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Acces aux services de soutien pour les familles d’enfants
présentant des troubles neurodéveloppementaux : les
besoins des parents en Suisse romande et leurs propositions
d’amélioration

Résumé

L'accés a des services de soutien pour les parents d'enfants présentant des troubles neurodéveloppementaux permet
d'augmenter le potentiel de développement de I'enfant et de réduire les charges mentales, physiques, financiéres et or-
ganisationnelles des familles. L'objectif de cette étude est d’identifier les besoins percus par les parents de Suisse romande
ainsi que de rapporter leurs suggestions pour améliorer les services. Il en résulte que, selon les parents, les services de
garde, le soutien relationnel, I"'inclusion communautaire, le soutien financier ainsi que les démarches administratives et
légales pourraient notamment étre reconsidéreés.

Zusammenfassung

Ein Zugang zu Unterstiitzungsangeboten fiir Eltern von Kindern mit entwicklungsneurologischen Stérungen steigert
das Entwicklungspotenzial der Kinder und reduziert die seelische, kérperliche, finanzielle und organisatorische Belas-
tung der Familien. Ziel dieser Studie ist es, die bestehenden Bediirfnisse betroffener Eltern in der Westschweiz zu er-
mitteln und ihre Anregungen fiir eine Verbesserung der Angebote zusammenzufassen. Die Resultate zeigen, dass nach
Ansicht der Eltern bei folgenden Dienstleistungen ein Verbesserungsbedarf besteht: Kinderbetreuungsdienste, Unter-
stiitzung fiir innerfamilidre Beziehungen, gesellschaftliche Inklusion, finanzielle Hilfe sowie Hilfe in administrativen
und juristischen Fragen.
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Introduction

Etre parent d'un enfant atteint de troubles
neurodéveloppementaux (TND) peut
constituer un défi. La prévalence internatio-
nale des TND est estimée a environ 5 a 6 %
des enfants en age de scolarité, dont
environ 0,8 % d'enfants pour le trouble
du spectre de l'autisme (TSA) en Suisse
(Gundelfinger, 2013). Compte-tenu de ces
taux élevés, le soutien aux familles est
considéré comme une priorité (Le Conseil
Fédéral, 2018). Des facteurs a plusieurs ni-
veaux, tels que les variations culturelles, les
disparités socio-économiques, I'organisa-
tion des systémes de soins et de santé in-
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fluencent le déploiement des services. Ces
circonstances peuvent amener les parents a
développer des réles étendus pour soutenir
leur enfant a long terme (Thommen et al.,
2017). D'importantes charges mentales,
physiques, financiéres et organisationnelles
leur sont déléguées. Il en résulte que les pa-
rents d’enfants avec TND sont plus exposés
au stress et a l'épuisement, et ainsi plus a
risque pour leur santé mentale, ce qui peut
étre associé a une exacerbation des pro-
bléemes de comportement chez les enfants
présentant des retards de développement
(Giovagnoli et al., 2015).


http://www.szh-csps.ch/r2022-03-06

LES BESOINS DES PARENTS

N Pourcentage
PARENTS
Sexe : féminin 68 91 %
Nationalité : suisse 61 81 %
Etat civil : marié-e 49 65 %
Formation : études universitaires 43 57 %
Habitation : ville ou banlieue 56 75 %
ENFANTS
Sexe : masculin 54 72 %
Fratrie : oui 61 81 %
Ecole
— ordinaire 30 40 %
- spécialisée 31 41 %
— pas scolarisé 14 19 %
Services
— logopédiste 48 64 %
— ergothérapeute 43 57 %
— socio-éducatifs 31 41 %
— psychothérapeute 32 43 %
— physiothérapeute 17 23%
— infirmier-ére a domicile 3 4%

Tableau 1: Caractéristiques démographiques de I'échantillon

Les besoins percus par les parents d'enfants
avec TND varient selon le temps, le contexte
et la situation. Cette thématique n'a requ
qu‘une attention limitée en Suisse. Quelques
recherches internationales s'intéressant
aux parents d'enfants présentant différents
types de TND comme le TSA, soulignent que
les besoins parentaux sont principalement :
les activités sociales accessibles a I'enfant ;
les informations sur les services dispo-
nibles; la continuité des prestations ; la gui-
dance parentale et le soutien éducatif ; le
soutien relationnel et émotionnel notam-
ment pour la vie conjugale, sociale, profes-
sionnelle et familiale ; et le soutien financier
et matériel (Piérart & Bétrisey, 2015 ; Derguy
et al., 2015 ; Hodgetts et al., 2015). Malgré

les besoins importants que ces études ont
révélés et bien que certaines études se
soient intéressées aux conséquences de
diagnostics plus spécifiques comme le TSA
(Squillaci et al., 2009), il semble qu'aucune
recherche générale sur les besoins paren-
taux d'enfants présentant un TND ait été
conduite a ce jour en Suisse. Ainsi, les ob-
jectifs de cette étude consistent a : décrire
les besoins prédominants de soutien pergus
par les parents en Suisse romande ; identi-
fier les besoins non comblés par les services
disponibles ; ainsi que rapporter les préoc-
cupations et suggestions des familles pour
améliorer les services lorsque les besoins ne
sont pas comblés.
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Méthode

Participants

148 parents d'enfants présentant des TND
domiciliés en Suisse romande ont participé a
une enquéte en ligne en 2021. Ils ont été re-
crutés en collaboration avec des institutions
locales. 73 parents ont interrompu I'enquéte
avant d'avoir rempli la totalité des questions,
laissant un échantillon final de 75 parents
d'enfants avec TND agés de 9 ans en
moyenne (voir Tableau 1 pour les caractéris-
tiques démographiques de I'échantillon).

Instruments de mesure

Les parents ont rempli une enquéte en ligne
composée d'un questionnaire démogra-
phique ainsi qu'un second sur les besoins
des familles, compilé a partir de divers
questionnaires existant (Alsem et al., 2014 ;
Hodgetts et al., 2015 ; King et al., 1998 ;
Picard, 2012). Il comprenait 54 items répar-
tis en huit catégories de besoins de soutien
(voir Tableau 2). Les parents devaient indi-
quer la fréquence de chaque besoin et s'il é-
tait comblé ou non, ainsi que les services
qui sont les plus utiles selon eux et ceux
qu'ils souhaiteraient voir se développer (ré-
ponses ouvertes).

Analyse

Pour identifier les besoins parentaux, une
analyse quantitative descriptive a été me-
née sur la fréquence des besoins de soutien
et le fait qu'ils soient comblés ou non. Une
analyse de contenu thématique a ensuite
été conduite pour examiner les réponses
ouvertes des parents. Une sélection de
groupes de données pertinentes selon deux
critéres de sélection cumulatifs de I'analyse
quantitative a été effectuée afin de renfor-
cer la pertinence de I'analyse par méthode
mixte. Les critéres utilisés étaient les sui-
vants : 1) fréquence élevée des besoins pour
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au moins la moitié de I'échantillon (<50 %
haute fréquence) et 2) proportion élevée de
besoins non comblés (<50 % non comblés).

Résultats

Le tableau 2 présente des données descrip-
tives des besoins parentaux. La colonne
« haute fréquence de besoin » indique le pour-
centage de parents qui ont « souvent » ou
« toujours » un besoin de soutien ; la colonne
« besoins non comblés » indique le pourcen-
tage de ceux pour qui le besoin n'est pas com-
blé. Nous relevons que les parents d'enfants
présentant un TND font état d'une fréquence
élevée de besoins pour les catégories informa-
tions sur I'enfant et pronostic & long terme
(54% déclarent avoir souvent ou toujours ce
besoin), partenariat (49 %) et adaptations de
I'environnement physique (42 %).

En ce qui concerne les besoins non
comblés, toutes les catégories, a l'exception
des informations sur I'enfant et du pronos-
tic a long terme, obtiennent un pourcentage
supérieur a 50 % et sont donc majoritaire-
ment non comblées. Pouvoir recourir a des
services de garde présente le taux le plus
élevé de besoins non comblés (74 %).
D'autres catégories telles que le besoin de
soutien relationnel (71 %), d'intégration
communautaire et d'acceptation sociale
(65 %), et les soutiens pour gérer les aspects
administratifs, financiers et légaux (67 %)
présentent également des taux élevés de
besoins non comblés. Bien que ces catégo-
ries soient signalées comme non comblées
par environ deux tiers des parents partici-
pants, seul un tiers des parents les signalent
comme étant des besoins fréquents.
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Haute
fréquence Besoins
Item de bgsoin non )
(Toujours/ comblés
Souvent (%)
en %)

Informations sur I'enfant et planification a long terme 54 47
1 Information sur les difficultés des enfants 50 39
2 Information sur les services et interventions professionnels 74 21
3 Information sur les services et programmes médico-thérapeutiques disponibles 42 45

et spécifiques
4 Information sur les services sociaux disponibles 29 48
5 Information sur les possibilités d'inclusion de I'enfant en école réguliere 55 47
6 Information sur I'accueil en milieu scolaire (par ex. cantine, devoirs surveillés) 44 42
7 Information sur les écoles spécialisées 48 46
8 Information sur les perspectives professionnelle pour I'enfant (par ex. stage, 54* 78*

formation, emploi)
9 Planification des objectifs de I'intervention thérapeutique (a court et a long terme) 75 a1
10 Information sur les services qui pourront étre utiles dans le futur 69* 76*
Adaptations de I'environnement physique 42 52
11 Adaptations du domicile (par ex. sécurisation du domicile, organisation de I'espace) 41 57
12 Adaptations pour les soins personnels (par ex. habillage, toilette, repas) 42 52
13 Outil pour communiquer avec I'enfant (par ex. utilisation de pictogrammes, 39 24

langage des signes, ordinateur vocal, braille)
14 Aides technigues et/ou technologiques pour la maison et/ou I'école 48 64

(par ex. livres spéciaux, ordinateur portable, logiciels éducatifs adaptés)
15 Conseils sur le choix de jouets et de jeux adaptés 35 53
16 Places de jeux sécurisées et accessibles 53* 67*
Intégration dans la communauté et acceptation sociale 32 65
17 Conseils pour faire face au «regard» des autres 20 78
18 Conseils pour expliquer situation de I'enfant a I'entourage 1 75
19 Soutien pour développer/maintenir la vie sociale (amis, famille élargie) 52* 69*
20 Groupes de soutien pour les parents vivant la méme situation 29 49
21 Informations sur les loisirs, les sports adaptés, les camps, les vacances et les 51* 54*

activités récréatives en famille
Soutien relationnel 34 71
22 Soutien pour les freres et sceurs de I'enfant 37 65
23 Soutien pour la gestion des conflits entre fréres et sceurs 23 72
24 Soutien pour supporter la charge émotionnelle de parent 47 66
25 Soutien pour apprendre a vivre avec les difficultés de I'enfant 28 67
26 Soutien pour gérer les difficultés de couple 30 89
Conseils parentaux 30 57
27 Conseils sur la maniére de soutenir le développement de I'enfant 46 38
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28 Conseils pour réaliser les activités quotidiennes avec votre enfant 19 58
(par ex. toilette, repas, habillage)

29 Conseils sur la maniere de communiquer avec I'enfant 18 45

30 Conseils pour jouer avec I'enfant 16 73

31 Conseils pour gérer les problémes de sommeil de I'enfant 40 51

32 Conseils pour gérer les problémes alimentaires de I'enfant 32 57

33 Conseils pour stimuler les contacts sociaux ou les interactions sociales de I'enfant 39 61

34 Conseils pour la gestion des comportements problématiques de I'enfant 32 45
(par ex. crises de colére)

35 Conseils pour répondre aux besoins intellectuels de I'enfant 28 60

36 Conseils pour aborder I'éducation sexuelle avec I'enfant 19 78

37 Conseils professionnels donnés directement a domicile 25 75

Services de garde 24 74

38 Services de garde réguliers pour votre enfant (par ex. garde prévue a l'avance 28 63
un week-end sur deux)

39 Accés a un service de garde de dépannage (ressources que I'on peut contacter 13 81
lors d'urgences ou lorsque la garde n'a pas été prévue a I'avance)

40 Conseils et renseignements sur les services de garde a disposition 31 78

Aspects administratifs, financiers et Iégaux 29 67

41 Soutien pour gérer les aspects administratifs 26 43

42 Informations sur les aides financiéres disponibles 46 46

43 Soutien concernant la gestion des dépenses du quotidien et du budget familial 0 89

44 Soutien concernant la gestion des frais pour les soins et services a I'enfant 19 78

45 Informations sur la défense des droits, les lois et les recours judiciaires 28 76

46 Informations sur les organismes, associations, institutions qui peuvent vous 25 67
conseiller sur vos droits et ceux de votre enfant

47 Informations sur vos droits en tant que parent en termes des décisions a 22 83
prendre sur la santé de votre enfant

48 Informations sur vos droits en tant que parent en termes d'orientation scolaire, 48 73
de formation, de choix professionnel, de congé parental

Partenariat 49 50

49 Davantage d'informations de la part des professionnel-le-s concernant 46 42
I'évolution de I'enfant

50 Davantage de consultation lors des discussions relatives a I'enfant 36 33

51 Davantage de prise en compte des avis et préoccupations pour définir les 55 43
objectifs d'intervention

52 Partenariat d'égal a égal 80* 59*

53 Soutien pour se sentir compétent en tant que parent 33 61

54 Besoin d'accueil sans jugement pour I'ensemble de la famille 45 61

Total 39 58

Tableau 2 : Fréguence des besoins parentaux déclarés et non comblés
* items dont le pourcentage est supérieur a 50 % pour la fréquence du besoin et le besoin non comblés
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Préoccupations principales des
parents et proposition pour
I'amélioration des services

L'analyse de contenu des réponses ouvertes
concernant les besoins de soutien fréquents
etnon comblés par les services a disposition
a révélé des préoccupations et suggestions
dans plusieurs catégories de besoins.

Informations sur le pronostic a long
terme, services pour le futur et
perspectives professionnelles pour
I’enfant

En ce qui concerne la transition vers 'age
adulte, six parents ont déclaré qu'ils s'in-
quiétent des futures difficultés d'acces aux
interventions thérapeutiques pour leur en-
fant. Ils expriment le besoin d'étre rassurés
sur la possibilité d'un soutien financier a
long terme. Trois parents ont cité comme
trés utile, le fait de recevoir des conseils
pour planifier le début de la scolarité jusqu'a
I'age adulte, ainsi que la disponibilité régio-
nale des services et des professionnels exis-
tants. Plusieurs parents (n=13) ont exprimé
des préoccupations par rapport au manque
d'informations centralisées sur les possibili-
tés de formation en fonction des capacités
de I'enfant. D'autres ont indiqué avoir be-
soin d'informations sur le soutien et les res-
sources disponibles pour I'emploi et I'inclu-
sion professionnelle (n=11). A ce propos, les
parents proposent de développer : des in-
formations sur les écoles professionnelles,
les apprentissages, I'enseignement supé-
rieur et les conditions d’admission (n=6) ;
I'anticipation des besoins en services et des
structures spécifiques pour développer le
potentiel d'inclusion (n=5) ; des informa-
tions sur les droits, les opportunités et les
services disponibles aprés I'école obliga-
toire (n=3) ; et des informations sur les op-
portunités locales d'emploi inclusif (n=4).

Partenariat d'égal a égal

Les parents indiquent un besoin d'améliora-
tion du partenariat avec les professionnels.
La majorité semble rencontrer de grandes
difficultés dans le partenariat avec le per-
sonnel scolaire en matiére d'inclusion sco-
laire. lls font état d'un manque d'écoute,
souhaiteraient plus d‘informations, de for-
mations et de conseils. Deux parents
ajoutent qu‘une plus grande transparence
de la part des professionnels serait utile :

« Les professionnels se sont rencontrés
pendant une heure avant que les parents
soient invités dans la méme salle. Tout
était dit sans les parents. »

Une meilleure planification des objectifs et
interventions dans le temps, des conseils et
informations sur les droits des familles ain-
si qu'une coordination collaborative sont
des exemples de solutions proposées par
les parents pour favoriser le partenariat.

Une place de jeux sire et accessible
Certains témoignages expriment un besoin
d'adaptations des places de jeux et la possi-
bilité d'accéder a un environnement de jeu
sQr et accessible a proximité de leur domicile.
Des parents estiment que le manque d'acces-
sibilité de leur environnement entraine I'ex-
clusion de leur enfant et de leur famille : « Il
n'y a rien a la commune qu'il peut utiliser, il
se trouve exclu de toutes les activités. »

Les adaptations percues comme utiles
par les familles qui ont accés a des places de
jeux adaptées coincident, dans nos résul-
tats, a celles demandées par les parents qui
n‘en disposent pas. Les plus utiles selon les
parents sont une aire de jeu entierement
cléturée (n=4), une balangoire sire et suffi-
samment grande pour un enfant plus agé
(n=2), une aire de jeu adaptée aux difficul-

Revue suisse de pédagogie spécialisée, 1/2022



tés motrices (n=2), un endroit calme et ac-
cessible a proximité de leur domicile, un sol
sécuritaire (par exemple du sable ou un sol
amortissant) et un lieu inclusif pour les
jeunes du quartier.

Soutien pour développer ou
maintenir une vie sociale
Plusieurs parents (n=11) ont mentionné un
sentiment d'isolement social. Des témoi-
gnages expriment la perte des relations so-
ciales due a la situation de la famille :
« Nous n'avons pas de vie sociale, nous
sommes trés fatigués, tout seuls. »
Maintenir une vie sociale est difficile
pour les parents, ils témoignent qu'en déve-
lopper une l'est encore plus :

« Les autres enfants ou ado ne s'inté-
ressent pas a mon fils, les parents me
disent qu'ils ne souhaitent pas qu'ils fré-
quentent mon fils. Et comme nos sorties
sont restreintes, le lien se perd. »

Un grand nombre de parents relévent des
difficultés dans le maintien ou le développe-
ment de la vie sociale, ils ne proposent pas
de solution pour y remédier.

Informations sur les loisirs et les
activités récréatives en famille
L'environnement associatif a été le plus cité
(n=6) par les parents pour trouver des infor-
mations sur les loisirs et les activités récréa-
tives en famille. Les informations des pro-
fessionnels de la santé (n=3), les offres de
I'école (n=2) ou les recherches indépen-
dantes en ligne (n=2) sont également utiles.
Les parents aimeraient pouvoir trouver des
informations centralisées et locales sur les
activités adaptées (n=6). lls trouvent peu
d'offres correspondant aux besoins de leur
famille. Ils souhaiteraient avoir la possibili-
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té d'essayer différentes offres de sport in-
clusif (n=5), s'investir dans des activités ré-
créatives en groupe incluant la famille (n=3)
ou étre accompagnés lors de sorties ou de
vacances par une personne formée (n=3).

Discussion et conclusion

L'étude des besoins des parents d'enfants
présentant un TND est une étape prélimi-
naire cruciale afin de développer des pro-
grammes et des services pertinents pour les
soutenir. Un des besoins principaux des pa-
rents ressorti dans notre étude est I'infor-
mation, ce qui est congruent avec les résul-
tats d'études précédentes (Derguy et al.,
2015 ; Hodgetts et al., 2015). lls veulent sa-
voir si leur enfant peut &tre inclus dans une
école ordinaire, quelles sont ses options
professionnelles. Une fois dans le cursus
scolaire, ils veulent étre inclus dans les dé-
cisions qui concernent leur enfant et se sen-
tir partenaires dans I'équipe interprofes-
sionnelle. Graham et al. (2020) décrivent
que le partenariat soutient le développe-
ment des compétences de I'enfant, permet
aux parents de prendre part aux interven-
tions et de s'engager activement dans le
processus thérapeutique, éducatif ainsi que
dans la prise de décision.

Certains parents ont fait état de be-
soins matériels, ainsi que d'espaces publics
accessibles tels que des terrains de jeux.
Bien que le jeu soit un droit reconnu par la
Convention relative aux droits de I'enfant
(1989), les enfants en situation de handicap
se heurtent encore a de nombreux obsta-
cles, tels qu'un environnement physique
inaccessible et des valeurs négatives envers
le jeu dans I'environnement socioculturel
(Lynch & Moore, 2018).

Concernant la participation sociale, les
parents ont besoin de conseils pour expli-
quer aux autres les particularités de leur en-
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fant, pour faire face a I'attitude des autres
et pour pouvoir développer et maintenir
leur vie sociale. L'incompréhension et les ju-
gements négatifs sont des facteurs d'isole-
ment social (Bourke-Taylor et al., 2010). lls
soulignent également le manque de ser-
vices leur permettant d'avoir du répit, ce qui
est I'un des besoins parentaux les plus im-
portants selon des études antérieures
(Derguy etal, 2015 ; Stephenson et al., 2020).

Le soutien aux parents d'enfants pré-
sentant un TND devrait combiner les diffé-
rents domaines de besoins : des informa-
tions suffisantes leur permettant de se sen-
tir compétents et de choisir les services et
I'‘éducation appropriés pour leur enfant ; un
financement suffisant pour des équipe-
ments accessibles ; des services de ré-
pit ainsi que des soutiens pour développer
et maintenir une participation sociale satis-
faisante. Nous espérons que les résultats de
cette enquéte participeront a I'ajustement
et au développement continu des services
régionaux proposés aux parents d'enfants
avecun TND.
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