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Autisme
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« Au debut, on ne voulait pas accepter »

Découvrir que son enfant est autiste est le début d'un long chemin de croix pour les familles. Un chemin fait de doutes,

d’allers-retours entre les interlocuteurs... avec comme objectif d’apprendre a vivre avec cet enfant différent.

F#s  ons la maison de la famille
0 Hézard, en périphérie de
Besancon, tout est normal.
Un feu briile doucement dans un
poéle placé au centre de l'antique
cheminée, la décoration est chaleu-
reuse. Tout est simple. Assise en
bout de table, la petite Anais est
calme, elle est plongée dans L'ob-
servation de ses doigts. Soudain,
elle se léve et saisil brusquement
un objet sur un plateau, s'y prend
mial, et le plateau se fracasse au sol.
La petite se retourne, la bouche ou-
verte, choquée, et surprise des
conséquences de son acte. Rien
d'exceptionnel en soi, une bétise
comme pourrait en faire tout enfant,
c'est la soudaineté de l'action qui
surprend, surtout.

Seuls face
al'inconnu

Angis a six ans et demni, mais ce n'est
qu'apres ses deux ans que ses pa-
rents, Sophie et Ludovic, ont com-
mencé & avoir des guestions. « Ce
fut un vrai coup de massue, explique
Sophie. Au dépar, je la trouvais plus
en avance que son frére, elle éfait trés
habile de ses mains, elle grnimpait, elle
efait intrépide... » Alors, certes, elle
ne parlait pas. Mais comme disent

les pédiatres, « chacun son rythme »,
aprés tout. Mais cela a duré..
C'est alors que les difficultés com-
mencent ; baladés de consultation
en psychothérapies, en orthopho-
nistes, cornment établir quelles sont
les difficultés d'Anais 7 « Personne ne
veut poser le diagnostic, asséne Ludo-
vic. Les doutes sont venus de nous, &
force de lire, de refléchir; de faire des
recoupements... Au début, on ne veut
pas accepter On ne veut pas non plus
faire le deuil d'une enfant typique. »
Petit & petit, lidée fait son chemin, la
famille entame des démarches pour
quAnals bénéficie d'un suivi adapté,

Le manque
de personnel

Tout d'abord accompagnés par le
Centre médico psychologique et
pédagogique [CMPP] de Besancon
par des psychologues et ortho-
phonistes. « lls nous ont beaucoup
aidés au début, surfout a accepter
Anais telle guelle est ». Mais ra-
pidement, les troubles de 'enfant
sont trop marqués, et demandent
une structure plus adaptée : le
CATTP [Centre d'accueil théra-
peutique & temps partiell. Mais la
déception des parents est grande :
« on pensail quils prendraient
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B Ludovic Hézard et sa fille Anais, de bons moments mais une attention de chague instant.

Anais pendant une ou deux jour-
nées par semaine... ». Les suivis se
comptent en réalité en quelgues
heures hebdomadaires : une de-
mi-heure avec une maitresse, une

Des enfants venus d’ailleurs

Le 2 avril est [a journée mondiale de sensibilisation a ['autisme. En Franche-Comteé, |'association « Nos enfants d'ailleurs »

vient en aide aux familles, pour ne pas les Laisser seules face & une maladie complexe.

Lorsque Héléne Amiotte-Suchet a
découvert lautisme de sa fille Coline,
le choc a forcément 616 rude. « Ca a
commence a ['age de deux ans, par une
régression du langage el des interactions
sociales, des inféréls restreints pour le
monde extérieur, se remémore-t-elle,
C'était le début de la lutte, pour conser-
ver une vie familiale normale, malgre fes
difficultés. » En cherchant de la docu-
mentation, les parents découvrent les
approches comportementales pour
aider leur fille. « On a recu beaucoup de
soutien des habitants du vitlage, on s'est
relayé pour entreren confact avec Coline.
Elle a progressé & nouveay, elle reparie
désormais. » Une démarche de sain vi-

sani Laction, et les progrés. L'autisme

est une maladie trés complexe & ac-
compagner, oll les démarches théra-
peutiques sont toujours discutées. Et
la réponse en général morcelée, sans
projet commun - quelques heures
d'hépital de jour, d'orthophonie, de
psychologue, etc.

Aider le projet
des parents

En 2011, Héléne et son mari ren-
contrent deux autres familles. En-
semble, 'Emﬂt—'mmhm«ms-.

Les besoins élaient immenses et
les familles impuissantes pour y ré-
pondre. Il fallait alier se former loin,
abandonner son travail... « Ensembie,
OUS GVONS CEUVTE pour créer une unite’
expérimentale qui accueille les enfants
autistes. » Une unité qui propose un
mmmmmﬂe&mﬁfhﬂm
les principes de Uanalyse appliquée
ducnmpo‘rte_rrmrt ABA]. Cette ap-
proche vise & analyser les compor-
temnents de l'autiste, les faire évoluer
en vue d'obtenir des comportements
plus adaptés 3 la vie en société. Par
“exemple, un enfant qui a pour habi-

-mﬁmmhﬁhmhs

heure et demie de repas enca-
dré, 45 minutes avec un psycho-
logue... Plus de trajet en voiture
que.de suivi, en réalité. Dans le
méthe temps, Uécole se ferme

Imﬁmammﬁpummmmhm

projet des familles au copur de notre ré-
leur objectif, on est (3 pour leur donner
de ['espoir, un avenir pour leur enfant.
Cest grace 4 cels qu'on avance. »

Une réponse
Griuammunnémﬁmtah.
l'association a connu de vrais résul-
tats depuis trois ans. Les enfants
smmpnmipeﬁtmmnﬁ-
thodes, et permettent aux parents

daffronter avenic. -mum kqup

des soutiens 3 domicile [avec psycho-
logues, éducatrice scolaire._, ot des
formations. pour aider les familles.
Mais ces projets demandent un bud-
get important. « Grice & l'engagement
des sociétés Coquy et Claviérs, qui ont
lancé une apération & notre bénéfice, et
l'organisation du Panora Trail, nous dis-
posons de plus de moyens désormais.

Mais il reste tant 4 fire. » En effet, les

places en établissement spécialisés.
ou mﬁmd&miﬁmﬁﬁhm

pour Anais. Partout, le manque de
moyens est (:I'iEI'IT., notamment en
personnels formeés, alors que les
besoins sant immenses...

Les approches
comportementalistes
en bouée de sauvetage

La vie de famille s'organise au-
tour d'Anais : Sophie abandonne
son emploi, Ludovic se reconvertit
pour ne plus avoir 3 partir toute la
semaine... Et la délivrance arrive
en aolt dernier. Les contacts se
nouent avec l'association « Nos
enfants d'ailleurs », qui vient en
aide a la famille. « Nous étions déid
trés intéressés par les approches
comportementalistes, temoigne
Sophie. En ectobre, la psychologue
de {‘association, Claire Mallet, a
commenceé & venir nous voir pour
nous aider. » En six mois, les pro-
grés d’ Anais sont spectaculaires :
elle regarde ses interlocuteurs
dans les yeux, elle se tient assise
guelques instants, les troubles
ont diminué... « On ne savait plus
ol aller, quoi faire, en six maois, on a
repris espaoir. »

Un avenir flou

En juin, le suivi par l'association
devrait s’achever. Ici aussi la de-
mande est énorme. « En sep-
termbre prochain, on ne sait pas quel
suivi on pourra avoir ». Pourtant
Anais, qui souffre de troubles im-
portants, a yvraiment besoin d'un
suivi professionnel. « Claire nous
a appris comment faire, mais a un
maoment, Nous sormmes ses parents.
On met de Uaffect dans nos actions...
expligue Sophie. Anafs nous de-
mande beaucoup de temps, on n'a
pas wraiment de femps pour son
frére ainé... » Les places en insti-
tuts médico-éducaltifs sont rares,
il ¥ a souvent plusieurs annees
d'attente. Pourtant, pour soigner
efficacement ce genre de troubles,
le plus tét est le mieux...

Clément Perot



