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Loriane Carron

L'Autisme en Suisse Romande:

Entretien avec Loriane Carron, educatrice späcialisäe et directrice de I'Association Eliäzer en Valais

Qu'est-ce qui vous a amenee ä vous engager dans
la prise en charge des personnes avec autisme ?
Quel parcours avez-vous suivi jusqu'ä la creation
de l'Association Eliäzer?
J'ai grandi dans une fratrie de quatre avec un frere, plus

jeune, ä qui an a diagnostiquä une deficience intellectu-

elle. Quand il ätait petit, an suspectait de l'autisme mais

l'evaluation a finalement monträ que ce n'etait pas le

cas. Du coup, c'est quand möme quelque chose qui m'est

reste en täte, j'avais entendu parier de l'autisme depuis

toute petite. En grandissant, durant la päriode du cycle

d'orientation, j'ai su que je voulais devenir äducatrice

späcialisäe. J'ai participä des camps avec Insieme-
Valais ce qui m'a mise en contact avec differentes formes

de handicap, notamment l'autisme. Plus tard, durant

de mes 17 ans, j'ai lu le livre de Donna Williams intitulä

«Si an me touche, je n'existe plus»'. Donna est el le-mehe

diagnostiquäe «Asperger» et j'ai trouvä que ce qu'elle

ecrivait ätait tellement passionnant qu'en refermant le

livre, je savais que je me späcialiserais dans la prise

en charge des personnes avec autisme. Ensuite, Ga res-

semble un chemin tout tracä : j'ai suivi ma formation

d'educatrice la HES-S0 de Sion, ä l'epoque2, avec un

travail de Bachelor sur le theme de l'autisme däfendu

en 2006. Ensuite j'ai commencä ä travailler ä la Citä du

Genävrier ä St-Lägier dans le canton de Vaud. J'ai appris

un peu par hasard que l'Universitä de Fribourg proposait

un CAS en autisme et je me suis inscrite ä la premiere
voläe. J'ai admise, et avec l'accord de la Citä du

Genevrier, je me suis specialisee entre 2009 et 2011. A

l'epoque je travaillais dans un groupe pour personnes qui

passaient pour ätre les plus difficiles de l'institution. On

faisait du « un pour un », c'etait une prise en charge de

troubles du comportement et j'ai adorä ga parce que je

n'aime pas me reposer sur mes lauriers. Cela me poussait

ä la reflexion pour essayer de comprendre ce qui pouvait

ötre adaptä, et c'est ä ce moment que la direction m'a de-

mandä si j' ätais d'accord de cräer un groupe pour jeunes

adultes avec autisme au sein de la Citä. Je l'ai fait et je

suis restee encore deux ans et demi dans cette structure

avant de travailler en äcole späcialisäe. C'est au cours

dune discussion avec un copain que j'ai eu l'idäe de dä-

velopper un mäme genre de groupe en Valais, un groupe

qui pourrait bänäficier dune structure existante comme

la FOVAHM3 ou la Castalie4. Nous avons eu une räunion

avec l'tat du Valais durant laquelle an m'a expliquä que

mon idäe ne räpondait pas aux besoins du moment de

ces institutions. Je venais alors de rejoindre le Comitä

d'Autisme Valais, et ceia m'a permis de faire ämerger et

1 Donna Williams (1992). Si an me touche, je n'existe
plus : le tämoignage exceptionnel d'une jeune autiste.

Paris : R. Laffont, coll. « Väcu »

Aujourd'hui, le cursus en travail social est proposä ä

la HES-SO de Sierre

Fondation valaisanne en faveur des personnes handi-

capäes mentales

Centre mädico-äducatif pour enfants et adultes prä-

sentant une däficience intellectuelle ou un polyhan-
dicap
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de mieux comprendre les besoins en matiäre d'autisme

dans ce canton. J'ai reflächi cette question pendant

quatre ans, et lorsque mon projet a assez solide, j'ai

quittä mon emploi precädent et je me suis encore consa-

cree pendant un semestre la cräation de I'Association

Eliäzer qui a vu le jour en janvier 2017.

D'oü vient le nom Eliäzer?
J'adore le pränom Elie et il se trouve qu'El iäzer est aussi

un pränom. Je l'ai entendu plusieurs fois au moment de

cräer I'Association alors que je ne l'avais jamais entendu

auparavant. Je me suis dit qu'un pränom ga pouvait pas-

ser, pour le nom d'une Association, et je voulais surtout

äviter de stigmatiser les personnes en mentionnant
«autisme» ou «Asperger». Du coup Eliezer ga passe un

peu inapergu (rires).

Qu'offre I'Association Eliäzer? Avec qui collabo-
rez-vous en Valais ?
Au däbut, je suis restäe seule pendant deux ans avec
mon projet. J'offrais un petit panel de prestations. Ce

n'est qu'en janvier 2019 que j'ai pu engager un äduca-

teur, puls deux psychologues avec qui la collaboration a

commencä en avril 2019. En tant qu'äducateurs, nous

offrons du coaching sur mandat de l'Al dans le cadre
des mesures d'insertion professionnelle. Cela constitue

la plus grosse part de notre travail. Nous offrons aussi

du coaching sur mandat de Pro Infirmis5 pour des jeunes

qui sant au benäfice ou en attente d'une rente Al et qui

auraient besoin de travailler certaines compätences pour

pouvoir ensuite se räinsärer soit sur le premier, soit sur le

second marche du travail. Nous intervenons ägalement ä

domicile pour augmenter l'autonomie et les compätences

sociales des personnes. Une de nos psychologues est for-

mäe ä l'intervention präcoce avec les taut petits enfants

et leurs parents. Nous offrons egalement des supervi-

sions individuelles ou d'äquipe, et depuis dernier,

nous proposons d'ävaluer des adultes en vue de poser

le diagnostic de trouble du spectre de l'autisme (TSA).

Pour cela, nous collaborons depuis peu avec un mädecin

psychiatre du Centre Les Toises d Sion. II procäde un

diagnostic diffärentiel et s'il suspecte un TSA, il renvoie

la personne vers notre collaboratrice psychologue qui fait

passer l'ADOS-2 et l'ADI-R». En revanche, nous reorien-

tons les Jemandes d'ävaluation qui nous sont adressäes

pour les enfants et les adolescents vers le service de

pädopsychiatrie parce que les coüts de cette demarche

sont pris en charge par la LAMaI. Nous proposons en-

core des formations et sensibilisations aux centres de

formation professionnelle ou aupräs des (hautes) äcoles

sociales qui nous en font la demande. Nous recevons

ägalement des groupes de parents, en collaboration

avec des pädopsychiatres, ä Martigny et ä Sion. Fina-

lement, je propose aussi ä des groupes d'adolescents

et ä des groupes de femmes de travailler au-delä des

seules compätences sociales qui sont souvent associäes

comme posant probläme aux personnes avec autisme.

Avec ces groupes, nous räflächissons ä des techniques

d'apprentissage alternatives et explorons ce qui peut ätre

adaptä en matiäre d'organisation en gänäral, ou encore

aux moyens de gärer la fatigue.

ütes-vous amenee a collaborer avec d'autres can-
tons ? Quels sont les equivalents de I'Association
Eliözer en tant que pöle de compätences dans les

autres cantons romands?
Depuis que nous sommes inscrits dans le catalogue de

Valais, nous avons automatiquement intägräs

au catalogue de Vaud et de Fribourg. Pour le

moment, nous avons un mandat de Fribourg pour un

jeune qui ätudie en Valais. Dans l'autre sens, je pourrais

räferer une personne valaisanne qui s'en irait ätudier
ou travailler ä Fribourg aupräs de Marc Segura qui est

consultant en autisme et job coach lä-bas. Je connais

träs bien ägalement les membres fondateurs du Centre

Enikos qui se profile comme pöle de compätences en

autisme ä Neuchätel et pour le Jura dans une certaine

mesure ägalement. Je connais peu de personnes ä Ge-

neve, si ce n'est Hilary Wood' qui est träs bien forme

en interventions präcoces. Sinon, nous avons plusieurs

collaborations avec l'Al Vaud, notamment par le biais de

nos contacts avec la Consultation Libellule ä Lausanne».

La Fondation Emera, en Valais

Cf. www.hogrefe.fr

' Hilary Wood de Wilde est une psychologue canadi-

enne, elle dirige le Centre de consultation späcialisee

en autisme ainsi que le Centre d'intervention präcoce

en autisme pour l'Office mädico-pädagogique ä l'Etat

de Genäve

wwvv.libellule.ch
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La Dr Mandy Barker est specialisäe dans les TSA asso-

cies d'autres diagnostics comme le haut potentiel (HP)

ou les troubles neuro-däveloppementaux de type «dys».

Elle pose les diagnostics, assure le suivi thärapeutique

et me met en contact avec certaines situations ou avec

d'autres instances dans le canton de Vaud. Nous espä-

rons dävelopper une collaboration avec la consultation

psychologique de l'EPFL ägalement. Je n'ai pas encore

renconträ l'equipe du Centre Cantonal Autisme ä Laus-

anne (ndr. Sous la direction de la Prof. Nadia Chabane)

mais j'ai däjä contactäe par des psychologues qui y

travaillent pour savoir dans quelle mesure il est possible

d'intervenir au domicile de l'enfant comme le font les

pädagogues de l'Office Educatif Itinärant (0E1) en Valais

par exemple.

Est-ce que les grands centres universitaires
comme Genäve et Lausanne disposent de moyens
späcifiques pour le däpistage et I'intervention prä-
coce ? Quels sont les avantages que Ion trouve ä
intervenir tres tät?
C'est interessant parce que les centres universitaires

disposent de plusieurs professionnels, ce qui leur permet

d'etablir un diagnostic en pluridisciplinaritä. C'est un gros

avantage de beneficier du point de vue des uns et des

autres, c'est complet et riche. En Valais, ga va se däve-

lopper. On tend ä 0. Les interventions präcoces misent

sur la plasticitä neuronale encore träs importante chez le

nourrisson et le träs jeune enfant, cela maximise l'impact

du travail qui est fait et augmente la capacitä de l'individu

ä s'adapter et ä s'intägrer dans son environnement. En

quelque sorte, on räcolte les berieftes de l'intervention

präcoce au moment de l'adolescence oü travail sur

les compätences ä s'adapter est alors beaucoup moins

consäquent. Dans les faits, il arrive souvent qu'un fonc-

tionnement ä haut potentiel (HP) masque un TSA. L'enfant

HP passe les tests psychologiques, et si l'ävaluateur n'est

pas späcialisä en autisme, ii peut ne pas repärer les si-

gnes d'un TSA. On explique donc les äcueils du dävelop-

pement d'un tel enfant par un tableau HP et ce n'est que

vers l'äge de 12 ans, alors que les competences sociales

deviennent plus abstraites, que le fonctionnement au-

tistique est alors clairement identifiä. C'est tard, l'enfant

est däjä bien engage dans des habitudes relationnel les

au sein desquelles il ne reconnait pas les intentions de

lautre. II considäre comme normales des interactions qui

ne devraient pas l'ätre. Dans ces cas, on observe souvent

des problemes de harcelement et de depression. On voit

donc l'interät qu'il y a ce que les professionnels de

l'enfance soient bien formes de sorte ä ce qu'ils recon-

naissent les signes d'un fonctionnement autistique et

puissent se repräsenter les difficultes d'adaptation et de

comprähension que cela suppose pour un individu. Je me

rappelle que durant le CAS en autisme, on m'avait dit que

les grands-meres sont souvent les mei leures diagnosti-

ciennes. Avec leur premier enfant, les parents n'ont pas

de point de comparaison pour reconnaTtre ce qui reläve

d'un fonctionnement neuro typique ou autistique. Ils sont

moins sensibles aux comportements etranges alors que

les grands-parents se diront plus facilement que tel ou

tel petit enfant reagit diffäremment de ce qu'ils ont pu

connaitre avec leurs propres enfants.

Durant les cinq premiäres annees, quels sont les
signes ä ne pas manquer?

Le premier, qui fait peut-ätre un peu cliche, c'est la pour-

suite du regard. Mais cela ne suffit pas. Un autre signe,

au niveau corporel, peut ätre une rigiditä trop importante

ou au contraire trop basse. Un signe important reläve

de la präfärence visuelle pour les figures humaines, re-

spectivement pour des objets chez l'enfant avec autisme.

L'absence de babillage ä une armee est aussi un signe ou

encore la capacitä d'attention conjointe et la presence ou

absente de pointage proto-däclaratif. Le sourire adressä

est ägalement un signe important du fonctionnement
social. Au niveau du jeu, l'incapacitä ä faire semblant

est aussi un facteur de risque - par exemple, lorsque
l'enfant ne joue pas ä faire rouler une petite voiture mais

la retourne et se concentre plutöt sur le mouvement des

roues. C'est le cumul de ces signes observables qui doit

faire penser ä un fonctionnement autistique.

Quels sont les besoins en matiäre d'integration a
räcole pour un enfant avec autisme?
Le premier besoin est le travail sur les competences so-

ciales. Ca va permettre ä l'enfant avec autisme de com-

prendre son monde. Apprendre ä comprendre la pensäe

de lautre. Un autre travail important porte sur la gestion

du stress et des angoisses. Apprendre ä supporter ce qui

n'est pas prävu ou ce qui change par rapport ä ce qui ätait

attendu. Travailler aussi sur l'attenuation des troubles

sensoriels. On devrait d'abord calmer tout ce qu'il se
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passe au niveau sensoriel. C'est comme quand an a faim,

peut nous arriver de nous montrer agressifs envers

les autres. Du coup, si an diminue un peu les facteurs

d'hypersensibilite, an peut se sentir mieux dans les in-

teractions sociales aussi. Ensuite an peut mieux gärer les

angoisses si an comprend ce qui se passe dans le corps

et qu'on distingue ce qui releve de l'hypersensorialitä ou

de l'angoisse ä proprement parler. Pour un enfant avec

autisme, le fait de savoir qu'il va übe confrontä au bruit

peut generer de l'angoisse avant mäme que le bruit ne

soit concrätement perceptible.

Quels sont les besoins d'un jeune adulte au mo-
ment de son integration professionnelle?
On retrouve les mömes besoins que pour les enfants sco-

larises en termes de gestion des emotions et des interac-

tions sociales. A cette etape du developpement, an ob-

serve aussi des lacunes au niveau de l'organisation, des

methodes de travail et des strategies d'apprentissage,

qui n'ont souvent pas suffisamment acquises ä
l'ecole. C'est peut-ötre un point qui meriterait d'ötre plus

travaillä durant la scolarite obligatoire. Je rencontre sou-

vent des jeunes adultes qui ont traverse l'ecole primaire

et le cycle d'orientation sans trop de souci, et pour qui

ce type de difficulte apparait lorsque les exigences en

matiere d'autonomie augmentent d'un cran, en particulier

dans le contexte dune place d'apprentissage. Jusqu'en

fin de scolaritä obligatoire, les enseignants suivent de

prös les eieves dans l'organisation de leur travail. C'est

peut-ätre pour rester dans un contexte de travail qui leur

est familier que de nombreux jeunes choisissent de pour-

suivre leur formation dans une äcole de commerce, de

culture generale ou au college. Ce qui est connu reduit le

niveau d'angoisse, et mäme si cela implique une masse

de travail supplementaire, la continuitä par rapport ce

qui se passe ä l'ecole rassure et augmente le sentiment

de pouvoir reussir. Au sein d'une entreprise formatrice,

les reactions d'un jeune apprenti avec autisme ne sont

pas toujours comprises par le patron et les employes,

respectivement, le jeune ne comprend pas toujours les

attentes de son formateur. L'Association Eliezer en Va-

lais, Enikos ä Neuchätel ou Marc Segura ä Fribourg inter-

viennent aussi pour faire le ien entre ces deux mondes.

Si quelqu'un postule ä l'Association Eliezer, qui
engagez-vous?

J'engage principalement des educateurs specialises

en autisme, des psychologues specialises en autisme,

des formations de niveau universitaire/HES. La raison

premiäre est que l'Al demande que les intervenants au

sein de l'Association soient des personnes formees au

niveau tertiaire. J'invite les postulants interesses par

('autisme ä se specialiser avant de les engager. II y a

tellement de petits details dans ('autisme qu'il faut bien

connaitre tout ga pour pouvoir bien comprendre et aider.

Dans un coaching sur mandat de l'Al par exemple, je

suis parfois amenee ä rencontrer des parents aussi. Ils

sont les späcialistes de leur enfant bien sür, mais il faut

parfois leur amener juste une autre comprähension du

fonctionnement en les rendant attentifs au fait que leur

enfant a de la peine generaliser ce qu'il apprend dans

un contexte donne. Si an n'est pas forme en autisme, an

risque de passer ä cötä de cela. On peut peut-ätre passer

ä töte de la pensäe en details, ne pas identifier un trouble

sensoriel. C'est pour ces raisons que je prefäre engager

des personnes dejä formees en autisme, je n'ai pas le

temps de superviser leur travail et de les former.

Quelles perspectives pour l'Association Eliezer
en Valais?
Un groupe de travail cantonal il y a environ deux ans

s'est penchä sur la question de ('autisme en Valais et

vient de rendre son rapport. L'Association Eliezer trouve

sa place par rapport aux besoins et va pouvoir s'interer

aux mesures proposees pour l'accompagnement des

personnes avec autisme. On m'a mäme laissä entendre

que j'ai cree l'Association Eliezer au bon moment, ni trop

töt, ni trop tard. Je me räjouis donc de voir ce qui va
ämerger de ce constat et de toute fagon, l'Association

Eliezer ne sera jamais ä tourt de projets pour edler les

compätences des personnes avec autisme et des colla-

borateurs qui se proposent de les accompagner.

Propos recueillis et mis en forme par Nicolas Zufferey,

psychologue-psychotharapeute au Service Cantonal de

la Jeunesse, Etat du Valais.

Autorin:

Loriane Carron


