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De la nkessit d'un soutien aux parents
qui ont un enfant avec autisme

L'autisme est un trouble neuro-developpemental d'origine biologique caracterise par une alteration

de la communication et des interactions sociales et la presence de comportements ou crintees re-

streints et repetitifs. Julia Erskine Poget est psychologue FSP. Elle travaille a Geneve, principalement

dans le cadre d'interventions ä domicile aupres de familles ayant un enfant avec autisme. Dans cet

article elle expose les besoins de ces familles et les soutiens pouvant leur etre apportes.

Julia Erskine Poget

Julia Erskine Poget

La presence d'un enfant avec autisme affecte pro-

fondement le cours de la vie familiale. Les besoins

exprimes par les familles touchent ä tous les do-
maines du quotidien et sont extremement varies. Le tra-

vail du praticien aupres de ces familles est, par

consequent, aussi riche et diversifie que leurs deman-

des. En Suisse, I'accompagnement des familles et le sou-

tien offerts aux parents peuvent varier nettement d'une

region ä l'autre. Mes propos sont uniquement le reflet

de mon experience personnelle aupres des familles
dans le canton de Geneve et ne relevent pas dune en-
quete systematidue. Ils illustrent toutefois les besoins

que de nombreuses familles auront tout au long de leur

parcours, et debouchent sur des suggestions applicab-
les ä une plus large echelle.

Le recit suivant met en evidence les difficultes qu'une
famille peut rencontrer:
II y a trois ans, j'ai recu un coup de telehone d'une
maman fatiguee et debordee par certains comporte-
ments de son enfant de huit ans atteint d'un trouble du

spectre de l'autisme severe (scolarise en centre de jour).

Elle et son mari etaient ä la recherche dune profession-

nelle qui pourrait les aider ä faire face ä leur situation
trs difficile ä domicile. Malheureusement, mon agenda

etait complet et il m'etait impossible de suivre une nou-

velle famille. Je leur ai donne le nom de quelques per-

sonnes ou cabinets qui pourraient eventuellement
repondre leur demande. Une annee plus tard, cette
maman me rappelle. Elle n'avait pas trouve de soutien

et les comportements de son enfant avaient empire. Je

suis alors intervenue auprs de la famille en proposant
un 'coaching'parental hebdomadaire d'une heure ä do-

micile, n'ayant que ce temps-lä ä disposition.

Nous travaillons ensemble depuis maintenant un peu
plus d'une armee. Certains comportements tres difficiles

de l'enfant ont nettement diminue, mais la situation ge-

nerale de la famille - notamment l'absence de solutions

de reit, la vie dans un appartement trop petit et la sauf-

france de la fratrie - s'est peu amelioree. De surcroit, mon

intervention est venue alourdir un budget familial
serre.

Ce tableau s'accorde avec les resultats des recherches

menees auprs de familles ayant un enfant avec au-
tisme, qui etat de difficultes quotidiennes, de stress pa-
rental et familial eleve, d'un manque de soutien social

et d'un risque de divorce plus important (2, 4, 5, 6, 8).

Environ dix pour cent des parents ayant un enfant avec

autisme d'äge prescolaire mentionnent que le stress est

si important que parfois ils ne pensent pas pouvoir faire

face (9).

Les demandes de soutien enoncees
par les parents
Au cours d'annees de pratique ä domicile, j'ai pu con-
stater l'ampleur et la diversite des besoins des familles.
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Leurs demandes concernent, par exemple:

 Les competences cognitives de leur enfant:
«Comment pouvons-nous, ä la maison, l'aider ä lui
apprendre ä parier?»

 Son developpement affectif et social:
«Comment pouvons-nous jouer avec lui?»

 Son comportement:
«Elle joue toute la journee avec le smartphone ou la

tablette et nous ne pouvons pas lui enlever ces ob-

jets sinon elle fait des crises terribles. Que pouvons-

nous faire?»

«II a onze ans et il me tape encore. Je suis ä bout.»

Son autonomie:

«Nous aimerions qu'il apprenne ä s'habiller.»

«Pourquoi est-ce qu'il se deshabille et fait encore pipi

par terre huit ans? Comment pouvons-nous em-

pecher cela?»

 Ses besoins physiologiques:
«II ne mange que des aliments blancs, puree de
pomme de terre, pätes, bananes, riz. II est tout le
temps constipe. Nous aimerions qu'il mange des

gumes et des fruits.»

«Chaque soir, il faut rester ä cote de lui pendant une

ou deux heures pour qu'il s'endorme.Y a-t-il moyen
que cela change?»

 Le logement familial:
«Nous avons tres peur, car les voisins se plaignent

que notre fille fait trop de bruit. Comme nous som-
mes des etrangers, nous craignons que la regie ne

resilie notre ball. Que pouvons-nous faire?»

 Les ressources financieres:
«Nous aimerions bien envoyer notre fils faire un
camp de vacances cet avec un organisme spe-

cialise, mais nous n'en avons pas les moyens. Savez-

vous qui pourrait nous aider?»
 La relation de couple:

«Ma femme ne comprend pas qu'il ne faut pas tou-

jours ceder ä cet enfant. Pourriez-vous lui expli-
quer?»

Les besoins des familles vont bien au-delä des besoins

educatifs de leur enfant avec autisme, et les parents
sont tout le temps sur le pont: ils sont livres au doute
avant le diagnostic, plonges des le diagnostic dans la
jungte d'internet, des services medicaux, therapeuti-
ques, educatifs, administratifs et sociaux et des interven-

tions de tous types, entoures de personnes (y compris
des professionnels) leur donnant de nombreux conseils

parfois contradictoires ou peu realistes, confrontes aux

reactions de leur environnement immediat (fratrie, pa-
rents proches, voisins) et ä des depenses supplemen-
taires engendrees au minimum par l'absence de

services parascolaires pour les enfants avec autisme (ä

Geneve), amenes par la force des choses ä consacrer
une Brande partie de leur temps ä cet enfant different,

et ils doivent sans cesse s'adapter ä son evolution aty-
pique et aux changements d'interlocuteurs lies ä cette
evolution.

Les soutiens apportes aux familles
A Geneve, les parents qui commencent leur 'parcours
du combattant' se deplacent dans un grand labyrinthe
de ressources dispersees et cloisonnees, parseme de

nombreux «culs-de-sac» (mauvais interlocuteur, listes

d'attente, etc.). Alors qu'ils devraient pouvoir s'appuyer
sur un service ä meme de les guider en fonction de leurs

besoins, ce sont souvent eux qui doivent partir en quete

des services qui leur seront utiles. Petit ä petit, parfois
au prix de leur couple ou de leur sante, ils se «professi-
onnalisent» et deviennent relativement experts de leur
propre situation. S'ils en ont la possibilite et encore assez

d'energie, certains vont transmettre cette expertise ä
d'autres parents, par exemple via une association de pa-

rents d'enfants avec autisme.

Toutes les recommandations de bonnes pratiques men-

tionnent l'importance de tenir compte de la famille lors
des interventions. II existe dans differents pays de nom-
breux types d'interventions et des programmes desti-
nes, notamment, ä soutenir les parents d'enfants d'äge

prescolaire (1, 3, 7). En Suisse, la situation varie selon les

regions (par exemple, application du FIAS ä Bäle, et du

FIVTI Zürich, 11). A Geneve, elle est relativement
bonne pour les familles ayant un enfant d'äge presco-
laire, comparee ä celle des familles avec un enfant plus
äge. Differents services, lies aux secteurs de la sante ou

de l'education, proposent des soutiens varies ä ces

«nouvelles» familles (soutien parent-enfant domicile
ou en cabinet, transmission de listes d'intervenants et
d'informations generales, assistance sociale). Ces ser-
vices restent toutefois relativement disperses et le man-

que de moyens publics limite les prestations offertes.
Une collaboration entre un partenaire prive (la Fonda-

tion Pöle Autisme) et l'Etat (Office medico-pedago-
gique/OMP, departement de l'instruction publique) a
permis d'ouvrir plusieurs Centres d'intervention precoce

en autisme/CIPA (actuellement 33 places') oü les en-
fants d'äge prescolaire sont suivis de maniere intensive

pendant deux ans selon l'approche Early Start Denver
Model/ESDM (10, 12). Des visites ä domicile ont heu une

fois par mois et les parents se rendent regulierement au

CIPA pour des seances de coaching. La premiere armee

les parents ont acces au programme de P-ESDM, d'une

duree de 12 semaines (une heure/semaine de coaching
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parental avec l'enfant), qui vise ä faciliter les interactions

parent-enfant et ä aider les parents ä acquerir une meil-

leure connaissance de l'autisme.

Les familles ont acces ä deux centres de consultations

specialises en autisme et troubles developpementaux
egalement mis sur pied gräce ä un partenariat entre la

Fondation Pöle Autisme et l'OMP, ainsi qu'aux consulta-

tions de secteur de l'OMP. La priorite dans les centres

specialises est donnee aux enfants les plus jeunes. Une

fois l'enfant en äge de scolarisation l'acces ä ces consul-

tations se fait par le biais d'une liste d'attente et le sou-

tien familial se rarefie, alors que les besoins sont souvent

tres importants. La dispersion des services au sein de

differentes entites vient encore compliquer la situation.

Les familles qui ont acces aux consultations specialisees

se voient proposer un suivi au moins quatre fois par an

et un soutien pour les demarches administratives. Les
ecoles specialisees, qui accueillent une grande partie
des enfants avec autisme, n'ont ni le mandat ni les
moyens de construire et de mener un reel projet d'ac-
compagnement des familles centre sur leurs problema-

tiques quotidiennes.
Dans les faits, an constate ä Geneve que differents be-
soins importants des familles ne sont pas satisfaits par

les services publics, notamment l'acces ä des formations

et l'acces facilite ä des informations tout au long du par-

cours de vie de leur enfant, ainsi que l'acces ä des solu-

tions de garde en dehors des heures scolaires. De
nombreuses familles sont donc amenees ä se tourner
vers des services prives pour trouver des reponses con-

cretes ä leurs demandes.

Les connaissances necessaires
ä I'accompagnement des familles
L'accompagnement des familles requiert des connais-

sances dans differents domaines:

 L'intervention aupres des jeunes avec autisme (stra-
tegies d'intervention en milieu naturel liees au cou-
rant socio-pragmatiques, strategies plus structurees

liees au courant comportemental).

 La transmission des competences aux parents.
 Les droits des familles.

 Les ressources regionales dans des secteurs aussi va-

ries que les therapies, les loisirs, les ecoles, les insti-

tutions specialisees et la formation du jeune avec
autisme en fin de scolarite.

Les personnes intervenant aupres des familles doivent

acquerir la plupart de ces connaissances en dehors des

' A ces places s'ajoutent six places dans le nouveau «CIPA Ultra
Prdcoce», pour les enfants ä risque d'autisme de moins de 18 mois.

cursus de formation de base, souvent ä leurs frais (e.g.

Certificate of Advanced Studies/CAS en autisme, cours

proposes par les associations de parents, cours de for-

mation continue proposes par certaines Hautes ecoles),

ainsi que sur le terrain. Une seule personne peut rare-

ment apporter ä une famille tout ce dont elle a besoin.

Propositions pour combler les lacunes
Une maniere de combler les lacunes du systeme actuel
serait de mettre sur pied:

 Un service de ressources pour les parents avec un
centre de competences qui puisse assurer gratuite-
ment un certain nombre de prestations et, au be-
soin, rediriger les parents sur les bonnes instances;

ce service devrait offrir au minimum aux parents:

des modules de formation sur l'autisme, sur les

differents types d'interventions scientifiquement

validees et sur les droits des familles,

- un acces direct aux services sociaux, ä des eva-

luations, des examens et des soins medicaux
donnes par des professionnels connaissant l'au-

tisme,

- un ensemble de renseignements (specifiques ä

chaque canton) concernant les assurances socia-

les, les ecoles, les interventions psycho-educati-

ves disponibles, les possibilites de loisirs, de
formations et de logement pour la personne
avec autisme, et les solutions de repit pour la fa-

mille.

 Un service de formation au soutien ä domicile pour
les professionnels, incluant des stages en famille
avec un professionnel dejä forme.

 Un registre de personnes formees remboursees par
les assurances (ce qui permettrait egalement des in-

terventions d'urgence).
 Un centre residentiel pour enfants et adolescents

avec autisme ouvert ä des sejours courts et dispo-
sant egalement de plusieurs places en cas d'ur-
gence, afin d'offrir aux familles un peu de repit.

Une certaine 'masse critique' de population est sans
doute necessaire pour assurer la mise en place et le bon

fonctionnement de ces prestations. Lideal serait la crea-

tion d'un centre romand disposant d'antennes regiona-

les.

Le bien-etre, dans notre societe, n'echappe pas ä la loi

de l'equilibre coüts-benefices. Bien que la creation de
ces nouvelles prestations ait un coüt, la dispersion ac-

tuelle des services, les effets du stress sur la sante phy-
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sique et psychique des families manquant de soutien

et les mesures d'urgence adoptes lorsqu'un jeune
avec autisme est en crise ont egalement un coüt. Le
bien-Atre de la famille et de la personne avec autisme,

lui, ne se calcule pas, mais reprsente un Mn«ice im-
mense.
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