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MALADIE CHRONIQUE ET SUSPICION 
DE NÉGLIGENCE : UNE RÉFLEXION 
ET INTERVENTION COMPLEXES

Introduction

La maladie chronique chez l’enfant ou adolescent·e* 
est généralement définie comme une affection phy-
sique, psychologique ou développementale de longue 
durée, entrainant une dépendance à des soins par-
ticuliers et/ou un impact sur les activités et la vie 
quotidienne (1, 2). Elle peut avoir des conséquences sur 
le bien-être de l’enfant et de la famille, représentant 
une charge physique, émotionnelle, psychique et fi-
nancière. En Suisse, jusqu’à 20 % des jeunes seraient 
touchés par une maladie chronique (ex : myopie, eczé-
ma, asthme, obésité, diabète de type 1 et TDAH) (3). La 
prise en charge de la maladie chronique nécessite une 
collaboration et un lien de confiance entre l’enfant, 
sa famille et les soignant·e·s, pour définir ensemble 
le plan de traitement, et ainsi créer et maintenir une 
adhérence aux soins.

Que faire quand le suivi semble compliqué ? En cas 
d’apparent manque d’adhérence aux soins ? En cas de 
désaccord entre la vision de l’enfant, des parents* et 
des soignant·e·s ? Quand se poser la question d’une 
possible négligence dans les soins ? Où placer la limite 
des interventions ? Comment gérer la tension entre la 
volonté de garder un lien de confiance avec les fa-
milles et la responsabilité de signaler les situations de 
possible mise en danger de l’enfant ?  

Une négligence dans les soins apportés à l’enfant 
peut être facile à détecter quand le risque vital est 
engagé, mais plus complexe à percevoir et à adresser 
lorsqu’elle s’inscrit dans la durée avec un risque pour 
la santé au long terme. La négligence médicale peut 
être vue comme la non-pourvoyance des besoins mé-
dicaux de l’enfant, quelles qu’en soient les raisons (4, 5). 
Au-delà de l’implication des parents dans les soins de 
leur enfant, il s’agit de considérer également les fac-
teurs sociétaux et même notre propre rôle en tant que 
soignant·e : est-ce que tout a été mis en place pour 
permettre à la famille une prise en charge adéquate 
de la maladie ? 

Le but de cet article est d’aborder différents as-
pects à prendre en compte dans l’appréciation globale 

de ces situations. Deux vignettes illustrent la réflexion 
et des outils sont proposés pour accompagner au 
mieux ces familles. Enfin, sont discutées les indica-
tions à référer aux autorités de protection de l’enfance 
et avec quelles attentes.

1. � Négligence médicale/ 
Non-pourvoyance  
des besoins médicaux

La négligence, toute forme confondue, est la forme la 
plus fréquente de maltraitance et pourrait concerner 
jusqu’à 25 % des mineur·e·s dans les pays à hauts re-
venus (6). Toutefois, seule une faible proportion de ces 
situations est repérée par les professionnel·le·s. La 
négligence survient quand les besoins fondamentaux 
de l’enfant ne sont pas pourvus, avec impact sur sa 
santé et sa sécurité (7). Différentes formes peuvent 
exister selon les besoins touchés, et souvent coha-
biter : négligence physique, éducative/développe-
mentale, émotionnelle, de supervision, et négligence 
médicale (8). La négligence peut affecter la santé 
physique, émotionnelle, le développement cognitif, 
psycho-affectif et social de l’enfant, à court, moyen et 
long terme. La pourvoyance des besoins de l’enfant 
se trouve sur un continuum pouvant aller de « entière-
ment » à « pas du tout » (8) et des interventions peuvent 
être nécessaires même si le « seuil de négligence » 
n’est pas franchi.

Il peut exister une influence réciproque entre 
maladie chronique et maltraitance : d’une part, gran-
dir dans un contexte de violence intrafamiliale et/
ou négligent implique un stress chronique pour l’en-
fant. C’est donc un facteur de risque de développer 
ou aggraver certaines maladies chroniques, notam-
ment l’eczéma, l’asthme, l’obésité, en plus de l’impact 
possible sur la santé mentale et le développement (9). 
D’autre part, la maladie chronique impacte le système 
familial et vice-versa. Elle peut mettre sous tension un 
système déjà fragile sur les plans financier, organisa-
tionnel et émotionnel et est ainsi un facteur de risque 
de maltraitance, notamment de négligence (10, 11).
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La négligence médicale est généralement 
définie comme un manque de réponse aux besoins 
médicaux de l’enfant, de la part de ses parents, avec 
un impact sur sa santé. Elle doit être évoquée en cas 
de manque ou refus de soins et/ou d’examens néces-
saires au diagnostic d’une condition médicale trai-
table à risque de conséquences invalidantes ; alors 
même que le bénéfice anticipé du traitement, ou de 
l’examen, est significativement supérieur à sa morbi-
dité (4, 12). Dans le cadre d’une maladie chronique, elle 
peut aussi être évoquée en cas d’absence d’évolu-
tion favorable escomptée, de peine à reconnaître les 

signes de sévérité clinique, d’environnement non adé-
quat (p. ex. en cas d’asthme, la persistance d’exposi-
tion au tabac ou à des allergènes connus, comme dans 
la situation de Luan) et/ou de manque de supervision 
de l’enfant dans la gestion de sa maladie (5, 9).

Dans l’évaluation, il est important de considérer la 
sévérité du préjudice (potentiel ou avéré) : un manque 
de soins pour une condition bénigne peut être accep-
table, mais ne l’est plus si cela expose l’enfant à un 
risque de conséquences importantes sur sa santé et 
son développement (7).

Cas clinique 1 
Luan est un garçon de 9 ans, suivi pour un asthme 
persistant et connu pour des allergies aux chiens 
et chats. Il a un traitement de fond et d’urgence en 
réserve.

Malgré un plan de soin clair et un traitement de 
fond pris régulièrement selon Luan et ses parents, 
il présente des exacerbations fréquentes sur la 
dernière année, avec des hospitalisations tous les 
1 à 2 mois. Ceci entraîne un absentéisme scolaire 
important.

Lors de sa dernière admission aux urgences, 
il arrive en détresse respiratoire sévère, suscitant 
l’inquiétude des soignant·e·s qui se posent la ques-
tion d’une difficulté dans la prise du traitement et 
évoquent une possible négligence.

Le médecin assistant profite de l’hospitalisation 
pour explorer les barrières éventuelles à la prise 
régulière de traitement en s’entretenant avec les 
parents et le jeune. Il appelle aussi la pédiatre et le 
pneumologue afin d’obtenir des informations sur le 
contexte de vie global de l’enfant et de sa famille. Il 
en ressort que :  

•	Le suivi est régulier, mais des tensions sont ob-
servées entre les parents à propos du traitement. 
Monsieur dit administrer le traitement prescrit, 
contrairement à Madame qui craindrait des effets 
secondaires. A noter que les deux parents disent 
se soigner eux-mêmes par médecine homéopa-
thique. De son côté, Madame reproche à Monsieur 
de prioriser son travail et d’être absent dans la 
gestion du quotidien y compris pour les soins. A 
ceci s’ajoute un défaut de communication concer-
nant les informations médicales d’un rendez-vous 
à l’autre. Luan prend son traitement seul avant 
d’aller à l’école, Madame dit ne pas toujours avoir 
la possibilité de vérifier sa prise. Luan a une petite 
sœur de 6 ans en bonne santé, hormis un TDAH. 
Pour soulager les parents, les enfants vont chez 
grands-parents certains week-end, qui ont deux 
chiens.

Les médecins hospitaliers décident de parta-
ger leurs inquiétudes avec l’équipe CAN Team, afin 
d’avoir une réflexion interdisciplinaire sur la prise en 
charge à adopter.

Les propositions suivantes sont faites : passage 
infirmier à domicile 1x/j pour soutenir la prise ré-
gulière du traitement, inscription au programme 

d’éducation thérapeutique pour l’asthme et contact 
téléphonique avec l’infirmière scolaire. Un soutien 
psychologique est également proposé, vu les ten-
sions intrafamiliales et l’impact que semble avoir 
cette maladie chronique sur Luan, qui semble mon-
trer une faible estime de lui-même.

Cas clinique 2
Miriam, âgée de 3 ans, suivie pour une ambliopie 
sévère à droite, est vue en consultation par son 
ophtalmologue. Celui-ci constate l’absence d’amé-
lioration de la vision. Il est inquiet du pronostic fonc-
tionnel. Il apprend que Mariam refuse de porter ses 
lunettes avec cache-œil régulièrement. Or, c’est le 
seul traitement efficace pour préserver la vision de 
son œil droit. L’ophtalmologue prend contact avec 
le pédiatre de Miriam pour partager ses inquiétudes 
quant à la future acuité visuelle sans traitement et 
les nombreux rendez-vous manqués. Il se demande 
s’il faudrait signaler cette situation pour une possible 
négligence médicale.

Le pédiatre connaît cette famille depuis leur ar-
rivée en Suisse il y a 2 ans. Il s’agit d’une famille avec 
4 enfants, allophone. Les grands-parents vivent à 
proximité du domicile. Le pédiatre peine à avoir un 
suivi, au vu d’absences ou retards aux consultations.

Une rencontre avec les parents en présence d’un 
médiateur culturel est organisée.

Les parents partagent que selon eux, si l’enfant 
ne se plaint pas, c’est qu’il voit bien et que dans leur 
pays, les enfants ont rarement des lunettes.

Durant la consultation les 4 enfants sont pré-
sents. Le pédiatre observe la dynamique familiale 
qui semble montrer des parents dépassés.  Ceux-ci 
semblent avoir une alphabétisation limitée, des dif-
ficultés à s’orienter dans la ville, à prendre les trans-
ports en commun et à se rappeler des rendez-vous 
médicaux.

L’interprète communautaire rend attentif au fait 
que dans cette communauté, ce sont souvent les 
grands-parents qui prennent les décisions pour la 
famille et il suggère de les impliquer dans les discus-
sions. 

Finalement, une autre consultation avec le même 
interprète incluant les grands-parents est prévue. La 
famille est adressée au service social régional pour 
une évaluation de leurs besoins, notamment au ni-
veau financier.  
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Il faut aussi considérer la rapidité de survenue du 
préjudice potentiel, afin de déterminer le degré d’ur-
gence de l’intervention des soignant·e·s, puis éven-
tuellement de la protection de l’enfance (4).

Enfin, il est important de rechercher à l’anamnèse 
psychosociale la présence éventuelle de facteurs de 
risque connus de négligence (6, 13), d’atteinte à la santé 
mentale du jeune et/ou à son intégration sociale, et de 
signes d’appel pour d’autres formes de maltraitance. 
Le tableau A regroupe les signes d’alerte, devant inci-
ter à une intervention plus soutenue.

A) � Signes d’alerte en cas de suspicion 
de négligence médicale 
(liste non exhaustive) : 

•	 Danger/impact conséquent pour la santé 
et le développement de l’enfant/adolescent·e

•	 Atteinte de l’estime de soi, de la santé mentale 
de l’enfant/adolescent·e

•	 Absentéisme scolaire fréquent
•	 Autre forme de maltraitance suspectée
•	 Violence conjugale
•	 Parent(s) avec trouble psychiatrique décompen-

sé, déficit cognitif marqué, abus de substances
•	 Suivi actuel/précédent par les services  

de protection de l’enfance

Dans ces deux vignettes une négligence médicale 
peut être questionnée, ainsi qu’une négligence des 
besoins psycho-affectifs de Luan, bien qu’il manque 
des éléments de réponse pour appréhender la situa-
tion globale. Plusieurs mesures sont proposées afin 
d’améliorer la compréhension mutuelle et la prise en 
charge des situations. L’évolution permettra de déter-
miner si des mesures supplémentaires de protection 
sont nécessaires.

B) � Facteurs pouvant favoriser un manque 
de soins chez l’enfant/adolescent·e (4, 9, 12)

•	 Situation de précarité
•	 Isolement social
•	 Désorganisation familiale 
•	 Trouble psychiatrique chez le(s) parent(s), y.c. 

dépression, trouble cognitif, abus de subs-
tances (alcool, drogues)

•	 Violence conjugale/intrafamiliale
•	 Faible littéracie en santé
•	 Divergences de croyances autour des soins 

proposés
•	 Communication sous optimale de la part  

des soignant·e·s envers les parents et l’enfant 
•	 Manque de confiance entre soignant·e·s  

et famille/patient·e·s 
•	 Manque de coordination entre professionnel·le·s 
•	 Troubles neurodéveloppementaux  

(ex : trouble du spectre autistique avec  
difficulté de comportement) 

•	 Phobie des soins 
•	 Besoins d’autonomie et d’identification  

aux pairs à l’adolescence 

Les facteurs pouvant favoriser un manque de 
soins peuvent être sociétaux, parentaux, liés aux soi-
gnant·e·s et propres à l’enfant (4, 9, 12) (Cf tableau B) et 
doivent être pris en considération dans l’évaluation 
de toute situation. Il est notamment primordial de 
s’assurer de l’accès aux soins et de la compréhension 
de l’avis médical donné (12). Dans une récente étude 
australienne, des difficultés de communication ont 
été identifiées dans 100 % des cas référés à l’équipe 
hospitalière de protection de l’enfant pour négligence 
médicale, et des difficultés matérielles dans 80 % 
des cas (14).

Au regard des vignettes, certains de ces aspects 
sont abordés plus en détails dans les chapitres sui-
vants.

2.  Intérêt supérieur de l’enfant
L’intérêt supérieur de l’enfant doit être placé au centre 
de toute réflexion et/ou décision, que ce soit par ses 
parents ou par les professionnel·le·s ; et l’enfant 
doit pouvoir participer à sa détermination (cf enca-
dré C) (15).

Les soignant·e·s essaient au quotidien d’assurer 
aux patient·e·s les meilleurs soins possibles. Cela 
passe par une étroite collaboration avec l’enfant et ses 
parents, afin de s’assurer de leur capacité à prendre 
des décisions et de leur accès à toutes les informa-
tions nécessaires pour éclairer leurs décisions.

Bien que les parents et les soignant·e·s sou-
haitent, en général, ce qu’il y a de mieux pour l’enfant, 
il arrive que les visions diffèrent, et il peut être difficile 
pour les soignant·e·s de savoir où placer la limite de 
leur intervention.

Des désaccords sur des questions médicales 
peuvent survenir, notamment quand les parents 
considèrent les besoins de leur enfant de manière 
« large » (p.ex. à la fois sur le plan spirituel et médical) 
ou quand les besoins médicaux d’un enfant sont tem-
porairement dépassés par d’autres considérations 
valides, p.ex. les besoins globaux de la famille, des 
enjeux culturels, économiques, etc (4).

Il arrive d’être dans une « zone grise », où, bien que 
les soins apportés à l’enfant ne soient pas optimaux et 
que des mesures d’amélioration puissent continuer à 
être proposées, il n’y ait pas non plus des éléments 
francs de négligence médicale. Ceci peut être théo-
risé en éthique clinique avec la notion de Zone de 
Discrétion Parentale (ZDP) (figure 1) : cette ZDP est 
celle où l’intérêt de l’enfant semble suffisamment res-
pecté par la décision parentale pour les soignant·e·s, 
reconnaissant ainsi aux parents leur rôle central au-
près de leur enfant, en visant son bien-être dans un 
environnement particulier, selon ses valeurs et son 
entourage (16, 17). Il s’agit d’élargir la discussion et la ré-
flexion aux différents domaines de la vie de l’enfant et 
de mettre en balance l’ensemble des éléments, pour 
pouvoir prendre ensemble des décisions respectant 
l’intérêt supérieur, son bien-être global.
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Dans cette ZDP, les soignant·e·s peuvent accepter 
des décisions médicales vues comme suboptimales 
pour l’enfant, pour autant que cela n’entraîne pas de 
dommage important pour l’ensemble des intérêts 
en jeu.

Figure 1.  Zone de Discrétion Parentale

l’ensemble des membres de la famille et de manière 
réciproque, parents (19), fratrie et autres membres vont 
à leur tour réagir (20, 21). Il est essentiel de considérer le 
ressenti de chacun·e (22) afin de mieux contextualiser la 
dynamique familiale.

Chez l’enfant malade, un panel d’émotions, telle 
que la révolte, la honte, le déni mais aussi l’espoir etc., 
sont ressentis en fonction de son développement et 
de sa maladie. La fratrie est aussi exposée à de nom-
breux sentiments pouvant aller de la peur du décès 
à la jalousie de l’attention portée à son frère ou sa 
sœur malade. De leur côté, les parents sont souvent 
pris dans une forme de montagnes russes émotion-
nelles passant par la peur, la culpabilité, la colère, la 
tristesse, l’attente et tant d’autres. L’exercice de leur 
(co)parentalité est mise à rude épreuve (22).

L’impact de la maladie désorganise ou réorga-
nise, le fonctionnement du système familial en termes 
de rôles, de tâches, de valeurs, etc. A ceci s’ajoutent 
les différences de temporalité entre le développement 
de la maladie, l’apprentissage de la gestion de celle-ci 
par l’enfant et son entourage, les attentes de l’équipe 
soignante.

Malgré le parcours d’obstacles pour assurer les 
soins, les besoins des autres membres de la famille, 
les obligations financières etc., la plupart des familles 
trouvent de nouvelles stratégies pour s’adapter. La 
notion de compétence des familles (23) prend ici tout 
son sens.

Afin de pallier à l’apprentissage autodidacte de la 
gestion de la maladie, l’organisation mondiale de la 
santé recommande la mise en place de programmes 
d’éducation thérapeutique des patient·e·s (ETP). Il 
s’agit d’interventions éducatives basées sur une mé-
thode structurée et adaptée aux besoins et ressources 

C)  Droits de l’enfant  

Depuis la convention relative aux droits de l’enfant (CDE) de 1989 (ratifiée par la Suisse en 1997), 
l’enfant est reconnu comme un sujet propre, ayant des droits, qui doivent être respectés et protégés (15). 

Si c’est en premier lieu aux détenteurs de l’autorité parentale d’assurer les conditions de vie nécessaires 
au bon développement [physique, mental, spirituel, moral et social] de l’enfant et à son bien-être (CDE, art. 
27) ; l’Etat, les soignant·e·s et autres professionnel·le·s doivent aussi s’assurer que les besoins de l’enfant 
sont pensés et mis en avant en toutes circonstances (CDE, art. 3, al. 2).

La notion d’épanouissement et de « bien-être de l’enfant […] englobe la satisfaction de ses besoins maté-
riels, physiques et éducatifs, ainsi que de ses besoins d’affection et de sécurité. » (18). 

La CDE précise (art. 3, al. 1er) : « Dans toutes les décisions qui concernent les enfants, […]  
l’intérêt supérieur de l’enfant doit être une considération primordiale ». 

« Cette position forte est justifiée par la situation particulière de l’enfant : dépendance, degré de maturité, 
statut juridique et, fréquemment, impossibilité de faire entendre sa voix. Les enfants ont moins de possibi-
lités que les adultes de défendre […] leurs propres intérêts et ceux qui sont associés aux décisions qui les 
concernent doivent connaître précisément leurs intérêts, [qui sinon] tendent à être négligés. » (18).

La CDE (art.12) assure à l’enfant « capable de discernement le droit d’exprimer librement son opinion sur 
toute question l’intéressant » ; opinion qui doit avoir un poids croissant, à mesure que l’enfant se développe, 
dans l’évaluation de son intérêt supérieur (18). 

Meilleur 
intérêt 

de l’enfant

Probable préjudice pour l’enfant

Zone de discrétion parenta
le

3. � Approche systémique 
et éducation thérapeutique 

L’enfant porteur de maladie chronique fait par-
tie d’un système familial et social. Opter pour une 
approche systémique de l’enfant et de son contexte 
permet d’identifier les différents systèmes en inte-
ractions et les effets de circularité qui en découlent. 
La maladie chronique d’un enfant a un impact sur 
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de l’enfant et ses proches, afin d’améliorer l’autoges-
tion quotidienne de sa maladie et, indirectement, les 
résultats cliniques (24). Ces séances, dispensées par 
des professionnel·le·s spécialisé·e·s, permettent le 
développement de compétences cognitives, compor-
tementales et émotionnelles. 

Dans la situation de Luan, il semble que la ges-
tion de la maladie chronique est intégrée au conflit de 
couple, et que l’exercice de la coparentalité est mis à 
mal. L’épuisement parental pourrait expliquer l’expo-
sition aux facteurs déclencheurs chez les grands-pa-
rents. Afin d’améliorer la situation, le soutien de Luan 
dans l’autogestion de son traitement pourrait être fait 
par le passage d’un·e soignant·e à domicile. Il serait 
bénéfique d’inscrire la famille, grands-parents com-
pris, à un programme d’ETP. Et enfin, une approche 
systémique de la situation permettrait à la famille 
d’explorer ses solutions.

4. � Notion de littéracie en santé 
et autres barrières d’accès 
aux soins

Pour assurer un suivi optimal, il est essentiel 
d’identifier les barrières d’accès aux soins que 
peuvent rencontrer les familles et d’explorer en-
semble comment y remédier. Cela s’applique parti-
culièrement à la situation de la famille de Miriam où 
le pédiatre a déjà identifié des difficultés financières, 
une faible littéracie des parents et des différences 
culturelles et de croyances.

En cas de difficultés financières, les traitements 
proposés sont-ils couverts par les assurances (ex. : 
frais de lunette) ? En cas de rendez-vous manqués, 
existe-t-il un lien avec certaines pressions financières 
que les parents pourraient avoir en manquant le tra-
vail ? Des contraintes géographiques entre le domicile 
de la famille et le lieu de soin ? La famille arrive-t-elle à 
s’organiser pour la garde de la fratrie ? Il s’agit ensuite 
d’évaluer les ressources présentes mobilisables dans 
leur réseau proche (membre de la famille, voisins, 
amis, communauté religieuse) ou dans le réseau pro-
fessionnel (soutien par un·e assistant·e social·e d’un 
service hospitalier ou communautaire).

La littéracie en santé (LS) peut être définie 
comme la capacité à comprendre, interpréter les in-
formations sur la santé et s’orienter dans le système 
de santé (25). Un lien direct est relevé entre la LS des 
parents et les conséquences sur la santé des enfants 
avec une maladie chronique (26), notamment un lien 
avec l’adhérence au traitement, l’utilisation des ser-
vices de santé et le nombre de jours d’école manqués. 
Des études sur l’impact spécifique pour l’asthme ont 
montré que les parents avec une faible LS se sentent 
moins confiants dans leur capacité à gérer les symp-
tômes, ont plus d’inquiétudes, une perception de 
besoin en traitement plus grande mais vont moins 
consulter les spécialistes (27).

D) � Recommandation pour communiquer une 
information médicale (27) 

•	 Utiliser des phrases courtes, qui peuvent 
être comprise du premier coup 

•	 Donner les informations importantes  
en premier 

•	 Limiter les messages transmis 

•	 Utiliser des analogies 

•	 Utiliser plusieurs façons de communiquer  
l’information, comme la représentation  
graphique, des dessins ou des pictogrammes 
ou encore l’instruction par vidéo 

•	 Vérifier le niveau de compréhension de la famille 
(teach back)

En Suisse, environ la moitié de la population adulte 
présente un faible niveau de LS (28). Les personnes les 
plus à risques sont celles dans une situation financière 
précaire, disposant de peu de soutien social, ayant un 
faible niveau de formation ou des difficultés avec la 
langue locale (28). Il existe des facteurs de risque de 
faible LS mais rappelons que celle-ci peut être difficile 
à déceler et souvent sous-estimée (27).

Une transmission d’information dite « univer-
selle » et accessible à tous est recommandée, plutôt 
que d’évaluer de manière formelle le niveau de LS des 
patient·e·s (27, 29). Des conseils de communication sont 
décrits dans l’encadré D. Il est essentiel que les infor-
mations puissent être données dans une langue com-
préhensible par les parents et de faire appel à un·e 
interprète si nécessaire (30).

Enfin, nous sommes toutes et tous porteurs 
d’une culture et de croyances. Lors des rencontres 
médicales, certaines incompréhensions voire des 
chocs culturels peuvent se produire. Cela peut avoir 
lieu dans un contexte de migration, comme pour Mi-
riam, concernant la représentation de la famille de ce 
qu’est un enfant sain, mais aussi au sein d’interactions 
entre individus d’un même pays ou d’un même milieu 
comme avec les parents de Luan, avec des réticences 
à certains traitements allopathiques et leur confiance 
dans les médecines complémentaires.

En tant que soignant·e, il est important d’être at-
tentif·ve à ces possibles différences et d’explorer les 
aspects culturels, les croyances, les représentations 
et le sens donné à la maladie de l’enfant ; en adoptant 
une posture d’ouverture, d’humilité et de décentrage 
de ses propres croyances (30) afin qu’un climat de 
confiance puisse être instauré. Une compréhension 
mutuelle pourra alors se mettre en place et servir 
l’intérêt commun du bien de l’enfant. Faire appel à 
un·e interprète communautaire est essentiel dans 
certaines situations, notamment dans les contextes 
de migration. 
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Comment aborder ces situations ?  
Une situation de maladie chronique avec suspicion 
de négligence médicale demande une prise en charge 
régulière et soutenue.

Bien qu’il soit rarement nécessaire de signaler 
une situation en urgence, sauf en cas de risque grave 
et immédiat pour l’enfant, il est urgent d’évaluer les 
besoins de l’enfant et le contexte dans lequel il évolue.

Une première étape est de pouvoir exprimer 
clairement aux familles les inquiétudes pour la 
santé de l’enfant. Il est ensuite possible de co-
construire un projet de soin, idéalement en mettant 
par écrit les objectifs thérapeutiques attendus et dans 
quel délai. Les différentes priorités et temporalités à 
respecter doivent être prises en compte (p.ex. évolu-
tion de la maladie, contexte et contraintes familiales, 
disponibilité des professionnel·le·s) afin que ces ob-
jectifs puissent faire du sens et être réalistes tout en 
garantissant la santé de l’enfant.  

Cette étape peut servir de base concrète et de 
guide pour les évaluations suivantes, ainsi que de do-
cumentation en cas de nécessité d’un signalement par 
la suite (4).

Un travail en réseau est souvent essentiel avec 
les différent·e·s intervenant·e·s impliqué·e·s. En plus 
de coordonner les soins de manière interprofession-
nelle, cela permet d’alimenter les réflexions, de croiser 
les regards, et parfois de trouver des solutions créa-
tives pour répondre aux besoins de la famille. Dans les 
cas complexes, l’implication de l’équipe spécialisée 
en protection de l’enfance (CAN Team) et de l’équipe 
d’éthique clinique peut être nécessaire, pour éclairer 
les situations et les décisions à la lumière de la protec-
tion et de l’intérêt supérieur de l’enfant.

L’algorithme et la check-list présentés ci-dessous 
permettent de résumer les éléments décrits dans le 
texte et proposer des outils et des exemples d’inter-
ventions possibles pour guider les soignant·e·s.

En cas de suspicion de négligence médicale chez un·e enfant/adolescent·e avec une maladie  
chronique et en l’absence de signe de gravité et de mise en danger immédiat de la santé de l’enfant, 
cette checklist (non exhaustive et non linéaire) permet une vision d’ensemble des interventions  
qui doivent être proposées avant d’évoquer un signalement aux autorités de protection de l’enfant. 
NB : « famille » comprend l’enfant/adolescent·e et les parents/personnes donneuses de soins 
principales/représentant·e·s légaux

	  Identifier les besoins et les attentes du·de la patient·e et de sa famille

	 Pratiquer une approche centrée sur l’enfant/adolescent·e, en l’impliquant dans les discussions 

	 Explorer l’impact de la maladie chronique sur la dynamique familiale et sociale et réciproquement  
(et HEADSSS si approprié)

	 Identifier les barrières d’accès aux soins (langue, littéracie, financier et organisationnel,  
y compris les déplacements)

	 Explorer avec la famille les ressources mobilisables (réseau social, familial, religieux …) 

	 S’assurer de la compréhension de la famille (p. ex. outil Teach-back)

	 Explorer les croyances et représentations de la maladie 

	 S’assurer de la capacité des parents à prendre des décisions pour autrui

	 S’aider d’un réseau professionnel, à adapter à la situation : p.ex. interprétariat communautaire,  
suivi spécialisé, programme d’éducation thérapeutique, soins infirmiers à domicile, service social, 
médecine scolaire

	 Identifier la personne leader au sein du réseau pour une meilleure communication 
(pédiatre ? infirmier·ère spécialisé·e ? assistant·e social·e ?), auto-remise en question du réseau 

	 Partager les inquiétudes avec la famille de manière transparente et claire 

	 Reconnaître et valoriser l’expertise et les compétences des familles

	 Souligner et encourager les comportements positifs (p.ex « donner le traitement »,  
« aller à l’école ») plutôt que des comportements négatifs (p.ex. « oublier de prendre le traitement »,  
« diminuer les absences scolaires »)

	 Co-construire les objectifs thérapeutiques attendus et la timeline

	 Plan de traitement et de suivi mis par écrit de façon intelligible pour la famille 

Check-list
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Retour sur le cas clinique 1 
Quelque temps plus tard, Luan est à nouveau hospi-
talisé pour une crise d’asthme sévère. Il s’avère que la 
famille a rapidement mis fin au suivi infirmier à domi-
cile et ne s’est pas présentée aux différentes consul-
tations, malgré plusieurs relances par téléphone et 
par écrit. Un signalement aux autorités de protection 
de l’enfance est alors décidé, et annoncé aux parents 
par les pédiatres et le CAN Team, avec une demande 
de soutien mentionnant l’apparente difficulté des 
parents à reconnaître et prioriser les besoins soma-
tiques et psychologiques de leur enfant et à exercer 
leur coparentalité.

Retour sur le cas clinique 2
Un deuxième entretien incluant les grands-parents et 
une interprète a permis de clarifier les inquiétudes, à 
l’aide d’images et de pictogrammes. Les rendez-vous 
manqués sont moins fréquents depuis le début de 
soutien par une assistante sociale et la prise en charge 
des frais de transports pour venir en consultation. 
Miriam porte beaucoup plus régulièrement ses lu-
nettes. Au vu de l’évolution, pédiatre et ophtalmologue 
conviennent de ne pas signaler cette situation et de 
continuer l’accompagnement avec une communica-
tion régulière au sein du réseau.

Algorithme de prise en charge

Maladie chronique 
et inquiétude de négligence 

médicale*

Mise à l’abri / hospitalisation, 
mesures de soins urgentes 

nécessaires pour assurer la vie

Signalement aux 
autorités de protection 

de l’enfance

Quand faire appel à l’équipe hospitalière 
de protection de l’enfant (CAN Team) ?

À tout moment pour conseils, avis 
spécialisés, réflexions interdisciplinaires

+ selon directives institutionnelles

Suivi et ré-évaluation régulière 
de la situation

Adaptation du plan  
de prise en charge si besoin

Amélioration progressive ?

Evaluation globale et mise en place 
des mesures appropriées

➜ Cf checklist
+ signes d’alerte

* �apparent manque d’adhérence au plan de traitement et/ou au 
suivi, manque de reconnaissance des signes de gravité de la 
maladie, refus d’examens médicaux et/ou de traitements/soins 
importants pour soigner un trouble sérieux et traitable

Risque immédiat et important 
pour la santé de l’enfant ?

NON

NON

+/–

OUI

OUI



Formation continue

Vol. 36 | 3-202532

Vaccin méningocoques B 
(ADN recombinant, adsorbé) 

indiqué à partir de l'âge de 2 mois 
jusqu'à 24 ans.1
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Références: 1. Swissmedic, Information professionnelle Bexsero, www.swissmedicinfo.ch, accédé en février 2025. 2. Office fédéral de la santé publique (OFSP), Commission 
fédérale pour les vaccinations (CFV), Recommandations de vaccination complémentaire contre les maladies invasives à méningocoques. OFSP Bulletin 3/24. 8-21
Bexsero (vaccin à composants multiples contre les méningocoques du sérogroupe B, recombinant, adsorbé). PA: Protéine de fusion recombinante NHBA, protéine recombinante 
NadA, protéine de fusion recombinante fHbp, vésicules de membrane externe de Neisseria meningitidis du sérogroupe B, souche NZ98/254, mesurée en tant que proportion de 
l’ensemble des protéines contenant l’antigène PorA P1.4. I: Immunisation active contre les maladies invasives à méningocoques causées par Neisseria meningitidis du groupe B chez les 
personnes âgées de 2 mois à 24 ans. Administration selon les recommandations officielles. P: Nourrissons 2-5 mois: 3 doses à au moins 1 mois d’intervalle ou 2 doses à au moins 2 
mois d’intervalle et 1 dose à 12-15 mois (au moins 6 mois après la primovaccination); nourrissons 6-11 mois: 2 doses à au moins 2 mois d’intervalle et 1 dose au cours de la 2e année 
de vie (au moins 2 mois après la primovaccination); enfants 12-23 mois: 2 doses à au moins 2 mois d’intervalle et 1 dose 12-23 mois après la primovaccination; personnes 2-24 ans: 2 
doses à au moins 1 mois d’intervalle. En cas de risque continu, une dose de rappel peut être envisagée. Injection intramusculaire. CI: Hypersensibilité à l’un des composants ou 
survenue après l’administration d’une dose antérieure de Bexsero. M/P: Bexsero pourrait ne pas protéger toutes les personnes qui le reçoivent. Bexsero ne confère pas une 
protection contre toutes les souches de méningocoques du sérogroupe B en circulation. Les personnes présentant certains déficits en complément ou recevant un traitement 
inhibiteur de l’activation de la voie terminale du complément présentent un risque accru d’affections invasives causées par Neisseria meningitidis du sérogroupe B, même si elles 
ont développé des anticorps après la vaccination. Risque potentiel d’apnée chez les grands prématurés. La sécurité d’emploi de Bexsero chez les personnes sensibles à la kanamycine 
n’a pas été démontrée. IA: Les réponses immunitaires des vaccins de routine co-administrés n’étaient pas affectées par l’administration concomitante de Bexsero. Risque accru entre 
autres de fièvre en cas d’administration conjointe avec d’autres vaccins. G/A: Grossesse: Données insuffisantes. Toutefois, il ne faut pas s’abstenir de vacciner si la vaccination est 
considérée comme nécessaire selon les recommandations officielles. Allaitement: Données insuffisantes. EI: Très fréquents: céphalées, arthralgie, réactions au site d’injection 
(douleurs, gonflement, induration, érythème). Jusqu’à l’âge de 10 ans: troubles alimentaires, somnolence, cris/pleurs inhabituels, diarrhée, vomissements, rash, fièvre, irritabilité. A partir 
de 11 ans: nausées, myalgie, malaise. Occasionnels: Jusqu’à l’âge de 10 ans: entre autres convulsions. Rares: Jusqu’à l’âge de 10 ans: entre autres syndrome de Kawasaki. 
Expériences post-commercialisation: entre autres réactions allergiques (y compris réactions anaphylactiques), thyroïdite, épisode hypotonique-hyporéactif, irritation des méninges. 
A partir de 11 ans: éruption cutanée, fièvre. Cons: Conserver au réfrigérateur (2-8°C).  Pr: seringue préremplie avec aiguille séparée, ×1. CR: B. Mise à jour de l’information: novembre 
2023. GlaxoSmithKline AG, 3053 Münchenbuchsee. Consulter www.swissmedicinfo.ch pour des informations détaillées. Veuillez signaler les effets indésirables médicamenteux à 
l’adresse pv.swiss@gsk.com. Les professionnel-le-s de la santé peuvent demander les références mentionnées à GlaxoSmithKline AG.

GlaxoSmithKline AG, Talstrasse 3, CH-3053 Münchenbuchsee, 
Tél. +41 (0)31 862 21 11, Fax +41 (0)31 862 22 00, www.glaxosmithkline.ch
Trademarks are owned by or licensed to the GSK group of companies. 
©2025 GSK group of companies or its licensor.

Commander nos  
vaccins et matériaux.
www.gskvaccinesdirect.ch

MALADIES INVASIVES À MÉNINGOCOQUES
Les adolescents sont particulièrement à risque.2 
Vous avez les moyens de les protéger.

Souhaitez-vous en savoir plus? 
Prenez rendez-vous  
dès maintenant.

swiss.info@gsk.com
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Dr med. Charlotte Reith, Cheffe de clinique en pédiatrie, CAN Team, Département femme-mère-enfant,  
CHUV, Lausanne
Laurence Di Benedetto, Infirmière spécialisée, CAN Team, DFME, CHUV, Lausanne
Dr med. Fleur Le Bourgeois, Cheffe de clinique à l’Unité Mobile d’Accompagnement Pédiatrique Spécialisé  
et à l’Unité d’éthique clinique du Centre Hospitalier Universitaire Vaudois, Lausanne
Dr med. Caroline Heiniger, Cheffe de clinique en pédiatrie, DFME, CHUV Lausanne

Quand faire appel à la protection de 
l’enfance ? avec quelles attentes ?

Dans les situations avec un·e mineur·e mis·e en dan-
ger dans son développement, et quand les tentatives 
d’interventions initiales ont échoué, il est de la respon-
sabilité des professionnel·le·s ayant connaissance de 
la situation de la signaler aux autorités compétentes 
(Autorité de Protection de l’Enfant et de l’Adulte 
[APEA] +/– Office de protection de l’enfant, l’organi-
sation varie selon les cantons) (31). Selon les lois can-
tonales en vigueur, il peut s’agir pour les soignant·e·s 
d’un devoir ou d’une possibilité laissée à leur apprécia-
tion – qui doit alors s’inscrire dans l’esprit de la CDE 
(cf encadré C). 

Après une phase d’évaluation, plusieurs rôles 
peuvent être envisagés par les services de protection 
de l’enfant (SPE) selon les besoins. Par exemple : mise 
en place d’un soutien socio-éducatif, rôle de tiers ga-
rant de la mise au centre des besoins de l’enfant en 
cas de conflit parental, co-coordination du réseau de 
soins avec le·la pédiatre. Les SPE ont aussi accès au 
domicile de la famille, ce qui peut permettre une meil-
leure évaluation et adaptation de la prise en charge.

Dans les situations plus graves, la mise en place 
d’une curatelle de soins peut être décidée par la 
justice : cela implique une limitation de l’autorité pa-
rentale concernant les décisions médicales qui sont 
confiées à un·e professionnel·le, qui pourra p.ex. vali-
der les traitements jugés nécessaires, la mise en place 
de soins à domicile etc. Dans la pratique, son champ 
d’action peut être limité et nécessitera une collabo-
ration avec les parents : un traitement à donner au 
quotidien implique leur participation ; et les soins à 
domicile, pour pouvoir faire leur travail, doivent déjà 
être accueillis au domicile. Enfin, lorsque le contexte 
familial est trop délétère pour l’enfant, un placement 
temporaire ou au long cours, en famille d’accueil ou 
foyer, est parfois décidé par la justice. 

Un frein souvent évoqué à la décision de signale-
ment est la crainte de perdre le lien de confiance et 
l’alliance thérapeutique avec la famille. Il est utile de 
verbaliser les inquiétudes de manière transparente 
tout au long de la prise en charge (7), et de rappeler le 
but commun aux soignant·e·s et aux parents, qui est 
d’assurer la santé et le développement de l’enfant. 
L’implication des SPE peut être présentée comme une 
aide supplémentaire pour atteindre cet objectif com-
mun. Cela n’enlève en rien l’importance de la pour-
suite du suivi pédiatrique et des diverses interventions 
déjà mises en place.

Conclusion

Les suspicions de négligence médicale dans un 
contexte de maladie chronique sont des situations 
complexes, qui doivent être appréciées de manière 
globale et systémique, en intégrant des principes 
légaux, éthiques et transculturels, tout en remettant 
en question notre propre rôle en tant que soignant·e. 
En effet, nous pouvons aussi participer, malgré nous, 
à un manque de soins à l’enfant, par exemple, par un 
manque de communication appropriée ou de considé-
ration des barrières d’accès aux soins.

Le respect de l’intérêt supérieur de l’enfant doit 
être au cœur de toute décision, et son évaluation né-
cessite une réflexion interdisciplinaire. Le travail en 
réseau est souvent indispensable pour l’accompagne-
ment de la famille. Dans certains cas, il doit inclure les 
services de protection de l’enfance.

Pour la bibliographie, veuillez consulter notre version 
en ligne de l’article.


