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Résumé

9 acces a des services de soutien pour les
parents d’enfants présentant des troubles
neurodéveloppementaux permet d’aug-

menter le potentiel de développement de 1’enfant et
de réduire les charges mentales, physiques, finan-
cieres et organisationnelles des familles. Les par-
tenariats entre école et famille peuvent soulever des
questionnements pour les familles qui se sentent par-
fois peu soutenues dans le milieu scolaire de leur
enfant. L’ objectif de cette étude était de documenter
les perspectives et expériences parentales ainsi que
d’identifier leurs besoins liés a la scolarité de leur
enfant. La méthode s’est axée sur une analyse com-
plémentaire des données issues d’un questionnaire
et d’entretiens semi-directifs. Il en résulte que I’at-
titude des professionnels et celle des autres parents
d’éleves sont percues comme d’importants facteurs
déterminants de la participation des familles par rap-
port a I’école. Les propositions d’amélioration des
services de soutien mentionnées par les parents sont
discutées.

Mots-clés : besoins parentaux ; troubles neurodéve-
loppementaux ; acces aux services ; scolarité
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Introduction

Les politiques d’inclusion scolaire adoptées en
Suisse incitent les écoles publiques a intégrer les
enfants a besoins spécifiques en milieu ordinaire.
Elles prévoient que les modalités d’apprentissage
offerts soient adaptées a chaque enfant. Pourtant, se-
lon le département de la formation, de la jeunesse et
de la culture (DFJC, 2019), les services de soutien
mis en place pour donner la possibilité aux écoles
d’inclure ces enfants se révelent peu spécifiques. Ils
sont parfois insuffisants pour le corps enseignant, car
celui-ci est confronté a de grands groupes d’éleves
dont les capacités sont hétérogenes. Le manque de
coordination et d’acces aux prestations est aussi un
facteur qui limite parfois le développement des liens
entre professionnels et familles (DFJC, 2019). 1l en
résulte qu’un nombre important d’éleéves sont sco-
larisés dans un cursus spécialisé indépendamment
de leur niveau fonctionnel, intellectuel, langagier ou
comportemental. De plus, les enfants concernés par
un TND vivent des expériences parfois négatives
dans le cadre d’une inclusion en scolarité ordinaire
(Thommen et al., 2017).

Dans ce contexte, les familles doivent souvent
pallier le manque de ressources et d’adaptations
disponibles (Office Fédéral des assurances sociales,
2018).
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L’administration publique s’active fortement
pour mettre en place des solutions qui répondent aux
recommandations internationales pour soutenir les
personnes qui présentent des troubles neurodévelop-
pementaux ! (TND) et de leurs familles. Cependant,
les services disponibles sont décrits comme peu co-
ordonnés et les offres insuffisantes selon le rapport
de recherche d’Eckert et al. (2015) qui met en évi-
dence d’importantes disparités intercantonales.

De leur coté, Algood et al. (2013) identifient
de multiples facteurs qui influencent le déploiement
des services de soutien, comme les disparités socio-
économiques et culturelles des familles et 1’organi-
sation des systemes de soins et de santé. Selon les
circonstances, les parents peuvent étre amenés a dé-
velopper des roles étendus pour soutenir leur enfant
a long terme (Thommen et al., 2017), engendrant
d’importantes charges mentales, physiques, finan-
cieres et organisationnelles (Parish et al., 2015). 11
en résulte que les parents d’enfants avec TND sont
plus a risque d’étre exposés au stress, a la dépression
ainsi qu’a I’épuisement (Bourke-Taylor et al., 2010).
Ce qui peut étre associé a une exacerbation des pro-
blemes de comportement chez les enfants (Herring
et al., 2000).

Les besoins parentaux varient cependant selon le
contexte et la situation (Alsem et al., 2014). Ceux qui
sont liés a la scolarité des enfants sont au cceur des
préoccupations des parents. Ils ont recu une atten-
tion limitée en Suisse. En effet, les besoins particu-
liers des enfants qui présentent un TND impliquent
la mise en place d’interventions multimodales. En
exemple, la planification des transitions, 1’impli-
cation des familles dans les projets pédagogiques,
I’adaptation de I’environnement ou 1’évaluation ré-
guliere des besoins individuels sont des prestations
identifiées dans les études scientifiques (Brodzeller
et al., 2018). Certains services peuvent étre spéci-
fiques aux régions et périodes scolaires alors que
d’autres sont nécessaires tout au long du parcours
des familles. C’est pourquoi Bétrisey et al. (2014)
recommandent de plus amples recherches ciblant
les besoins contextualisés. Afin d’envisager la mise

en ceuvre d’interventions satisfaisantes pour les fa-
milles concernées, il est nécessaire de répertorier
les besoins percus par les parents d’enfants avec un
TND dans le contexte local de la Suisse. L objectif
principal de cette étude est de documenter 1’expé-
rience de soutien des parents d’enfants avec TND
pour la scolarité de leur enfant. Trois objectifs se-
condaires seront abordés :

1) examiner les besoins percgus par les parents

2) identifier ceux qui sont couverts ou non couverts
par les prestations scolaires ;

3) rapporter les préoccupations et suggestions des
familles pour améliorer les services en milieu sco-
laire.

Méthode

Cette étude propose une analyse complémentaire
de données issues de deux études sur les besoins pa-
rentaux d’enfants présentant un TND : une étude
quantitative par enquéte en ligne (Perrelet et al.,
2022a) et une étude par entretiens qualitatifs (Per-
relet et al., 2022b). Dans le présent article, les don-
nées relatives spécifiquement a la scolarité, issues
de ces deux études sont présentées et mises en com-
mun. Les outils de récolte de données peuvent étre
obtenus aupres de I’auteur principal via I’adresse de
courriel.

Participants

Enquéte quantitative :
Au total, 148 parents d’enfants présentant un TND
ont participé a une enquéte en ligne dans le courant
de I’année 2021. Les parents étaient libres de men-
tionner le type de trouble neurodéveloppemental de
leur enfant. Nous ne disposons donc pas de toutes
les informations relatives aux différents diagnostics.
Néanmoins, sur les 36 parents qui ont mentionné le
diagnostic de leur enfant, 28 ont indiqué qu’il s’agis-
sait d’'un TSA, 6 du syndrome de Down, un d’un
trouble déficitaire de I’attention avec hyperactivité
(TDAH) et un d’une dyslexie ou d’une dysorthogra-
phie. Les participants ont été recrutés par le biais
d’un courriel envoyé par des responsables de ser-

1. Selon le DSM-V (American Psychiatric Association, 2013), les troubles neurodéveloppementaux regroupent plusieurs
diagnostics incluant les troubles de la communication, les troubles du spectre de 1’autisme (TSA), les troubles déficits de I’ atten-
tion/hyperactivité (TDA/H), les troubles spécifiques des apprentissages ainsi que les troubles développementaux de la coordina-

tion (TDC).
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vices, associations de parents et institutions locales
partenaires de 1’étude dans toute la Suisse romande.
75 parents ont fourni des données completes. 40%
des enfants fréquentaient une école ordinaire, 41%
une école spécialisée et 19% n’étaient pas scolari-
sés. Etant donné que les objectifs de cette étude sont
centrés sur les aspects scolaires, seules les données
fournies par les 61 parents (81%) dont les enfants
sont scolarisés ont été analysées. Les données issues
de parents dont I’enfant n’était pas en age scolaire
n’ont pas été inclus dans cette analyse. Parmi ceux-
ci la majorité était des meres (n=55), de nationalité
suisse (n=52), mariées (n=41). Une petite majorité
(n=32) vivait dans une ville ou son agglomération
(pour 29 en campagne). Les enfants quant a eux
avaient un dge moyen de 9 ans et 5 mois, compre-
naient 44 garcons et, pour la plupart, avait une fratrie
(n=52).

Entretiens qualitatifs :
Les parents d’enfants présentant un TND ont été re-
crutés dans le cadre d’une collaboration avec une as-
sociation de parents. L’ensemble des familles vivait
dans une région urbaine en Suisse romande. Cing
meres et un pere ont participé aux entretiens. Les
parents étaient agés de 34 ans a 48 ans. Une seule
mere avait un emploi a temps plein. Une personne
était en recherche d’emploi. Les autres parents tra-
vaillaient a un pourcentage réduit (n=4). La plupart
des enfants étaient 4gés de cinq ans (n=4) et de neuf
ans. L’ensemble des enfants avaient un diagnostic de
trouble du spectre de I’autisme. Pour trois d’entre
eux, le diagnostic a été posé a I’age de quatre ans et
deux autres a cinq et six ans. Trois enfants étaient en
école ordinaire et deux en établissements spécialisés.

Collecte des données

Enquéte quantitative :

L’enquéte en ligne consistait en un questionnaire
sur les besoins des familles, adapté d’instruments
existants (Measure of Processes of Care : King et
al., 1998; Family Needs Inventory : Alsem et al,
2014 ; inventaire de Picard, 2012 ; et une adaptation
du Family Needs Survey : Hodgetts et al., 2015). Il
comprenait 54 items repartis en huit categories de
besoins parentaux. Seuls les cinq items directement
liés a la scolarité, issus des catégories « Informations
sur [’enfant, les services et planification a long terme
», « Adaptations de I’environnement physique » et
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« Aspects administratifs, financiers et légaux » ont
été pris en compte pour cette analyse complémen-
taire. Pour chaque item, les parents étaient invités a
préciser la fréquence du besoin sur une échelle de Li-
kert en 5 points (1=jamais, S=toujours); indiquer si
le besoin était couvert ou non par les services dispo-
nibles ; et s’il était couvert, les parents étaient invités
a p‘éciser les prestataires et s’il n’était pas couvert,
a indiquer quel service ils souhaiteraient voir se dé-
velopper.

Entretiens qualitatifs :

Les entretiens semi-dirigés ont duré entre 60 et 90
minutes. Une méthode descriptive et observatoire
a permis d’appréhender les situations multidimen-
sionnelles des familles (Newcomer et al., 2015 ; Té-
treault & Guillez, 2014). Les participants ont ré-
pondu aux entretiens a I’aide d’un visuel qui les
orientait dans trois périodes : annonce du diagnostic,
entrée en structure d’accueil et scolarité. Les don-
nées qui concernaient spécifiquement la période de
la scolarité ont été considérées pour cette analyse
complémentaire.

Ethique

Toutes les données ont été anonymisées. L’ appel
a participation a été réalisé¢ au travers d’un cour-
riel d’invitation envoyé par une personne externe a
I’étude. Un formulaire d’information et de consente-
ment a été validé par les participants. Apres consul-
tation pour les deux études, la commission cantonale
d’éthique de la recherche sur I’étre humain (CER-
VD) a déclaré que I’enquéte n’entrait pas dans la
cadre de la loi fédérale relative a la recherche sur
I’étre humain (Assemblée fédérale de la Confédéra-
tion suisse, 2014).

Analyse

Pour identifier les besoins de soutien de parents
d’enfants atteints de TND, une analyse complémen-
taire de deux volets d’études a été réalisée. Une
analyse quantitative descriptive a été utilisée pour
examiner les réponses ouvertes issues du question-
naire de I’enquéte en ligne. Une analyse de contenu
thématique (Braun & Clarke, 2006) permettant de
regrouper les sujets récurrents liés a la scolarité a été
réalisée avec les données issues des entretiens. Les
entretiens ont été retranscrits en format verbatim sur
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support informatique. Les themes ont été rassem-
blés et revus a plusieurs reprises pour représenter
au mieux I’ensemble des données (Wanlin, 2007).
Tout au long de la rédaction de I’étude, un journal de
bord a été tenu pour prendre en compte les éléments
contextuels dans 1’analyse des propos des parents.
Un processus de validation aupres des personnes
interrogées a été mené en envoyant un résumé des
propos (Tétreault & Guillez, 2014).

Résultats
Enqguéte quantitative

Le tableau 1 présente des données descriptives
sur la fréquence des besoins comblés et non comblés
par catégorie. Les parents d’enfants atteints de TND
font état d’une fréquence élevée de besoins pour les
informations sur I’enfant et la planification a long
terme. En effet une majorité des parents (n=26) dé-
clarent avoir souvent ou toujours ces besoins. En ce
qui concerne les besoins couverts et non couverts,
toutes les catégories, a I’exception de celle des infor-
mations sur I’enfant et la planification a long terme,
font état de besoins majoritairement non couverts.
Bien que les besoins de certaines catégories soient
non couverts, la fréquence des besoins n’est pas tou-
jours élevée. Une grande proportion des parents font
part d’une haute fréquence de besoins concernant
les informations sur les possibilités d’inclusion de
I’enfant en école réguliere (n=26), sur 1’accueil en
milieu scolaire (n=18) ainsi que sur les écoles spé-
cialisées (n=21). Cependant, les besoins sont cou-
verts pour la moiti€é des parents concernant 1’école
ordinaire et spécialisée et pour une plus grande pro-
portion (n=26) concernant I’accueil en milieu sco-
laire. 11 semble donc malgré une relativement haute
fréquence que les services couvrent actuellement la
majorité des besoins. 17 parents rencontrent souvent
ou toujours des besoins d’aide technique et/ou tech-
nologique pour la maison et/ou I’école et 12 n’en
ressentent jamais ou rarement. Les parents semblent
partagés sur cette question, une majorité (n= 23)
s’accorde sur le fait qu’il s’agit d’un besoin non cou-
vert. Pour I’information sur les droits des parents en
termes d’orientation scolaire, de formation, de choix
professionnels ou de congé parental, les besoins sont
cités comme fréquents par un grand nombre de pa-
rents (n= 18) et non couverts pour la majorité (n=28).
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Pour chaque question relative a la fréquence des
besoins couverts et non couverts, les parents étaient
invités a donner leurs suggestions sur les services
dont ils auraient besoin sous forme de question ou-
verte. Une analyse des réponses des participants a
été réalisée pour les questions en lien avec la scola-
rité. Le nombre de participants moyen ayant fourni
des commentaires par item est de 17 parents. Plus
particulicrement, 21 personnes ont fait des sugges-
tions pour les informations sur les possibilités d’in-
clusion de ’enfant en école réguliere, 12 pour [’ac-
cueil en milieu scolaire, 15 pour les informations sur
les écoles spécialisées, 18 pour les aides techniques
et/ou technologiques et 18 également pour les infor-
mations sur les droits en tant que parent en termes
d’orientation scolaire, de formation, de choix pro-
fessionnel et de congé parental.

Possibilité d’inclusion en école réguliere :
Les parents témoignent avoir besoin d’informations
sur les avantages et limites de 1’inclusion scolaire
ainsi que sur les conséquences futures de leurs dé-
cisions. Ils expriment avoir besoin d’informations
centralisées pour connaitre les différentes possibi-
lités de scolarité et les services disponibles selon
les contextes. Certains parents d’enfants en écoles
spécialisées expriment que 1’orientation scolaire de
leur enfant ne correspond pas a leur choix, mais plu-
tot a celui des professionnels (n=4). Une personne
exprime qu’elle aurait voulu vivre une expérience
d’inclusion avant I’orientation en école spécialisée.
Un parent explique que son enfant suit actuellement
I’école a la maison, car il n’a pas pu étre inclus en
école régulicre et qu’aucune école spécialisée ne
répond a ses besoins. Un autre parent dans une situa-
tion similaire a scolarisé son enfant en école privée.
Un grand nombre de parents (n=7) déplorent les
conditions vécues en école réguliere. Ils témoignent
du manque de moyens financier, de personnel et de
formations du corps enseignant.

Services d’accueil en milieu scolaire : Un pa-
rent indique qu’il aurait besoin d’un service d’études
surveillées pour son enfant scolarisé€ en école spécia-
lisée, il déplore que les performances scolaires ne
soient pas assez valorisées dans ce contexte. Il en
est de méme pour une personne dont I’enfant est
en école réguliere, car les services de devoirs sur-
veillés proposés ne sont pas adaptés aux besoins de
son enfant. Un autre souhaiterait un renforcement du
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Fréquence des besoins (N) Etat des besoins (N)
Section Jamais/ Parfois  Souvent/  N/A | Couvert Non- N/A
Rarement Toujours couvert
Informations sur l'enfant, les services et
£ 2 2
planification a long terme 1 13 26 1 26 24 H
P?sn.b‘zlztes d'inclusion de I’enfant en école 14 9 2 16 2 53 16
réguliére
Accue_zl en milieu scolaire (par ex. cantine, devoirs 14 10 18 19 26 16 19
surveillés)
Informations sur les écoles spécialisées 15 21 16 23 22 16
Adaptations de I'environnement physique 13 9 15 24 18 20 24
Aide technique et/ou technologique pour la maison
et/ou l'école (par ex. livres spéciaux, ordinateur
portable, logiciels éducatifs adaptés) 12 9 17 23 15 23 23
Intégration dans la communauté et acceptation "
Sacigle 19 15 15 12 18 31 12
Soutien relationnel 15 14 15 18 13 31 18
Conseils parentaux 17 12 11 21 17 23 21
Services de garde 14 14 9 24 10 27 24
Aspects administratifs, financiers et légaux 13 13 11 24 13 24 24
Informations sur vos droits en tant que parent en
termes d'orientation scolaire, de_formation, de 7 14 18 22 11 28 22
choix professionnel, de congé parental
Partenariat 11 10 19 22 20 200 22
Total 14 12 16 19 18 24 19

Légende : N = nombre de participants. N/A = non applicable (le besoin ne s’applique pas dans la situation familiale)

Tableau 1 : Fréquence des besoins couverts et non couverts (n=61).
Les sections en gras désignent les huit catégories de besoins, les sections en italique désignent les cinq items du questionnaire spécifiques a la scolarité.

soutien pédagogique. Deux parents auraient besoin
d’un service de garde apres 1’école qui soit adapté
aux besoins de leurs enfants. Deux autres relevent
I’importance d’un service de cantine adapté avec du
personnel formé.

Informations sur les écoles spécialisées : Les
parents (n=8) aimeraient voir se développer une
centralisation des informations sur les écoles spé-
cialisées et leurs spécificités. Un parent propose de
fournir de I’'information sur les possibilités d’offrir
une intégration partielle en école réguliere. Un autre
exprime les besoins d’avoir des informations objec-
tives qui tiennent compte du profil des enfants. Ils
expriment étre parfois démunis face a la prise de dé-
cision qu’implique la scolarité de leur enfant. Une
personne ne trouve aucun milieu scolaire qui corres-
ponde aux besoins de son enfant. Deux participants
voudraient voir plus d’écoles spécialisées offrir des
places disponibles et déplorent 1’engorgement des
services. Un parent exprime de 1’inquiétude par rap-
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port aux débouchés professionnels qu’offre 1’école
spécialisée dans laquelle son fils est scolarisé.

Aides techniques et/ou technologiques : Des
aides techniques et technologiques sont citées par
les parents, en exemple des contacteurs, des clas-
seurs de communication, des applications, des livres
adaptés et liseuse, des outils de gestion du temps ou
encore des montres adaptées. Treize parents notent
que leur enfant a besoin d’un ordinateur ou d’une
tablette, plusieurs (n=8) précisent que 1’outil infor-
matique est utilisé pour compenser des difficultés
scolaires et notamment 1’écriture. Certains relevent
qu’ils assument eux-mémes le financement de ces
aides techniques (n= 3). Un parent explique que le
matériel disponible a 1’école permet de soutenir leur
enfant actuellement. Deux s’accordent sur le fait
qu’il serait important d’avoir une personne respon-
sable de gérer les technologies et de coordonner les
interventions qui y sont liées.

D000



BS N° 51

16¢ Université d’automne (suite)

2023/1

Droits en tant que parent : Les droits liés a la
scolarité, évoqués par les parents concernent princi-
palement le choix d’une école adaptée. Les parents
témoignent avoir besoin d’un service qui les informe
sur leurs droits ainsi que sur les droits de leurs en-
fants en milieu scolaire. Plusieurs parents (n=3) té-
moignent avoir besoin de soutien pour pouvoir faire
valoir leurs droits. Par exemple dans le domaine du
choix de I’école ou de I’anticipation des perspectives
professionnelles apres 1I’école.

Entretiens qualitatifs

L’analyse complémentaire des données issues
des entretiens s’est focalisée sur la période de 1’en-
trée a 1’école et de la scolarité. Les propos des pa-
rents sont regroupés sous cing thématiques prédomi-
nantes.

Incarnation de la politique inclusive : Les pa-
rents relevent des préoccupations par rapport aux
possibilités d’inclusion de leur enfant en école régu-
liere. En particulier, ils ne parviennent pas toujours
aux informations nécessaires pour trouver une école
adaptée a leurs besoins. Une mere craint que les
autres enfants de la classe spécialisée ne permettent
pas a son enfant d’utiliser son potentiel. Elle re-
leve des questionnements par rapport aux débouchés
qu’offre I’école spécialisée :

« Notre souci aussi c’est que si elle est intégrée a
une école spécialisée, dans notre téte ben elle va
pas en sortir quoi! »

Une autre mere dont I’enfant est déja scolarisé en
classe spécialisée rejoint cet avis en signalant que les
situations de handicap sont tres hétérogenes dans la
classe de son enfant. Cependant, elle a été soulagée
par cette possibilité dans un contexte ou I’école régu-
liere ne répondait pas aux besoins de son enfant. En
école réguliere, deux meres ressentent qu’elles sont
les seules a soutenir le projet pédagogique inclusif
de leur enfant. Une mere s’est sentie peu confor-
table dans cette démarche. Elle n’a pas pu trouver un
consensus sur une décision partagée. Cette mere dé-
crit que des intervenants ont tenu des propos qu’elle
qualifie comme particulierement culpabilisant :
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« Je trouve qu’on essaie de vous dire que le meilleur
choix pour elle c’est [’école spécialisée. Qu’elle n’a
pas sa place dans l’école publique. »

Pour certains parents, le réseau préscolaire a été
un grand soutien pour préparer I’entrée a 1’école.
L’un d’entre eux identifie que 1’attitude des ensei-
gnants est un facteur influant dans la mise en place
des adaptations scolaires.

Coordination pendant les transitions : Un des
principaux besoins exprimés concerne la coordina-
tion et la gestion du projet pédagogique au travers
des transitions scolaires. Trois meres expriment de-
voir assumer une charge importante liée a la trans-
mission des ressources et adaptations mises en place
en milieu scolaire. Pour I’une d’entre-elles c’est un
role important qu’elle ne se verrait pas confier a une
personne externe a la famille. Pour deux autres, c’est
une charge importante pour laquelle elles ressentent
un besoin de soutien :

« Il nous manque quelqu’un qui prenne le
leadership en fait. »

La méme participante exprime que ces taches de
coordination s’ajoutent aux difficultés liées a la pa-
rentalité d’un enfant qui présente un TND. Pour une
autre mere, la difficulté n’est pas dans la coordina-
tion, mais dans le partenariat avec 1’école. Elle aurait
besoin d’occasions pour échanger et faire entendre
son expertise aupres du corps enseignant, en particu-
lier dans une vision d’anticipation des changements
de cycles scolaires :

« Moi j’aurais besoin de voir les enseignants avant.
De pouvoir leur expliquer comment fonctionne
[nom de ’enfant]. Et puis qu’ils puissent prendre en
compte ses spécificités. »

Une des familles a bénéficié de !’intervention
d’une structure de coordination spécialisée dans
I’autisme. Elle a trouvé ce soutien tres efficace.

Reconnaissance de I’expertise parentale : Les
parents développent une expertise qui n’est pas tou-
jours reconnue par les professionnels intervenant
aupres de leurs enfants. Une mere dénonce qu’elle
a eu des inquiétudes pour les besoins vitaux de son

D000



BS N° 51

16¢ Université d’automne (suite)

2023/1

enfant, en particulier pour 1’hydratation et 1’alimen-
tation. Son enfant, tres sélectif au niveau alimentaire,
refusait de boire ou de manger ce qui n’était pas dans
les boites que la maman préparait. La cantine privi-
l1égiait les approches éducatives en place dans I’insti-
tution plutot que les directives de la maman. L’enfant
rentrait au domicile assoiffé et affamé chaque soir,
ses troubles du comportement étaient largement exa-
cerbés pendant cette période. D’autres parents ont
vécu des situations ou leur expertise et leurs recom-
mandations étaient compromises par 1’arbitrage des
professionnels. Deux meres signalent qu’elles ont
dli beaucoup insister pour que les adaptations jugées
nécessaires soient mises en place a I’école. Une autre
estime ne pas avoir été entendue.

Projet pédagogique adapté : Plusieurs parents
identifient un manque de formation aupres des pro-
fessionnels qui interviennent en milieu scolaire. En
particulier, deux meres d’enfants avec autisme ex-
pliquent que les enseignants manquent de sensibili-
sation et de compétences par rapport a cette popula-
tion. L’une d’entre elles en donne un exemple :

« Il pleurait quand je devais I’amener a ’école. Sa

maitresse, elle le forcait a lui serrer la main et a la

regarder dans les yeux alors que c’était des choses
qu’il était incapable de faire. »

Une autre mere a constaté que 1’éducateur qui
accompagnait son enfant dans le cadre de sa scola-
risation en établissement spécialisé connaissait les
problématiques liées a I’autisme. Elle a été tres ras-
surée suite a cette rencontre. Cette ressource a été un
facteur de facilitation pour I’entrée a I’école de son
enfant selon ses propos.

Participation sociale des familles : L’ ensemble
des parents interrogés manifeste que le regard des
autres, en particulier celui des autres parents d’éleves
est tres difficile a gérer pour eux. Selon I’expérience
d’une mere, le fait de révéler le diagnostic en mi-
lieu scolaire peut amener a des jugements liés a des
représentations sociales qui ne correspondent pas
a 'enfant. Elle préfere parfois éviter de stigmatiser
son enfant et sa famille. Les autres meres interrogées
expliquent la situation de leur enfant a I’école. Néan-
moins, elles ressentent beaucoup d’incompréhension
et de jugement. En exemple, le manque d’informa-
tion de la part des autres parents :
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«Il'y a des parents qui ont refusé de l’inviter a des
anniversaires parce qu’ils pensaient que I’ autisme
était contagieux. »

En raison des caractéristiques de son enfant et
du manque de sensibilisation des personnes qu’elle
coOtoie, une mere vit un isolement social important :

« Parce qu’a force d’étre isolés, on se sent aussi
différents, méme si c’est [’enfant qui est différent. »

Discussion

L’évaluation des besoins des parents d’enfants
présentant des TND est une étape préliminaire né-
cessaire pour aider a mieux développer et étendre
les programmes et les services de soutien pertinents.
Tout d’abord, le plus grand besoin des parents est
I’information, ce qui est congruent avec les résultats
d’études précédentes (Brown et al., 2012 ; Hodgetts
et al., 2015). Les parents ont besoin de connaitre les
services et orientations disponibles et la planification
a long terme de leur enfant. Ils expriment des inquié-
tudes par rapport au futur de leur enfant. Certains
ont besoin d’étre rassurés, d’autres écoutés dans les
périodes de transition, notamment a la scolarité. Les
parents ont besoin d’informations notamment pour
participer a la prise de décision concernant I’orienta-
tion scolaire de leur enfant. Ils expriment un besoin
d’accompagnement et de partenariat avec les milieux
scolaires.

Si la Suisse reconnait 1’éducation inclusive, sa
mise en ceuvre reste un processus en construction.
La séparation des départements de I’éducation et de
la santé ne facilite pas la collaboration interprofes-
sionnelle (Kaelin et al, 2018). D’ailleurs, une mere
suggere la mise en place d’une personne de référence
pour partager les responsabilités thérapeutiques et
scolaires. Ces constatations sont similaires a celles
de Hennel et al. (2016). Ces auteurs recommandent
de soutenir les familles tout au long de leur chemi-
nement. En particulier, un professionnel devrait les
informer sur la scolarité, les plans thérapeutiques en
fonction des besoins de I’enfant et le choix des inter-
ventions les plus efficaces. L’étude de Davis (2009)
met également en avant I’importance de construire
des partenariats interdépendants pour pouvoir inter-
venir en prenant en compte 1’environnement et les
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caractéristiques complexes des TND.

Les parents expliquent que dans la situation ac-
tuelle, leur expertise n’est pas toujours respectée et
plus généralement peu valorisée. En particulier, ils
donnent des directives ou conseils qui ne sont pas
écoutés par les professionnels lors des moments de
transition. Cet arbitrage entre I’expertise parentale et
professionnelle donne lieu a des conflits et augmente
le stress. Boland et al. (2019) constatent également
des problemes similaires dans une revue systéma-
tique. Ils observent que les relations de pouvoir,
I’état émotionnel des parents et des enfants, ainsi
que le manque de temps sont des obstacles a la dé-
cision partagée entre les professionnels, les parents
et ’enfant. Ils ajoutent que la confiance et le respect
sont des facilitateurs. Sur le plan des solutions, Gra-
ham et al. (2013) avancent que 1’approche centrée
sur la famille représente une facon efficace d’amé-
liorer la qualité de vie des parents et de ’enfant. De
plus, Simpson note qu’inclure les parents dans la dé-
marche décisionnelle influence positivement le bien-
étre de la famille et le sentiment d’auto-efficacité des
parents (Simpson, 2015).

Limites de I’ étude

Cette étude est une analyse complémentaire cen-
trée sur la scolarité issue des données de deux pré-
cédentes études. Les deux volets initiaux étudiaient
la thématique des besoins de maniere plus large. La
grande présence des thématiques liées a la scolarité
dans les propos des parents a motivé cette analyse
complémentaire. Il en résulte que les besoins sont
fréquents et souvent non couverts dans les données
quantitatives liées a 1’école. La sélection des par-
ticipants au travers d’associations de parents peut
également expliquer cette constatation. Le manque
d’information sur le diagnostic lié aux TND dans
le questionnaire est une limite importante. Par rap-
port aux entretiens, la désirabilité sociale est un effet
a prendre en compte. Il faut aussi noter le faible
nombre de parents participants dans un contexte tres
spécifique a la Suisse.
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Conclusion

Cette étude a permis ’acquisition de connais-
sances sur 1’expérience de soutien des parents d’en-
fants avec TND pour la scolarité de leur enfant. Elle
a permis d’examiner leurs besoins percus en termes
de services et de prestations scolaires ; de rapporter
les préoccupations et suggestions des familles pour
améliorer les services.

Suite a I’analyse des propos obtenus, il apparait
que chaque transition scolaire apporte de nouvelles
préoccupations pour les familles. Le soutien aux pa-
rents d’enfants présentant un TND devrait combiner
différentes solutions : des informations suffisantes
leur permettant de se sentir compétents et de choisir
les services et I’éducation appropriés pour leur en-
fant; ’acces équitable a des équipements adaptés;
des professionnels et des services pour promouvoir
I’autonomie de I’enfant et défendre ses droits a une
éducation sur la base de 1’égalité des chances; des
soutiens pour développer et maintenir une partici-
pation sociale satisfaisante. La coordination inter-
professionnelle, le partenariat ainsi que 1’acces aux
informations restent des points qui, selon les parents
interrogés, peuvent encore €tre affinés. En somme,
la mise en place de stratégies de soutien pour les
familles permettrait de faciliter 1’adaptation et I’évo-
lution du role de parent dans la période scolaire de
I’enfant. Des mesures de coordination faciliteraient
I’expérience des familles qui se trouvent a I’intersec-
tion des services entre les milieux éducatifs, sociaux
et de la santé.
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