
gynécologue, infirmier, assistant social); il est directement rattaché au directeur médical
et remplit plusieurs missions: (1.) expertise pour détecter, clarifier ou prévenir la maltrai-
tance des enfants traités en ambulatoire ou hospitalisés, (2.) conseil et accompagnement
adaptés a la situation de toutes les personnes concernées, en particulier des familles,

(3.) discussion de cas au sein de l'équipe interdisciplinaire, (4.) information sur le soutien
extra-muros et les possibilités d'accompagnement, (5.) mise en réseau avec les services
d'aide aux enfants et aux jeunes des administrations de district, (6.) sensibilisation, prise
de conscience et formation continue des professionnels de la santé, (7) priorité absolue :
garantir le bien-étre et la protection de l'enfant®.

Le KSG constitue également un relai vers le systeme de la protection de l'enfance - le

« Jugendamt » — ainsi que les autorités de poursuites pénales. Il est distingué entre un
signalement dans le sens de « Meldung » a 1'Office de I'enfance pour mettre en place des
mesures de protection de l'enfance, voire un placement de l'enfant, et d'une plainte dans
le sens de « Anzeige ». Depuis 2009, une loi précise dailleurs les principes et responsabil-
ités concernant l'obligation de discrétion, de signalement et de plainte/déclaration.?

Dans la pratique, le KSG va étre activé par le médecin qui a certaines préoccupations. Le
jour méme, pendant I'neure de midji, les membres de l'équipe se réunissent pour discuter
d'un cas concret. Au-dela des KSG, des « Gewaltambulanzen » sont or