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Pour une meilleure integration
des personnes autistes
La prise en charge des enfants autistes laisse ä desirer. Avec des

consequences graves quant ä leur integration sociale d'adultes, revele

une etude effectuee en Suisse romande.

PAR ABIGAIL ZOPPETTI

En
Suisse, le nombre d'enfants

atteints d'autisme et de syndrome
d'Asperger n'est pas connu. Une

lacune qui reflete bien la difficulte ä dia-

gnostiquer suffisamment tot une maladie

encore meconnue par les cliniciens. Or ce

sont souvent les parents qui soupgonnent
cette maladie chez leur enfant apres avoir

lu un article. Et meme quand eile est

diagnostiquee par un medecin, il leur
revient de trouver l'information adequate

ainsi qu'un soutien scolaire et/ou thera-

peutique approprie.
Ce tableau general a ete dresse dans

une etude sur la situation des autistes en

Suisse romande dirigee par Evelyne
Thommen, professeure en psychologie
de 1'enfant ä la Haute ecole de travail
social et de la sante - Vaud. Les entretiens

retrospectifs menes avec les parents de

trente-trois jeunes adultes sur leurs tra-

jectoires developpementales ont permis
de mettre au jour deux groupes, ä l'äge
adulte: les personnes soutenues de

maniere constante et Celles beneficiant
d'un soutien intermittent. Reste que, dans

les deux groupes, le diagnostic a ete tres
tardif: 7 ans en moyenne dans le premier
et 16 ans dans le second. Une situation qui
contraste avec l'inquietude precoce des

parents. Or ceux-ci sont souvent confronts

ä des professionnels qui minimisent les

troubles au debut du developpement de

l'enfant, «alors qu'un diagnostic fiable

peut etre pose ä 4 ans », fait valoir Evelyne
Thommen.

Transitions ä risque
Autre constat: les personnes soutenues
de maniere constante ä l'äge adulte ont
souvent suivi une formation dans l'ensei-

gnement specialise, tandis que le parcours
des autres a ete plus chaotique, d'une

integration dite «silencieuse» ä l'ecole

Le diagnostic des enfants
autistes est souvent tardif.

normale, ä la decouverte du trouble et

ä l'integration dans une institution specia-
lisee. Mais, dans un cas comme dans

l'autre, les parents ont du gerer seuls les

changements dans la vie de leur enfant,
notamment les passages d'une structure
d'accueil - souvent limitee ä un certain

äge - ä une autre. Or ces moments de

transition constituent autant de risques de

rupture psychique pouvant entrainer une

depression chez certains autistes particu-
lierement fragiles.

Outre le manque de suivi profession-
nel et de coordination, parfois meme ä

Tinterieur de structures specialisees, les

parents ont aussi critique plus largement
l'absence de sensibilisation ä l'autisme ou

au syndrome d'Asperger. Leurs experiences

montrent que les professionnels -
pediatres, psychiatres, assistants sociaux,

educateurs - n'avaient souvent pas suivi
de cours sur cette problematique. Pour y
pallier, un certificat de formation continue
de deux ans sera lance en novembre 2009,

au Departement de pedagogie curative
et specialisee de l'Universite de Fribourg.

Approches comportementales
«Idealement, une personne atteinte
d'autisme devrait etre accompagnee tout
au long de sa vie et son environnement
adapte ä son trouble, comme c'est le cas au
Canada», estime la psychologue. En Suisse

romande, l'absence de procedure institu-
tionnalisee preterite l'integration sociale
des autistes, qui finissent souvent par
dependre entierement de leurs parents

pour defendre leurs interets, voire pour
vivre au quotidien. On sait pourtant que
si les troubles envahissants du comporte-
ment ne se guerissent pas, des approches
educatives et comportementales ciblees

peuvent aider les jeunes enfants ä

developper leur potentiel. L'analyse appli-
quee du comportement (applied behavior
analysis), par exemple, est assez efficace
entre l'äge de 3 et 5 ans pour demarrer
les competences linguistiques. Encore
faut-il que le trouble ait ete diagnostique
aussi tot.
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