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Une meilleure prise en charge des personnes avec trouble du spectre de l'autisme est necessaire

MON ENFANT EST AUTISTE

<< SEVAN PEARSON

Société » «l est souvent com-
pliqué de trouver une place
adaptée dans un centre spécia-
lisé pour son enfant atteint du
trouble du spectre de 'autisme
(TSA).» Bénédicte Eissa sait de
quoi elle parle. Maman d'une
jeune femme autiste agée au-
jourd’hui de 23 ans, elle se sou-
vient de la premiere difficulté:
établir un diagnostic. Ce n’est
que lorsque sa fille atteint I'age
d’étre scolarisée (6 ans) que sa
suspicion est confirmée: son
enfant est autiste. Commence
alors un parcours difficile pour
lui trouver un accompagne-
ment adapté.

«On m’a orientée vers I'édu-
cation spécialisée», poursuit
Bénédicte Eissa. Apres plusieurs
mois d'attente, elle obtient une
place pour sa fille. «<Mais je ne
savais rien sur 'accompagne-
ment dont elle allait bénéficier.
Elle est restée la-bas pendant
huit mois, sans faire aucun pro-
gres. On a méme essayé de me
faire comprendre que je devais
simplement «accepter» l'au-
tisme de ma fille. Je I'ai retirée de
ce centre et j'ai décidé de fonder
I'association OVA (dont elle est
présidente, ndlr) avec d’autres
parents vivant des situations
analogues.»

Aujourd’hui, cet organisme
gére a Gland (VD) un centre
dédié al'autisme. Il vient en aide
aux familles concernées et pro-
pose notamment I'approche dite
«analyse appliquée du compor-
tement» (acronyme anglais:
ABA), développée aux Etats-
Unis et étant reconnue scientifi-
quement comme efficace.

Un manque de places
Malheureusement, les difficul-
tés évoquées par Bénédicte
Eissa demeurent d’actualité. «Il
est souvent ardu de trouver des
centres spécialisés, ou du
moins adaptés, pour des en-
fants ou des adultes autistes»,
confirme Isabelle Steffen, co-
présidente d’Autisme Suisse
romande, association dont le
but est de faire reconnaitre les
droits et spécificités des besoins
des personnes avec autisme et
de leurs familles.

«Les foyers pour les enfants
et les jeunes autistes sont desti-
nés a des personnes avec de
grandes fragilités. Elles ont be-
soin de beaucoup de prévisibili-
té, car cela les rassure. Il faut
étre conscient que les personnes
autistes ont souvent de la peine
a communiquer et a recon-
naitre les visages. Cela crée de
I'angoisse et accroit le risque de
crises. En aucun cas elles ne
sont capricieuses», tient a souli-
gner la responsable.

S’occuper d’enfants ou de
jeunes autistes n'est donc pas
facile et nécessite des compé-
tences ciblées. «La formation
des professionnels est essen-
tielle, afin qu’ils soient en me-
sure de détecter les besoins spé-
cifiques de chaque personne
autiste dont ils s'occupent. Ces
professionnels doivent pouvoir
étre écoutés et bénéficier d'une
supervision. Il est aussi impor-
tant que les familles soient en-
tendues et consultées», insiste
Isabelle Steffen.

S’occuper d’enfants ou de jeunes autistes n’est pas simple et nécessite des compétences ciblées. Keystone-archives

Une prise en charge adaptée
aux enfants autistes et une for-
mation adéquate sont donc in-
dispensables, afin d'éviter des
maltraitances, comme celles
qui ont récemment été dénon-
cées dansles médias au sujet du
foyer de Mancy (GE) et qui font
l'objet d'une enquéte.

«I1 faut des personnes bien
formées, capables de com-
prendre les difficultés de com-
munication des enfants au-

«S'ils se sentent
incompris,

les enfants
autistes peuvent
devenir
violents» sencdicte Eissa

tistes. Car ces derniers, lorsqu'ils
se sentent incompris, peuvent
devenir violents envers les
autres et envers eux-mémes.
Avec lerisque d’entrainer le per-
sonnel dans des comportements
totalement inadéquats. Afin
d’éviter cela, il faut une inter-
vention précoce, intensive,
efficace et adaptée avec du
personnel formé a ce type de
prise en charge», recommande
Bénédicte Eissa.

Justement, le 22 septembre,
I’ESM Business School de
Geneve et I'association OVA, en
coordination avec l'organisa-
tion professionnelle ABA Swit-
zerland, lancent un master
en ABA. «L'objectif est double:
répondre au manque de profes-
sionnels pouvant prendre
en charge les personnes avec
TSA et développer leur esprit
entrepreneurial afin qu’ils
soient encouragés a créer des

«INTERVENIR AU PLUS TOT»

Le trouble du spectre autistique (TSA)
touche environ 1% de la population. Il
nécessite une prise en charge adaptée et
spécifique a chaque personne concernée.
Entretien avec Nadia Chabane (photo DR),
directrice du Centre cantonal de 'au-
tisme du CHUYV et professeure en méde-
cine a I'Université de Lausanne.

Qu’est-ce que le trouble du spectre
autistique (TSA)?

Nadia Chabane: Il s’agit d'un
trouble du développement
du systeme nerveux cen-
tral, qui se caractérise

par des anomalies ou
particularités du fonc-
tionnement du cerveau.

La personne autiste ne
traite pas l'information

de la méme maniere que la
majorité de la population.

Quelles en sont les causes?

Elles sont multiples et tout se joue avant
la naissance et parfois pendant. La géné-
tique explique en partie 'émergence d'un
TSA. Mais il faut également tenir compte
de facteurs environnementaux: infection

virale et/ou prise de certains médica-
ments durant la grossesse, anomalies
dans l'oxygénation du bébé, prématurité
ou encore dge du pére (plusil est 4gé, plus
le risque augmente). Le stade de dévelop-
pement du cerveau, durant lequel ces
facteurs multiples interviennent, in-
fluence probablement I'expression du
trouble du spectre autistique.

Justement, comment

se manifeste un TSA?
De manieéres tres diverses. Le
point commun de toutes
les personnes avec TSA:
elles présentent des diffi-
cultés dans la communi-
cation sociale et des com-
portements répétitifs, ont
des intéréts tres spéci-
fiques et un traitement sen-
soriel particulier (par
exemple hypersensibilité a
certains bruits ou a la lumiere).
Cependant, comme il s’agit d'un spectre,
I'intensité du TSA varie beaucoup. D'un
cOté, il y a des personnes sans déficience
intellectuelle (et méme avec une intelli-
gence remarquable), qui peuvent vivre

«normalement», tout en ayant certaines
particularités. De I'autre, on trouve celles
ayant un grand retard de développement,
sans langage et étant peu autonomes.
Elles souffrent parfois de pathologies as-
sociées. Entre les deux, il existe un éven-
tail tres large.

Comment prendre en charge un TSA?

Il faut intervenir le plus tot possible, car
la plasticité du cerveau des jeunes enfants
est grande, ce qui permet de vite travail-
ler sur la communication et la socialisa-
tion. Il existe différentes approches vali-
dées. Le modele de Denver (Early Start
Denver Model), développemental et com-
portemental, s’adresse aux enfants de
18 a 48 mois. A raison de 20 heures par
semaine pendant au moins deux ans, un
professionnel travaille de facon ludique
avec I'enfant pour favoriser les apprentis-
sages. Pour les enfants et les adultes,
I'analyse appliquée du comportement
(acronyme anglais: ABA) vise a travailler
les apprentissages en adaptant les com-
portements a la vie en société. Ce qui est
dans tous les cas essentiel, c’'est d'évaluer
l'efficacité de 'accompagnement, afin de
le modifier si nécessaire. > SP

centres spécialisés», éclaire Eric
Vandenhoeck, responsable de la
communication aupres de I'as-
sociation OVA.

Des groupes de travail

Les choses bougent aussi du
coté des cantons, aprés que la
Confédération avait publié un
rapport en 2018 avec une série
de recommandations, dont celle
de privilégier une intervention
précoce (lire ci-contre).

En juin 2018, le Valais met-
tait sur pied un groupe de tra-
vail. «Le canton n’a pas suivi la
stratégie de créer un grand
centre susceptible d’accueillir
toutes les personnes atteintes
d’autisme. En effet, I'éventail des
réponses apportées doit étre en
lien avec le spectre des besoins,
variant fortement d'une per-
sonne a l'autre», indique Guy
Dayer, chef de I'Office de 'ensei-
gnement spécialisé.

Dans le canton du Jura aussi,
une commission travaille sur
I’élaboration de pistes pour
améliorer la prise en charge des
personnes atteintes de TSA.
Dans le courant de 'année, de
trois a cing places d’accueil sup-
plémentaires pour enfants au-
tistes seront ouvertes.

Le canton de Fribourg a créé
un groupe de travail, composé
notamment de représentants
des services concernés de I'Etat,
de scientifiques, de médecins et
de représentants des associa-
tions liées a l'autisme. Son objec-
tif: élaborer un projet répondant
aux besoins des personnes au-
tistes, tout en tenant compte des
moyens financiers qui seront
mis a sa disposition. Lancement
espéré en 2023 ou 2024. »



