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Les j~unes autistes
souffrent d'un manque
d'accès aux soins

SANTÉ Les soins de logopédie ne leur sont pas remboursés
••. Logopèdes et parents
d'enfants dénoncent
une situation injuste
et incompréhensible.
••. Une réflexion sera bientôt
entamée au sein de l'inami
sur le sujet.
••. C'e.st la question plus large
du suivi et de l'inclusion des
enfants autistes qui se pose.

A près des années de blocage, de
proj ets pilotes avortés et de
recours introduits par des pa-

rents, la situation serait-elle sur le point
de changer pour les enfants atteints du
trouble du spectre dc l'autisme? Fran-
çoise Stegen, présidente de l'Union
professionnelle des lagopèdes franco-
phones (UPLF) et membre de la com-
mission de convention logopédie de
l'Inami (où siègent logopèdes et orga-
nismes assureurs), a bon espoir: «Nous
allons enfin nous mfJttre autour de la
table •.des experts seront invités au sdn
de la commission pour réfléchir au rem-
boursement des soins de logopédie. »
Environ 73.500 Belges sont toucbés

par le trouble du spectre de l'autisme,
parmi lesquels quatre fois plus de gar-
çons que de filles. Difficile d'établir un
profil-type des enfants diagnostiqués
autistes: aux troubles de la communi-
cation et des interac1ions sociales ca-
ractéristiques, on trouve souvent asso-
ciés des troubles cognitifs, d'apprentis-
sage et de motricité, voire du comporte-
ment et de l'humeur. Certains jeunes
autistes ont un QI plus faible que la
moyenne, tandis que d'autres ont des

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

"On a obse1'uéque notre enfant tar-
dait à ]Jade"/'et à man:her, et qu'i! nhl-
lait pas bea1lCo'Upm,;r.' les autres. Ce.,
premiers signes sont apparus vers de11J
ans et demi. mais ce n'est qu'à. quatre

TÉMOINS

« Nous devons payer
ou nous former »)
« Notre fUs Sacha n'a qu'une seule
séance de logopédie par semaine. A
45 euros de ('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 à la méthode PECS.
Vincent, enseignant de profession
et papa d'un jeune enfant autiste,

ans qu'on a eu le diagnostic officiel »,
témoigne Vincent, père de quatre en-
fants dont un dernier de cinq ans, at·
teint d'autisme. Ce diagnostic tardif lui
rendra, en fait, service: « Entre-temps,
mon .fils avait déjà commencé la logo-
pédie et nous avons denc bénçfieié de
soi:rante séances /'embrm"/'sées.Mais une
fois le diagnostic de l'autisme posé, ee"t
fini, vous êtes ea'Clude tDlll rembol11'se-
'm,ent. »)

Une situation jugée injuste et iIIo-

«Si on investit dans
son langage, l'enfant peut
évoluer et gagner en autonol1lie »
VINCENT. PJ\p}\ D'UN ENFANT AuTtSTE

gique par les lagopèdes spécialisés.
« C'est simple, si un logopède stipule
dans son anamnèse que l'enfant pré-
sente le trouble du spectre aut/'stique, ça
ne sert à rien d'envoyer le dossie'/" à
I1nam;: dmM'la nomenc!a(;u'/"eaduelle,
ça ne passe pas », coufume Françoise
Siegen. Or, si l'autisme ne peut pas être
guéri, les personnes qni eu souffrent, en
particulier les enfants, peuvent être
aidées avec un accompagnement
adéquat.
Ce n'est pas la première tois que le dé-

bat s'ouvre au sein de l'inami. En 2014,
la commission de convention logopédie

avait proposé un projet pilote tëdéral de
remboursement pour une centaine
d'enfants. Le projet n'a finalemcnt ja-
mais reçu les autorisations nécessaires
pour être concrétisé, Du côté de
l'Inami, on dit craindre le dérapage
budgétaire qu'occasionnerait le rem-
boursement de la logopédic pour les en-
fants autistes. « On ne .sait pas encore œ
que donnemnt ces diBeussions, mais si
remboursement il y a, ilftmdra proba-

blement sélectionner une partie de.spa-
tient.s, On ne pourra pas tous les rem-
bourser », convient Françoise Stegen.
Reste que c'est au lëdéral que l'ultime

111ll vert devra être accordé. Et appao
remment, ça coince. Le dossier serait
gelé par la ministre Open VLD de la
Santé publique, Maggie De Block, nous
ditoon. 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.
(1 Soit les parents paient les soins,
plusieurs centaines d'euros par mois,
soit ils se forment eux-mêmes }),note
Cinzia Agoni, présidente de l'asso-
ciation Inforautisme, qui fait venir,
depuis 2014, des formateurs pro-
fessionnels de France pour éviter
aux parents les coûts supplémen-
taires de déplacement.
Ces pare nts amenés à se former
eux-mêmes témoignent des
man ques encore importants à
combler en matière 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 si.xième
réforme de l'État en matière des
Centres de rééducation ambulatoire,
"où les jeunes autistes devraient être
suivis ». Problème: l'otITe l'st loin
d'être suffisante pour répondre anx
besoins et les interventions précoces
préconisées par le Conseil supérieur de
la Santé y sont entravées par de longues
listes d·att"nte.

« La .,ituiltion diffère entre le nord et
le sud du pa.ys, nuanc" Cinzia Agoni,
présidente de l'association de soutien
anx familles Inforautisme. En Flandre,
quasiment tous' les cent.,.es de rééduca-
tion ambulatoire ont des conventions
"autism.e'; ce qui pel1llet le rembourse-
ment des soins. Côté francophone., c'est
la eatastrophe; parmi les rares centres
conventionnés, une grande partie ap-
plique encore une approche à tendance
ps.ychanalytique et ne connaît pas les
bonnes pm tiques reconnues. »
C'est le nœud du problème: pendant

longtemps, l'autisme a été examiné à la
lumière de théories psychanalytiques -
ultra-culpabilisantes - considérant les
enfants autistes comme les victimes de
mères pathogènes. Aujourd'hui, le dé-
bat fait toujours rage entre lcs partisans
d'une approche comportementaliste,
c<,uxdu «tout génétique» et les résis-
tants d'une vision psychopathologique.

« Un enjànt autiste est enCOl'ecatalogué
"trouble psychiatrique'; c'est ça qu'il

fmd l'CvoÙ'au sein de la nnmenc!atu'/"e
actuelle », martèle Françoise Stegen.
Parmi les bonnes pratiques, recom-

mandées par la Haute autorité de Santé
en France, en 2012, ainsi que le Centre
fédéral d'expertise des soins de santé
(KCE) et le Conseil supérieur de la san-
té en Belgique, en 2.014, figure la mé-
thode Pecs, un système de communica-
tion pal' images: que les logopèdes spé-
cialisés utilisent. D'autres approches
comportementales et édncatives
(comme AllA ou Teacch) sont le fruit
des récentes découvertes en neuro-
sciences, lesquelles ont établi que les
troubles de l'autisme sont d'ordre
neuro-développementaux... Confir-
mant ainsi l'importance de prises en

inadaptés), des logopèdes spédali-
sés (non remboursés et trop peu
nombreux) ou de l'enseignement
spécialisé, vers lequel sont quasi
systématiquement renvoyés les
enfants autistes. (1A dix ans, on a
retiré Sacha de son école spécialisée,
parce que, justement, elle ne J'était
pas assez )},témoigne Cindy, qui
assure avo ir vu le niveau de son fils
régresser quand il partageait sa
classe avec huit autres élèves
autistes, et qui a depuis opté pour
l'instruction à domicile.
Jamais mieux servi que par soi-
même? La participation active des
parents dans le suivi de leur enfant

charge adaptées.
"Pourtant, aueune de ces méthode.'

n'est remboursée, regrette Vincent, qui
dépense environ mille euros par mois
en frais de logopédie et psychologie
comportementale. L'autisme est actuel-
lem.ent un verdict de eondamnation à
perpétuité. Or, si on investit dans son
langage. l'enfant pwt évoluer et gagner
en autonomie. »
Le remboursement des soins de logo-

pédie - et, plus largement, des autres
types de thérapies - serait donc un
investissement sur le long terme: « Si
l'enfant ne reçoH pas de prise en charge
p'récocfJ et intensive. m.iu".s ull.iquenum,t
un suivi psychü!trÎque, -ilcumulera les
sur-handiçaps à l'âge adulte », assure
Cinzia Agoni. Miser des deniers publics
sur l'autonomie des enfants autistes,
permettrait, selon elle, de réduire leur
coût futur pour la société, une fois
devenus adultes. _

CLARA VAN REETH

AVENIR

Vers une école inclusive
Difficile d'échapper à l'enseigne-
ment spécialisé quand on est un
enfant autiste. Alors qu'ils sont
normalement tenus de prévoir des
aménagements raisonnables pour
leurs élèves « différents », les pro-
fesseurs de l'enseignement ordi-
naire manquent généralement de
temps et de connaissances pour
répondre à ces besoins spécifiques.
« /1 est très difficile d'accueillir un
enfant non verbal dans l'ordinaire,
même si son QI est dans la norme,
souligne Êlise Halbart, logopède
spécialisée. Parmi mes patients, seur
un est dans l'enseignement ordinaire,
et c'est uniquement parce que ses
parents ont les moyens de lu; offrir un
accompagnement de 27 heures de
logopédie par semaine. »)
Des efforts commencent à être
déployés: notamment avec le déve-
loppement de classes inclusives.
Mais leur nombre est encore bien
trop faible par rapport à la
demande.

CL.V.R.

n'est, en tout cas, pas sans consé-
quence sur 1e travail des logopèdes,
parfois amenés il devoir justifier
leurs méthod es à des parents in-
quiets. Pour Elise Halbart, prési-
dente du réseau de l'Aself (l'Asso-
ciation scientifique et éthique des
logopèdes francophones) et logo-
pède spécialisée dans le suivi des
enfants autistes, l'implication des
parents est toutefois cruciale:
(( Souvent, l'enfant parvient à formu-
ler une demande dans ie cabinet du
logopède mais n'arrive pas à généra-
liser ensuite ses acquis à la maison; il
est donc essentiel de trovail/er en
incluant les parents. })

CLV.R,
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