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» Logopédes et parents
d'enfants dénoncent
une situation injuste
et incompréhensible.
» Une réflexion sera bientdot
entamée au sein de 'lnami
sur le sujet.
» C'est la question plus large
du suivi et de l'inclusion des
enfants autistes qui se pose.

f S projets pilotes avortéds et de

recours introduits par des pa-

rents, la situation serait-elle sur le point
de changer pour les enfants atteints du
trouble du speetre de Pautisme ? Fran-
coise Stegen, présidente de 1'Union
professionnelle des logopédes franco-
phones (UPLF) et membre de la com-
mission de convention logopédie de
I'Tnami (od siégent logopedes et orga-
nismes assureurs), a bon espoir : « Nous
allons enfin nous mettre qutour de la
table : des experts seront invités au sein
de la commission pour réfléchir au rem-
boursement des soins de logopédie. »

Environ 73.500 Belges sont touchés
par le trouble du spectre de lautisme,
parmi lesquels quatre fois plus de gar-
¢ons que de filles. Difficile d’établic un
profil-type des enfants dizgnostqués
autistes : aux troubles de la communi-
cation et des interactions sociales ca-
ractéristiques, on trouve souvent asso-
ciés des troubles cognitifs, d'apprentis-
sage el de motricité, voire du comporte-
ment et de lhumeur, Certains jeunes

antistes ont un QI plus faible que la
moyenne, tandis que d’autres ont des

prés des années de blocage, de

capacités intellectuelles « normales »,
voire supérienres. Mais tous présentent
une difficntté, voire l'absence totale, de
communication. Pourtant, les séances
de logopédie ne leur sont pas rembour-
sées.

« On a observé que notre enfant tar-
dait G parler et @ marcher, et qu'il n'el-
la@t pus beaucoup vers les autves. Ces
premiers signes sont apparus vers deuwx
ans et demi, mais ce nest qui quatve

TEMOINS

« Nous devons payer
ou nous former »

« Notre fils Sacha n'a qu‘une seule
séance de logopédie par semaine. A
45 euros de I'heure,

on ne pourrait payer

davantage », confie

Cindy Fontaine,

maman d'un ado-

lescent non verbal

de quatorze ans,

qui, pour interagir avec son fils,
s'est formée & la méthode PECS.
Vincent, enseignant de profession
et papa d'un jeune enfant autiste,

Les jeunes autistes
souffrent d'un manque
d’acces aux soins

SANTE Les soins de logopédie ne leur sont pas remboursés

ans quon a eu le diognostic officiel »,
témoigne Vincent, pére de quatre en-
fants dont un dernier de cing ans, at-
teint d'antisme. Ce diagnostic tardif lni
rendra, en fait, service : « Entre-temps,
mon fils avait défo commencé la Togo-
pédie et nous avens done bénéficié de
soixante séances remboursées. Mais une
Jfois le diagnostic de autisme posé, cest
fini, vous étes excly de tout rembourse-
ment. »

Une situation jugée injuste et illo-

« St on investit dans

son langage, Uenfant peut
évoluer et gugner en autonomie »
VINCENT, PAPA D'UN ENFANT AUTISTE

gique par les logopédes spécialisés.
«Clest simple, si un logopéde stipule
dans son anamnése que l'enfant pré-
sente le trouble du spectre autistique, ¢u
ne ser! ¢ rien denvoyer le dossier g
ITnami: dans lo nomenclaiure actuelle,
¢a me passe pas », conlirme Frangoise
Stegen. Or, si lautisme ne peut pas étre
guéri, les personnes qui en souffrent, en
particulier les enfants, peuvent étre
aidées avec un accompagnement
adéquat.

Ce r¥'est pas la premiére fois que le dé-
bat s'ouvre au sein de I'Inami. En 2014,
fa commission de convention logopédie

avait proposé un projet pilote fédéral de
remboursement pour une centaice
d’enfants. Le projet n'a finalement ja-
mais requ les autorisations nécessaires
powr étre conocrétisé. Du coté de
I'Inami, on dit craindre le dérapage
budgétaire qu'occasionnerait le rem-
boursement de la logopédie pour les en-
fants autistes. « On ne saif pis encore ce
que-donneront ces discussions, mais st
remboursement il y a, i faudra probe-

blement sélectionner une partie des pa-
tients, on ne pourra pas tous les rem-
bourser », convient Frangaise Stegen.
Reste que c'est au fédéral que I'ultime
feu vert devra étre accordé. Et appa-
remment, ga coince. Le dossier serait
gelé par la ministre Open VLD de la
Santé publique, Maggie De Block, nous
dit-on. Contacté par nos soins, son ca-
binet élude la question d'un rembourse-

confie avoir dépensé, au fil des ans,
« plus de trois mille euros » en
formation.

« Soit fes parents paient Jes soins,
plusieurs centaines d'euros par mois,
soit ils se forment eux-mémes », note
Cinzia Agoni, présidente de ['asso-
ciation Inforautisme, qui fait venir,
depuis 2014, des formateurs pro-
fessionnels de France pour éviter
aux parents les colits supplémen-
taires de déplacement.

Ces parents amenés 3 se former
eux-mémes témoignent des
mangues encore importants a
combler en matiére d'autisme, que
ce soit au niveau des centres de
référence autisme (saturés ou

ment en renvoyant la balle vers les Ré-
gions, compétentes depuis la sixiéme
réforme de ['Etat en matiére des
Centres de rééducation ambulateire,
«oit les jeunes autistes devraient étre
suivis ». Probléme: loffre est lom
d'8tre suffisante pour répondre aux
besoins et les interventions précoces
préconisées par le Conseil supérieur de
la Santé y sont entravées par de longues
listes d'attente.

« La situation differe entre le nord et
le sud du pays, nuance Cinzia Agomi,
présidente de I'association de soutien
aux familles Inforantisme. En Flandre,
quasiment tous les centres de rééduca-
tion ambulatoire ont des conventions
“‘autisme’, ce qui permet le rembourse-
ment des soins. Coté francophone, cest
la catastrophe ; parmi los rares centres
eonventionnés, une grande partie ap-
pligue encore une approche & tendance
psychanalytique et ne connait pas les
bomnes pratigues reconnues. »

Clest le neeud du probléme : pendant
longtemps, l'autisme a été examing 4 la
lumiére de théories psychanalytiques -
ultra-culpabilisantes - considérant les
enfants autistes comme les victimes de
méres pathogénes. Aujourd'hui, le dé-
bat fait tonjours rage entre les partisans
dune approche comportementaliste,
ceux du « tout génétique » et les résis-
tants d'une vision psychopathologique.

« Ut enfant autiste est encore catalogué
“trouble psychiatrigue”, cest ¢a quil
Jfaut revoir au sein de la romenclature
actuelle », martele Frangoise Stegen.
Parmi les bonnes pratiques, recom-
mandées par 1a Haute autorité de Santé
en France, en 2012, ainsi que le Centre
tédéral d'expertise des seins de santé
(KCE) et le Conseil supérieur de la san-
té en Belgique, en 2014, figure la mé-
thade Pecs, un systéme de communica-
tion par images, que les logopédes spé-
cialisés utilisent. D'autres approches
comportementales et éducatives
(comme ABA ou Teacch) sont le fruit
des récentes découvertes en neuro-
sciences, lesquelles ont établi que les
troubles de lautisme sont dordre
neurc-développementaux... Confir-
mant ainsi l'importance de prises en

inadaptés), des logopédes spéciali-
sés (non remboursés et trop peu
rnombreux) ou de 'enseignement
spécialisé, vers lequel sont quasi
systématiquement renvoyés les
enfants autistes. « A dix ans, on a
retiré Sacha de son école spécialisée,
parce que, justement, elle ne I'était
pas assez », témoigne Cindy, qui
assure avoir vu le niveau de son fils
régresser quand il partageait sa
classe avec huit autres éléves
autistes, et qui a depuis opté pour
I'instruction a domicile.

Jamais mieux servi que par soi-
méme 7 La participation active des
parents dans le suivi de leur enfant

charge adaptées.

« Pourtant, auecune de ces méthodes
nest remboursée, regrette Vincent, qui
dépense environ mille euros par mois
en frais de logopédie et psychologie
comportementale. Lautisme est actuel-
lement un verdict de condamnation i
perpétuité. Or, si on investit dans son
langage, lenfant peut évoluer et gagner
en qutonomie. »

Le remboursement des soins de logo-
pédie - et, plus largement, des autres
types de thérapies - serait domc un
investissement sur le long terme: « Si
lenfant ne regoit pas de prise en churge
précoce ef intensive, mals uniguement
un sutvi psychiatrique, il cumulera les
sur-handicaps & lige adulte », assure
Cinzia Agoni. Miser des deniers publics
sur 'autonomie des enfants autistes,
permettrait, sclon elle, de réduire leur
colit futur pour la société, une fois
devenus adultes. w

CLARA VAN REETH

AVENIR

Vers une école inclusive
Difficile d'échapper a I'enseigne-
ment spécialisé quand on est un
enfant autiste. Alors qu'ils sont
normalement tenus de prévoir des
aménagements raiscnnables pour
leurs élaves « différents », les pro-
fesseurs de I'enseignement ardi-
naire manguent généralement de
temps et de connaissances pour
répondre & ces besoins spécifiques.
« il est trés difficile d'accueillir un
enfant non verbal dans l'ordinaire,
méme si son Qi est dans la norme,
sauligne Elise Halbart, logopéde
spécialisée. Parmi mes patients, seul
un est dans l'enseignement ordinaire,
et c'est uniquement parce que ses
parents ont les moyens de fuf offrir un
accompagnement de 27 heures de
logopédie por semaine. »
Des efforts commencent a étre
déployés : notamment avec le déve-
loppement de classes inclusives,
Mais leur nembre est encore bien
trop faible par rapport a la
demande.

CLMR.

n'est, en tout cas, pas sans consé-
quence sur le travail des logopédes,
parfois amenés & devoir justifier
leurs méthodes 3 des parents in-
quiets. Pour Elise Halbart, prési-
dente du réseau de I'Aself (I'Asso-
ciation scientifique et éthigue des
logopédes francophones) et logo-
péde spécialisée dans le suivi des
enfants autistes, |'implication des
parents est toutefois cruciale
« Souvent, I'enfant parvient a formu-
ler une demande dans le cabinet du
logopéde mais n'arrive pas d généra-
liser ensuite ses acquis & o maison ; if
est donc essentiel de travailler en
incluant fes pareénts. »

CLVR.




