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Soutien socio-éducatif a Genéve
Aider de jeunes autistes av ec leurs parents

Deux structures de Fassociation I'Astural interviennent directement au sein des familles. Ob jectif: les épauler dans 'accompagnement de leurs enfants.

Au Lignon, Romain Campart, éducateur
de PASPAD, intervient depuis quelques
mois dans la famille de Davis, 5 ans, ici
photo avec sa maman, Catherine.
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Bruna et son fils Eren, 14 ans, atteint du trouble du spectre autlsthue GEORGES CABRERA

Les parents d’Isak et le psychologue qui les suit, Sacha Popovic (au centre). Laurent cuiraup
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Léa Frischknecht

11 est presque 16 h, quand Eren
passe la porte de I'appartement
familial. Comme tous les jeudis,
cet adolescent rentre de I’école
tout seul. Un accomplissement dé-
coulant de mois de travail. Car si
Eren ressemble a n’importe quel
jeune de 14 ans, il est atteint d’un
trouble du spectre autistique
(TSA) atypique. Lui et Bruna, sa
maman, bénéficient, depuis un
an, du soutien de Sophie Braems,
intervenante a I'ASPAD (accompa-
gnement et soutien parental a do-
micile).

Cette structure est 'une des
derniéres-nées de la Fondation
Astural, qui soutient les jeunes
rencontrant des difficultés dans
leur développement. Depuis
2022, I’ASPAD propose un accom-
pagnement a domicile aux fa-
milles dont I'un des enfants
souffre d’un trouble autistique,
avec ou sans déficience intellec-
tuelle (DI). «Pour bénéficier de
nos prestations, I’enfant doit dis-
poser d’une procédure d’évalua-
tion standardisée (PES), soit une
mesure pour étre scolarisé en en-
seignement spécialisé», détaille
Vanessa de Rudder, directrice de
I’ASPAD.

Alléger le stress parental
En deux ans, ce dispositif man-
daté par I'Office médico-pédago-
gique (OMP) a déja accompagné
plus de 70 ménages et de nom-
breux autres sont actuellement en
attente.

Les familles qui désirent avoir
recours a ce soutien a domicile se
voient attribuer un éducateur ou
une éducatrice qui les suivra du-
rant six mois (période renouve-
lable aprés une évaluation), géné-
ralement a un rythme d’une fois
par semaine.

«Notre objectif est de com-
prendre les besoins de soutien ex-
primés par les parents et de leur

apporter des pistes d’améliora-
tion pour faciliter leur quotidien,
explique encore Vanessa de Rud-
der. 1l peut s’agir de soutien émo-
tionnel, d’orientation au sein du
vaste réseau genevois, d’aide ad-
ministrative ou de mise en place
d’outils pédagogiques spécifiques
en lien avec le trouble de I'enfant.
Le tout pour alléger autant que
possible le stress parental.»

Gestion de P’agressivité

En 2023, alors qu’Eren entre dans
I'adolescence, sa maman songe a
le placer en foyer. «La situation
n’était plus gérable, se souvient
Bruna. Il était agressif et il avait

Contrdle qualité

beaucoup grandi. Je ne pouvais
plus le contenir aussi facilement
gu’avant. C’est une assistante so-
ciale qui m’a parlé de ’ASPAD. Au
départ, je n’étais pas vraiment
pour faire venir quelqu’un chez
nous, mais je n’avais plus le
choix.»

Si elle était initialement réfrac-
taire, Bruna a immédiatement eu
un «bon feeling» avec Sophie
Braems. Pour gérer I’agressivité

d’Eren, I’éducatrice suggére no-
tamment que ce dernier pratique
un sport. «Il révait de faire du foot
mais j’avais contacté plusieurs
clubs sans n’avoir jamais recu de
réponse», se souvient la maman.

Grace a son réseau, Sophie
Braems trouve une équipe pour
jeunes en situation de handicap.
Cet été, Eren a méme pu partir,
pour la premiére fois de sa vie, en
colonie de vacances. «Pour les pa-

rents, ce travail de recherche est
horrible, relate Bruna. Personne
ne nous dit rien, on ne sait pas ce
qui existe et ¢’est fatigant psycho-
logiquement.»

Le travail de réseau constitue
urne partie importante de la mis-
sion des éducateurs et éducatrices
de I’ASPAD. Ces derniers peuvent
contacter I’école, les médecins,

thérapeutes ou les assistants so-
ciaux pour davantage de cohé-

rence dans la prise en charge et
I'utilisation d’outils communs.
«Nous sensibilisons les acteurs qui
gravitent autour de l'enfant a
communiquer entre eux et avec
les parents», détaille Sophie
Braems.

Ensemble, les deux femmes
ont également pu mettre en place
des plannings de taches pour
Eren. «Ca I’'aide beaucoup mais je
suis aussi beaucoup plus organi-

sée», sourit Bruna. Aujourd’hui,
la maman ne ressent plus le be-
soin de placer son fils en foyer:
«Eren est un adolescent qui a ga-
gné en confiance et en autonomie,
qui arrive a s’exprimer sans vio-
lence.»

Mais la prestation de I’ASPAD
ne tourne pas qu’autour de I’en-
fant. «Avec Sophie, j’ai pu vider
mon sac et étre comprise, confie
Bruna. Si on veut qu’un enfant en

situation de handicap aille mieux,
il faut aussi s’occuper des parents.
Je pense que sij’avais été prise en
charge dés son entrée en école
spécialisée, on aurait évité beau-
coup de souffrance.»

Car pour Eren et sa maman, la
route fut longue. Si Bruna a trés
vite remarqué que son enfant était
différent, il aura fallu attendre ses
8 ans pour, enfin, recevoir un dia-
gnostic. «Je I'ai vécu comme une
libération, relate-t-elle. Et ca m’a
aidé a déculpabiliser, a com-
prendre que je n’étais pas une
mauvaise mere.»

«Pas prét a accepter ¢ca»
Tous les enfants ne sont pas dia-
gnostiqués aussi tardivement. Da-
vis, lui, avait trois ans quand on a
annoncé son TSA a ses parents.
Qui ont d’abord encaissé difficile-
ment le choc.

«J’ai été trés stressée par cette
nouvelle, raconte Catherine, la
maman du petit garcon. Il ne par-
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lait pas, il avait peur de tout,
n’avait aucune autonomie et fai-
sait beaucoup de crises. Je me di-
sais forcément qu’en grandissant,
ca serait de pire en pire.» David,
le papa, compleéte: «En fait, nous
ne connaissions pas I'autisme. On
n’était pas prét a accepter ca. Mais
ensuite, j’ai fait des recherches
sur internet, j’ai compris que
notre fils pourrait évoluer.»

Aujourd’hui, Davis a 5 ans et
fait Ia fierté de ses parents. Grace
a l'intervention de Romain Cam-
part, éducateur de ’ASPAD, le pe-
tit garcon a beaucoup progressé
et est plus autonome. «Romain
nous a aidés a le faire manger
seul, explique Catherine. Il nous
a aussi proposé d’utiliser des
fiches avec des pictogrammes
pour mieux communiquer avec
notre fils. 11 y a eu beaucoup de
changements.»

«Nous devons d’abord ap-
prendre a connaitre la famille et
essayer de comprendre son fonc-
tionnement, explique Sophie
Braems. L’avantage d’entrer dans
I'intimité des gens, c’est qu'on
peut intervenir directement dans
I’environnement proche et dans
les repéres quotidiens de l'en-
fant.»

«Nous ne sommes pas la pour
imposer quoi que ce soit aux pa-
rents, nous leur proposons juste
des outils adaptés a leur réalité
afin qu’ils puissent continuer ales
utiliser sans nous, ajoute Romain
Campart. J’aime bien dire que
nous devons étre utiles mais pas
indispensables.»

I’ASPAD ne prend pas en
charge les enfants de moins de
4 ans, C’est une autre structure de
I’ Astural, le Service éducatif itiné-
rant, avec son dispositif petite en-
fance (SEI) qui s’en occupe. Créé

en 1969 et rattaché a I’association
en 1980, le SEI comporte plu-
sieurs pdles qui interviennent no-
tamment dans les écoles ou les

structures de la petite enfance
mais également a domicile.

Sacha Popovic y travaille de-
puis trois ans et demi. «J’y fais le
plus beau métier du monde», sou-
rit ce diplomé en psychologie cli-
nique. Avec ses 30 collégues, ils
interviennent a domicile lorsque
I'un des enfants présente un re-
tard de développement avéré ou
par prévention, auprés d’enfants
arisque, dans les familles fragiles.

Parmi la douzaine de foyers ou
intervient Sacha Popovic, ilyala
famille d’Isak, diagnostiqué TSA
al’dge de 2 ans. Pour ses parents,
I'intervention du psychologue a
été salutaire. «Son cas est plutot
léger, il a de bonnes compétences
cognitives qui cachent son
trouble, explique Christian, le
papa. C’est au niveau des compé-
tences émotionnelles et relation-
nelles que c’est plus compliqué.
Laclé, c’est d’intervenir le plus tot
possible.»

«Grandes attentes»

La moyenne d’age des enfants sui-
vis par le SEI est de 2 ans, relate
Eric Métral, directeur de la struc-
ture: «C’est 1a que les retards de
développement se voient le plus.
L’un de nos plus grands défis ré-

side dans les attentes des parents.
Ils en ont légitimement beaucoup
car ils espérent que leur enfant
pourra rattraper trés vite son re-
tard. Nous avons également un
important travail de soutien au-
pres des familles lorsqu’elles ap-
prennent un diagnostic.»

Avec Isak, Sacha Popovic passe
par le jeu pour améliorer son dé-
veloppement. Il soutient égale-
ment les parents en leur propo-
sant un espace thérapeutique ot
ils peuvent élaborer leur relation
avec leur enfant. A I'image du
«jouet de transition», conseillé par
le psychologue, pour aider I’en-
fant & appréhender les change-
ments. «Je crois que, pour Isak,
Sacha fait partie de la famille, sou-

rit sa maman, Alicia. Souvent, il
I’attend derriére la porte.» En
deux ans, Isak a beaucoup pro-
gressé, fait moins de crises, s’ex-
prime grace aux tableaux de pic-
togrammes utilisés par le psycho-
logue.

Aujourd’hui 4gé de 4 ans, Isak
est entré a I’école primaire en
aott. Le suivi de Sacha s’arrétera
donc fin octobre. Ce qui n’in-
quiéte pas tant la famille, qui a
réussi a s’ajuster aux besoins de
son enfant au quotidien. «On a
bien bossé, sourit le papa. Et puis,
on sait qu’on peut toujours le
contacter pour un point ponctuel
si besoin.»

Pas de baguette magique
Au SEI, les fins de suivi peuvent
parfois étre plus difficiles pour les
familles. Laure Calpe intervient
depuis 2022 pour la petite Cristal,
chez Mayara et Richard. Les pa-
rents, particuliérement la ma-
man, ont un attachement fort
pour la psychologue. «Laure a été
d’un grand soutien pour moi car
je m’ai pas de famille ici. Elle m’a
énormément aidée en me soute-
nant dans mon réle de mére, mais
aussi par son écoute. A I'époque,
jétais en dépression post-par-
tum.»

ATage de 2 ans, Cristal a com-
mencé a présenter un retard de
développement ainsi que d’im-
portantes difficultés a réguler ses
émotions. Les parents de la petite
ont alors contacté le SEI, sur re-
commandation de leur pédiatre.

«Nous ne savions pas quoi
faire. Nous n’avons que des mo-
déles parentaux toxiques et per-
sonne vers qui nous tourner»,
note le papa, qui évoque égale-
ment une situation économique
précaire.

Atravers un soutien a Ia paren-
talité et a la relation parents-en-
fants, une stimulation par le jeu
et une diminution de I'exposition
aux écrans, la petite Cristal a au-
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jourd’hui rattrapé son retard. «J’ai
épaulé les parents afin de leur per-
mettre d’accompagner leur fille
dans la gestion de ses émotions.
Je les ai soutenus dans leur vo-
lonté de poser un cadre qui soit
acceptable pour eux. IIs ont fait le
reste du travail, se réjouit la psy-
chologue. C’est tellement pré-
cieux de travailler avec des per-
sonnes aussi impliquées.»

Tous les intervenants du SEI et
de I’ASPAD le soulignent: ils n’ont
pas de baguette magique. Mais
sans faire de miracle, ils ont le mé-
rite d’apporter un peu d’apaise-
ment et de soutien dans des quo-
tidiens souvent marqués par
I’épuisement parental, le manque
de connaissance et de ressources.

«C’est une
assistante sociale
qui m’a parlé

de TASPAD. Au
départ, je n’étais
pas vraiment
pour faire

venir quelgu’un
chez nous,

mais je n‘avais
plus le choix.»

Bruna Maman d’Eren,
adolescent atteint d’'un TSA
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«Nous avons compris de lmportance de travailler avec les proches»

@ Superviseur a I’ASPAD et
anciennement au SEI, Dimitri
Gisin, psychothérapeute

a La Cabane Thérapie, souligne
la pertinence d’une prise

en charge globale dans le cas
d’enfants présentant des
troubles du développement.

Dimitri Gisin, ’ASPAD
adopte une approche
systémique, qu’est-ce que
cela veut dire exactement?
Contrairement a une approche
individuelle, ’approche systé-
mique va prendre en considéra-
tion le systéme dans son
ensemble. L’enfant qui a un
trouble s’inscrit dans un sys-
téme, familial. 11 y a quelques
dizaines d’années on estimait
que les parents, les méres sur-
tout, étaient la cause du trouble
et qu’on pouvait ainsi guérir
I’enfant en I’enlevant de ce
systéme. Aujourd’hui, on sait
qu’on peut apprendre aux en-
fants a vivre au mieux avec leur
trouble, et cela passe en partie
par un travail avec la famille.

L’approche est donc
novatrice?
Pas vraiment, elle existe depuis

longtemps. Toutefois, il y a
encore des spécialistes qui
s’occupent uniquement des
enfants, et ce, alors que, selon
les statistiques, lorsqu’un
enfant est en situation de
handicap, les risques de burn-
out parental et de séparation
conjugale sont en hausse.

D’autres spécialistes s’oc-
cupent uniquement du systéme
familial alors que ces enfants
ont éminemment besoin d’un
travail spécifique et parfois
individuel. Je pense que le SEI a
compris depuis longtemps qu’il
est primordial de faire les deux,
et ’ASPAD s’inspire librement
de ce modéle.

Quel est P’intérét d’interve-
nir a domicile et pas dans
un cabinet?

Travailler au sein du foyer
permet de comprendre sa
réalité et d’éviter les écueils ou
les solutions non adaptées.

Par exemple, dans les cas de
situations socio-économiques
précaires qu’on peut peiner a se
représenter sans étre sur place.
1l s’agit d’apporter du soutien
aux parents mais surtout de
réfléchir avec eux a ce qu'on

peut mettre en place dans leur
quotidien.

Cela permet également
d’analyser concrétement
les lieux dans lesquels I’enfant
évolue. Par exemple, lorsqu’un
intervenant propose d’établir
un programme pour la douche,
il est important de voir la salle
de bains pour comprendre ou
il sera le plus optimal de I’affi-
cher.

Les intervenants font aussi

un gros travail de réseau...

Oui et c’est trés important.

Le systéme est plus large que

le noyau familial. 1l inclut égale-

mernt les réseaux pédagogique

et de soins. Il est important que

toutes ces personnes se parlent

pour aider au mieux I’enfant.
De plus, il faut savoir que le

réseau est actuellement saturé.

Faire les démarches, trouver

un spécialiste, savoir vers qui se

tourner peut déja étre difficile si

I’on est Genevois et qu’on parle

couramment le francais. Alors

imaginez la complexité pour

les personnes allophones.

La encore, le SEI et ’ASPAD

jouent un role précieux. LFR
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