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« Le partenariat ce n’est pas de l'altruisme, ceurement descendant vers l'autre pour sa
propre gloire.
Le partenariat, c’est l'altérité.
Le partenariat, c’est associer des altérités.
Le partenariat, c’est reconnaitre I'altérite.
N’est pas du partenariat ce qui nie I'altérité. »

Dominique Lahary

« Pourtant, si le professionnel est I'expert deitiame, le parent est quant a lui I'expert de
son enfant autiste, tous deux doivent donc traafadhsemble dans une relation d’humilité et
de respect réciproques. »

Philippe Carré
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PREAMBULE

En mai 2010, au cours de notre stage d’interns tkasecteur de psychiatrie infanto-
juvénile des Sables d’'Olonnes, le médecin pédopsyehréférent de la structure nous
propose de travailler sur la réalisation d’'un filmeumentaire concernant la vie au quotidien

avec un enfant autiste (annexe 1).

L’idée du film fait suite & un questionnement gesents .« Que se passe-t-il pour
mon enfant au cours de sa journée @ De quels soins bénéficie-t-il ? »
L’objectif premier de ce film correspondait & unéntarche d’accompagnement des parents
dans leurs représentations des soins apportés.
Au cours des échanges avec les parents, ces deoniemanifesté la volonté de témoigner,
en nous invitant chez eux afin de filmer leur qdietn.
L’objectif final était donc un partage réciproqueirte part, des expériences vécues par la
famille au quotidien et d’autre part, des difféemnprises en charge dont I'enfant bénéficie au
cours de sa journée : Hbpital de jour, Institut io@gducatif, école... Le tout permettant de

montrer le travail de réseau accompli, avec aureahitine prise en charge globale, I'enfant.

Le choix de deux enfants, agés de 6 ans et den§4await pour but de montrer
I'évolution des besoins au cours de la vie au fur mesure que I'enfant grandit, prenant ainsi
'exemple d’'un jeune enfant et d’'un adolescentaldéent, nous aurions souhaité pourvoir
inclure dans notre travail un trés jeune enfantsatiant pour la premiere fois, ainsi qu’une
personne adulte au sein d'un foyer d’accueil média. Trajectoire de vie et trajectoire
guotidienne....

Cela n'a pas été possible ; de plus, craignanimpact négatif des perspectives de vie des
adultes autistes sur les parents de jeunes enfemis,avons préféré nous abstenir.

Un deuxiéme film concernant I'autisme est en prqjetaura pour objectif de montrer, a 'age

adulte, les différentes formes d’autisme allant désiciences intellectuelles séveres au

syndrome d’Asperger.



INTRODUCTION GENERALE

Parmi les handicaps mentaux, I'autisme occupeplaee a part entiére, du fait de sa
fréequence et de I'importance de son impact suriéade la personne et sur celle de son
entourage, que ce soit la famille ou les professs) médecins, éducateurs, orthophonistes,

psychomotriciens, psychologues, enseignants.

L’expérience clinique lors de la réalisation dfilm-documentaire sur le quotidien de
deux enfants autistes et de leurs familles nousmm@na a nous interroger sur la notion de
partenariat parents-professionnels, d’autant quée cexpérience s’est réalisée dans une
réciprocité et un partage du vécu des parentssepdessionnels. Une des questions sera de
nous demander quelles sont les modalités du travapartenariat avec les parents ? Nous
nous intéresserons aux places respectives destpataes professionnels autour de I'enfant

atteint d’autisme.

Dans la premiere partie de ce travail, nous restins le concept d’autisme et les

relations entre les parents et les professionrals dne perspective historique.

Une deuxieme partie abordera la clinique de lsmé et des troubles envahissants du
développement. Aprés avoir évoqué I'évolution desdifications, nous reviendrons sur les

guestions descriptives et épidémiologiques.

Une troisieme partie sera consacrée a la famillépgeuve de I'autisme. Nous nous
intéresserons aux remaniements secondaires ad'acta parentalité et aux particularités de
cette parentalité lorsque I'enfant est porteur dhamdicap comme l'autisme. Nous verrons

egalement I'impact des troubles autistiques staraille.

Enfin, nous exposerons le travail réalisé au sknl’hopital de jour des Sables
d’Olonne avec les enfants atteint d’autisme puissraborderons le travail en partenariat avec

les familles.



PARTIE 1. EVOLUTION DES RELATIONS PARENTS-
PROFESSIONNELS

Nous avons choisi de centrer le rappel historigue les liens entre parents et
professionnels, a travers lesquels différentes sifipns vont apparaitre et nous permettre de

mieux comprendre les tensions qui persistent detaeht.

A travers l'autisme, deux histoires en parall&atvs’écrire, celles des professionnels
et celles des parents. Parmi les professionnetspppositions se retrouvent en fonction de
leur formation initiale, de leurs références thgoes et de leurs expériences. Parmi les

parents, des divergences existent également.

Il s’agit de situer notre travail dans une persigedistorique tant du point de vue des
théories psychiatriques sur l'autisme que du pdénvue des parents qui se sont regroupés en
associations. Les actions des associations de tpageries réponses des pouvoirs publics
seront traitées afin de montrer comment le miliespaiatif contribue a fagconner les politiques
publiqgues, mais aussi comment les désaccords eatents et professionnels favorisent
I'orientation des pratiqgues de prise en charge des modalités impliquant davantage les

familles.

En ce qui concerne le rappel historique, nous napuierons sur le texte de

J. HochmannHistoire de l'autismgqui fait référence en la matiére (1).

A. Oppositions parmi les professionnels

Dans cette partie, nous aborderons les reprégergades parents d’enfants autistes
par les professionnels depuis que l'autisme a @d@tifie comme objet scientifique par
L. Kanner, sachant que cette représentation est dida question de l'origine de cette

pathologie qui, aujourd’hui encore, reste sansmépo
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Beaucoup d’hypothéses étiologiques ont été avansaes qu'aucune d’entre elles ne
fasse l'unanimité auprés des professionnels. Narsons que deux principaux courants

théoriques vont se développer et s'opposer : lalsyalyse et le comportementalisme.

1. Naissance du concept d’autisme infantile

Le terme d'« autisme »est dérivé du grec auto, qui signifiei-mémell est introduit
pour la premiere fois dans la littérature sciegtié en 1911 par E. Bleuler, psychiatre suisse,
qui désigne ainsi la prédominance de la vie intéeiesur la réalité externe et la tendance au

retrait social, qui caractérisent la schizophrénie.

En 1943, L. Kanner, pédopsychiatre américain dine austro-hongroise, est le
premier a utiliser le mot « autisme » en psychgainfantile. Il rapporte, dans son article
princeps«Adutistic disturbances of affective contac{2), une étude portant sur 11 enfants
agés de 2 %2 a 8 ans présentant un tableau clicimuenun a part, se caractérisant par un
« trouble inné de la communication et du conta¢edif ». A ce syndrome clinique, qu'il
souhaite différencier a la fois de l'arriération ntede et de la schizophrénie infantile, il
applique le terme d’« autisme infantile précoce ».

Des cet article, il émet des hypothéses sur l@gie de cette pathologie, sans jamais
se prononcer et penchera alternativement vers tgse psychogene, liée a une carence
relationnelle affective mettant en cause I'envirement de I'enfant et une origine innée,
constitutionnelle, biologique.

« Dans tout le groupe, tres rares sont les perdestneres réellement chaleureux. Dans la
plupart des cas, les parents, grands-parents efa®ybhux sont des personnes tres
préoccupées de choses abstraites, qu’elles soientnature scientifique, littéraire ou
artistique, et limitées dans lintérét authentiqge’elles portent aux personnes. (...) La
guestion se pose de savoir si, ou jusqu’a queltpomfait a contribué a I'état de I'enfant ».
Plus loin :« Nous devons donc supposer que ces enfants samé @& monde avec une
incapacité innée a établir le contact affectif Hali avec les personnes, biologiquement
prévu, exactement comme d’autres enfants viennenmande avec des handicaps physiques

ou intellectuels. »

Plus tard, L. Kanner abandonne I'hypothese psydigle en faveur de I'étiologie

organique et prononcera, en 1969, devant une as®ocide parents, un mémorable
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« Parents, je vous acquitteen s’excusant du mal que cette hypothése a pueicaus
familles. Dans un autre article, il expose cegiles explorations biochimiques, poursuivies
trés activement depuis peu, pourraient ouvrir deuvedles perspectives sur la nature
fondamentale du syndrome autistique. De plus, endance croissante a aborder tout le
probleme dans une collaboration pluridisciplinairapparait enfin. Les investigations
génétiques débutent tout juste, les expériencedogflques peuvent déboucher sur des idées
nouvelles, les parents commencent a étre considiugs point de vue mutuel plutdét que
comme des personnes se tenant a une extrémité Ogdarité parent-enfant ; ils ont
tardivement été inclus dans les efforts thérapeetg non plus comme des coupables
étiologiques, ni comme de simples réceptacles dscpptions médicales et de regles, mais
comme de réels co-thérapeutegd3). Nous constatons la tentative d’ouverture a la

pluridisciplinarité de la recherche.

De facon indépendante aux travaux de L. Kanner, psiychiatre autrichien,
H. Asperger, publie en 1944, un article en allemal@&trivant des enfants atteints de
« psychopathie autistique (4), présentant des critéres diagnostiques s’aptmrea ceux du
groupe de L. Kanner, mais ils s’en différencientoenqu’ils sont capables d’atteindre un
certain niveau de réussite et d'étre intégrés tuent. lls ont aussi de bonnes capacités
intellectuelles malgré leurs bizarreries de conmgrodnt et ne semblent pas se servir du
langage comme d’un outil de communication sociale.
H. Asperger était convaincu d’'une origine organided’autisme, mais lui aussi décrivait des
parents particuliers, originaux, ayant certainggrautistiques, ce qui confirmait ses vues sur
I'hérédité de la maladie. L'autisme qu’il décriytit le nom d'« autisme d’Asperger ». La
référence a H. Asperger et a ses méthodes pédagsgiest mentionnée qu’a partir de 1981

lorsque L. Wing réactualisera son travail.

Si tous deux font état de la fixité du tableawiglie et défendent la spécificité de
l'autisme par rapport a la schizophrénie, leurseptions different. En effet, pour L. Kanner
l'autisme est un syndrome, voire une maladie d&#idistincte, alors que pour H. Asperger
c'est une structure pathologique de personnalité&sgumaintient durant toute l'existence du
sujet.

La question des relations entre parents et profassls va étre liée aux
représentations qu’ont les soignants des pareets,représentations sont influencées par
I'hypothése étiologique du soignant, par le comtagsfert du soignant ; du c6té des parents,
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ces relations vont dépendre de I'attitude du saigrde I'aide apportée mais aussi d’éléments
plus complexes comme le transfert sur celui-ci.

Or dés l'identification du syndrome autistique haikanner, le regard porté sur les parents
est assez sévere. Il y a donc la, demblée, au mbomé&me de la découverte de cette
pathologie, une implication des meres et des paréans la pathologie elle-méme, dont on

aura du mal a se défaire méme si son auteur yosmcén

Suite aux observations de L. Kanner, certainsritiéns vont développer des théses
en accentuant 'une ou l'autre des caractéristigelevées. Partant de |a, la maniére dont sont
percus les parents et les relations qu'ils ont eteiues avec les professionnels sont

dépendantes des orientations théoriques qui oms.cou

Nous allons nous attacher a approfondir les deardgs approches, psychanalytique
et comportementale, qui s’opposent. Il semble ceg@einque l'acceptation d’'un modéle
complexe plurifactoriel ainsi que la nécessité @'ymmise en charge multidisciplinaire soient

de plus en plus reconnus.

2. L’approche psychanalytique

2.1. L'influence de B. Bettelheim

Figure tres contestée aujourd’hui et indissociatide I'autisme, B. Bettelheim vy
consacre sa vie en s’y impliquant totalement. Sipod au niveau théorique et thérapeutique
a eu un retentissement international et a faitude auteur a succes, malgré des écrits qui
peuvent étre contradictoires. Il a fait preuve diativité institutionnelle et fonda un centre de
formation pour éducateurs, 'Ecole Orthogéniquegcggisée dans les soins des enfants
autistes, qu'il dirigea a Chicago, pendant unetéiee d'années.

Par contre, son lien avec les familles et certaide ses positions théoriques ont
alimenté la culpabilisation et la colere des pareBt Bettelheim a ainsi servi de cible pour

les adversaires des théories psychodynamiques.

Dans son ouvrage intituké La forteresse vide (5), B. Bettelheim s’intéresse de pres
aux origines de I'autisme infantile. Face a la ¢hgénétique, B. Bettelheim oppose une these

psychogénique. L’autisme infantile ne serait pasdin désordre inné du contact affectif, ou

13



a une incapacité a établir le contact. La pertiwhaaffective résulterait, d’'une part, d’'un
déréglement grave de la communication ; d’autré, gimne angoisse écrasante face a une
« situation extréme >de danger de mort imminent. L'enfant autiste né, nalors, pas

déshumanisé mais se détourne de I'numanité settairess motivations.

Suite a son expérience des camps de Dachau eeBwuald, B. Bettelheim compare le
repli autistique de I'enfant a celui de certainpatés, plongés dans I'environnement hostile
du camp de concentration«Certaines victimes des camps de concentratiaeat/ perdu
leur humanité en réaction a des situations extrérhes enfants autistiques se retirent du
monde avant méme que leur humanité se développment Y aurait-il un lien, me
demandai-je, entre limpact de ces deux sorteshdinanité que javais connues : lI'une
infligée pour des raisons politiques aux victimégndsysteme social, I'autre un état de
déshumanisation résultant d’'un choix délibéré (@n Ipeut parler de choix a propos de la
réaction d’'un nourrisson) ? En tout cas, ayant €an livre sur la déshumanisation dans les
camps de concentration allemands, ce qui me préacansuite fut ce livre sur I'autisme
infantile. », « Dans les camps de concentratioeralinds, je fus le témoin incrédule de la
non-réaction de certains prisonniers aux expérisries plus cruelles. Je ne savais pas alors,
et ne laurais pas cru, que jobserverais, chez dasfants, dans I'environnement
thérapeutique le plus favorable, un semblable cateptent engendré par ce que les enfants

avaient vécu dans le passé. »

Reportant le schéma de lasituation extréme »des camps sur la famille,
B. Bettelheim pensait que I'enfant autiste avaiturede ses parents, de sa mere
essentiellement, le message inconscient selon lléque le monde se porterait beaucoup
mieux, s'il n'existait pas. En réponse a ce messag#ant « choisissait » de s’enfermer dans
« une forteresse vide sin monde intérieur privé de vie, et coupait atosit contact et toute
communication avec son entourage.

Le milieu étant pathogéne, le traitement suppasaitme préalable la séparation de
I'enfant et des parents afin de recréer un envieorent favorable mettant en pratique cette
conviction :« Si un milieu néfaste peut conduire a la destoactle la personnalité, il doit
étre possible de reconstruire la personnalité graaen milieu particulierement favorable. »
B. Bettelheim croyait en I'éducabilité des enfaatsistes et psychotiques et a mis en ceuvre
une thérapie de milieu qui s'inspirait de la psywigse. Il a considéré les comportements
bizarres de ces enfants comme un langage, le satilild disposent, eux, qui souffrent trop

pour s’exprimer autrement. Afin de rétablir la coomtation avec I'enfant autiste,
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B. Bettelheim va permettre a I'enfant de faire develles expériencedl.s’agit de se situer

dans le respect et I'acceptation de ce que difdignau travers de ses symptdbmes. Le
symptdbme n’est pas une barriere dans I'établisserdancontact et sa non-suppression
témoigne a I'enfant d’'un intérét pour ses actidres.thérapeute est compréhensif, patient,
désirant sincérement interagir avec I'enfant. Cgstétant convaincu, par des expériences
positives, qu’'il ne court aucun danger que lI'enfamhonce peu a peu a ses défenses

autistiques.

« Les parents ne pouvaient entendre une telle rétapsans se sentir traités de
bourreaux » écrit J. Hochmann (1). La question de ce que fatg vivre I'autisme d’'un
enfant a ses parents est absente des préoccupdiois Bettelheim et la théorisation
psychogénique ainsi que les mesures thérapeutiqugdiguées vont profondément
culpabiliser les parents. Avec le temps, il estetievle modele du psychanalyste culpabilisant

a combattre et, avec lui, la psychanalyse.

2.2. Des théories psychanalytiques passées

Les relations entre parents et professionnels smntent liées a I'lhypothése théorique
de chacun concernant la maladie, il est imposdieledécrire une attitude commune aux
soignants d’orientation analytique car leurs cotioep sont trés diverses.

Les diverses théories ont pu légitimement indainez les parents une méfiance a
'égard des theses psychogénétiques, et il est amsgue certains psychanalystes francais
ont pu participer a cette culpabilisation parentake cause de I'autisme est recherchée dans

I'inconscient parental selon deux voies principales

La premiere est inspirée du courant lacanien erctie a montrer comme I'écrit
D. Houzel que le modele de la structure du psychismonscient se trouve dans le langage,
« c'est donc dans le discours que les psychanalystaniens vont chercher la source de
leurs analyses. Mais les enfants autistes le plosvent ne parlent pas; aussi ces
psychanalystes ont-ils tendances a quéter dansstmurs des parents le matériau de leurs
analyses »Cela va conduire a une double dériweonsistant d’'une part a chercher dans ce
discours parental I'étiologie méme des troublesl’defant, d’autre part a évacuer plus ou
moins la dimension inconsciente des interactionglgues entre parents et enfantéo).
Pourtant, J. Lacan lui-méme avait tenté dés 195préeecnir cette dérive dans sefropos
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sur la causalité psychique:Celle-ci « inscrit la folie dans le drame constitutif deti&
humain. Vouloir faire de la psychose de I'enfapkpression d’'une psychose familiale, latente
chez les parents, est une sociogénése, et nonsynkqgénese. (eité par J. Hochmann (7))

La seconde est davantage inspirée de la théotlee ldedo proposée par S. Freud et de
sa description du narcissisme primaire ; elle priete le défaut de communication de I'enfant
autiste comme une fixation ou régression a ce sladearcissisme primaire. Et c’est dans la
recherche sur la raison de cette fixation que dg®théses hatives ont été édifiées sur le
défaut d’investissement de I'enfant par ses parepige sur un investissement négatif de leur
part, pouvant inclure entre autres le « non-déginfent ». Cette théorie de la fixation a un
stade du narcissisme primaire devrait étre abar@drcompte-tenu des connaissances
actuelles sur les compétences des bébés. |l estmeque tres tot le bébé est en quéte de

relation avec son environnement malgré une appapassivite.

2.3. Vers les théories présentes

Evidemment, & I'époque déja, une majorité de payalystes inclut des facteurs
constitutionnels dans son approche psychopathalegilg I'autisme. P.C Racamier écrit que
«c’est au regard d’'une vulnérabilité congénitale Bloi, de son aspect neurobiologique au
premier chef, que des frustrations précoces peuwsterre trouver leur impact et leur sens »
Dans les années 1950, M. Mahler a beaucoup éarit'autisme et la psychose infantile
gu’elle nomme symbiotique. Dans son lilra psychose infantilé8), elle évoque des parents
n‘accompagnant pas de facon adequate I'enfantdela symbiose, vers la réalité extérieure,
mais elle est contre l'idée exclusive d’'une mereschizophrénogenes il existe des
nourrissons prédisposés a étre vulnérables aiesilgs traumas précoces réels...

En ce qui concerne I'enfant autiste, elle évoque @rperte »0u un« manque »nné de
différenciation entre la matiére vivante et la m@diinerte, une détresse organismique »
(liee a des difficultés organiques innées) quiudeta perception de la mere, urdixation »

OU une« régression »a un type archaique gedédifférenciation perceptive ».
I en est de méme pour les auteurs post-kleinidost se sont inspirés des

psychanalystes et des psychiatres francais d’atient analytique, tant sur leurs travaux et

recherches qu’au niveau de leurs pratiques quaonéie

16



Pour D. Meltzer« nous devons revenir aux préedispositions de cdants; en
particulier leur haut degré d'oralité, leur jalousipossessive intense de I'objet maternel...
toutes choses qui les exposent a des expériengeesdizes précoces et intenses... nous
sommes plutdt enclins a chercher la solution deidiée dans I'enfant lui-méme(9).

F. Tustin écritk« le travail clinique avec I'enfant autiste m’a ff@iomprendre que les
réactions autistiqgues se situent a linterface enta neurophysiologie et la psychologie
dynamique. C’est pour cette raison que dans me#sggiai utilisé des termes comme
« neuromental » ou « psychochimiquamsi « les réactions autistiques psychogenes sont le
résultat d’'une interaction compliquée et exceptala entre des facteurs génétiques et
environnementaux, dont I'importance relative peuw différente selon les cag20).

Ces auteurs évoquent une étiologie plurifact@jelainsi qu’une constitution
particuliere de I'enfant qui le rendrait plus vulaléle a devenir autiste. Le temps de la
« panpsychanalyse » est révolu, ce qui permet eerishir des nouvelles connaissances

issues des neurosciences et ainsi de se dégageerdpsctives uniquement étiologiques.

De plus, cette génération de psychanalystes pdavhntage la mesure de la
culpabilité et de la souffrance que peuvent resskestparents. Ainsi F. Tustin, D. Meltzer ou
G. Haag sont soucieux de ménager les parentstentaedonc de rechercher une vulnérabilité
chez I'enfant autiste. F. Tustin écrit en 1986Les psychothérapeutes et psychanalystes des
anneées cinquante avaient indiment vanté les bisrdain type de psychothérapie qui n’était
pas fondé sur une compréhension minutieuse etgeré® l'autisme et ils s’en étaient pris
aux meres. On a pu constater I'échec de cette apyrsimpliste %11). Les théories de
F. Tustin, D. Meltzer et G. Haag s'intéressent aande interne de I'enfant. Nous pouvons
evoquer rapidement : I'angoisse de séparation &vecere colmatée par dessensations-
objets »pour F. Tustin (11), le démantelement et l'unidisiennalité pour D. Meltzer (9),
suivre la construction de la psyché liée aux sarsatorporelles internes pour G. Haag (12).
F. Tustin et G. Haag insistent sur l'importance tdavailler avec les parents. G. Haag
préconise par exemple le travail a domicile aveqlrents, pour les soulager au quotidien et

ecouter la souffrance des parents.

Dans les années 1970, les pédopsychiatres framgatislavantage s'intéresser au vécu
parental, notamment aprés l'article de M. Sowd,’enfant qui venait du froid » (13).
M. Soulé ne se place pas comme accusateur destpateronsidéere que ce qui est donné a

voir est le résultat de remaniements successifseau de la dyade mere-bébé. Nous nous
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trouvons confronter a uneautre mere >guand I'enfant a 5 ou 6 ans et que l'autisme égt d
bien structuré. Cette autre mere, différente dmédae des tous premiers mois, a déja mis en
ceuvre de nombreux mécanismes défensifs suite &maumatisme expérimental et a la
blessure narcissique grave qui I'atteignent dangas®tion essentielle.>ll décrit certains de
ces mecanismes de défense : I'enfant imaginairal@s réinvesti (ou non deésinvesti), le déni
de la réalité de la pathologie peut s’instaures reres surinvestissent de fagon défensive la
fusion symbiotique. M. Soulé évoque également pertiantasmes institutionnels de détruire
'enfant autiste persécutant qui fait revivre amstitutions ce que vivent les parents eux-
mémes. Il met en garde contre la dérive de dewamdr institution persécutrice, en sous-
entendant aux parents qu’ils sont la cause dediaeatde leur enfant, ou qu’ils ne s’occupent
pas assez de leur enfant, ou qu’ils doivent guetrk-mémes pour que les institutions s’en
occupent. Enfin, dans cet article, il évoque ddseéians réguliers avec les parents ainsi que
la possibilité d’envoyer en analyse les parentsyggont préts (sans les culpabiliser, il insiste

bien la-dessus).

Ainsi, la question de l'origine des troubles esmt$ée ouverte et les psychanalystes
s'intéresseront a la question du sens et a la cdmepsion de l'autisme dans la relation
parents-enfants. Il s’agira d’aborder les troulgegchiques, dont I'étude demeure essentielle,
guelle que soit la part de la psychogénese datisldgie de I'autisme.

Selon D. Houzel (14), la psychothérapie permet legidant le sens des symptémes, des
sentiments qu'ils suscitent dans I'entourage, degw®ir les états internes de I'enfant afin de
mettre en mots ses émotions et de I'aider a edaes le monde de la communication. Pour
J. Hochman, I'objectif de la psychothérapie vismiVerture de I'enfant autiste a la relation a
autrui et a lui-méme pour luk permettre d’édifier progressivement sa capacie d
représentation et de réinvestir son appareil psgohi»(15).

La psychothérapie est complémentaire d’autres pesecharge, éducatives et pédagogiques.
La recherche de la signification des symptdomes pgrravec l'aide des parents, une
contribution a une meilleure compréhension de éamentale des enfants autistes et, par-la

méme, a une meilleure adéquation des attitudeaphatiques (14).

Pendant quarante ans, les parents et particulg@renies méres ont été souvent
considérés comme fortement impliqués dans l'autidedeur enfant. Face aux troubles de

leurs enfants, a leurs conséquences dans le cmtidivec parfois la nécessité d'une
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assistance permanente, les parents ont eu le setde ne pas étre assez entendus par les
professionnels de santé. Les psychiatres et lguipés sont restés préoccupés surtout par les
processus psychopathologiques dans le psychisendient et leurs éventuels rapports avec
I'état psychique des parents. Les effets sur laagage social sont réels, concrets et ont
peut étre été confondus a tort parfois avec desnsemts de dépression, d’'usure, de fatigue
qui par ailleurs envahissent le psychisme parebéa familles réclamaient d’autres modes de
prise en charge en lien avec les théories de lapissage ; d’'ou I'émergence des théories

cognitivo-comportementale dans le champ de I'awgism

3. L’approche comportementale

3.1. E. Schopler et le programme TEACCH

La principale théorie sur I'autisme qui s’'oppoda éhéorie analytique est la théorie de
I'éducation structurée qui est a l'origine du pagme Treatment and Education of Autistic
and related Communication handicapped CHildren (CEA) développé par E. Schopler.
Les auteurs de TEACCH postulent I'existence doubtie cérébral inné.

En 1965, E. Schopler crée en Caroline du Nordréggnamme TEACCH (16). Plus
qu'une meéthode, il s'agit d’'un programme de sanibligue qui repose sur les quatre
parametres suivants (17) :

- Evaluation / diagnostic a I'aide de I'échelle CARShildhood Autism Rating Scale)
et I'échelle PEP-R (Psychoeducational Profile Rejsdes aptitudes en cours
d’émergence dans six domaines (imitation, compéterulo-manuelle, perception,
motricité, compétences cognitives et verbales) ;

- Procédés éducatifs : séances structurées selogsldtats au PEP-R ;

+ Collaboration professionnels-parents ;

« Evaluation des bienfaits de la méthode.
Le principe est celui d'un programme individualigé fait appel a la structuration de I'espace
et s'adapte a l'enfant en fonction d'une analysesgg® de son comportement et de ses
capacités. La compréhension de chacune des pesscauistes se fait a partir de
l'observation. C'est a partir de cela que les&gias éducatives vont étre élaborées. Basées
sur la structuration de l'environnement, de I'espat du temps, elles vont aménager les

emplois du temps, les systemes de travail inditjdegepérage visuel.
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L'approche TEACCH appréhende la personne aut&e ane vision globale, quelles
gue soient les situations et les contextes dampidds elle est placée. Du principe de la
continuité et de la cohérence de l'approche édigcatécoule le fait que les parents sont
completement intégrés au programme, et deviennemtcd-thérapeutes ou co-éducateurs.
E. Schopler décide de s’en faire des alliés et rdeailler en partenariat avec eux. I
s’apercevra que les parents, non seulement lui serdnnaissants d'étre mis ainsi a
contribution mais qu’ils sont capables de faire @espositions intéressantes pour leurs
enfants. Pour E. Schoplef,La recherche et I'expérience clinique suggeram tgs parents

réagissent au trouble du développement de leumgnbéutdt qu’il n’en sont la cause (£8).

Le programme se veut une offre de services que thurte la vie de la personne, et doit
répondre non seulement aux difficultés de commtioicat d'intégration sociale, mais aussi
aux difficultés intellectuelles, sensorielles, carpmentales, conceptuelles et

organisationnelles.

3.2. ABA

La méthode Applied Behavior Analysis (ABA), esteuméthode comportementale,
développée par O.I Lovaas en 1967 (19), et quatle principe d’apprentissage opérant par
renforcement positif. Aprés une évaluation fonatielie initiale, un programme est élaboré,
comportant des séances d’actions répétees plusieurss par jour jusqu’a ce que I'enfant les
ait acquises, puis progressivement complexifiéesnsdune situation de stimulation
individuelle structurée. Les réussites sont enaggea par des gratifications/renforcateurs
sociaux (félicitations, friandises), tandis que ¢esnportements inappropriés sont ignorés ou
corrigés. Les schémas ainsi appris par les entantent d’étre secondairement généralisés
dans d’autres contextes. Le programme est génésatepnéconisé pour une durée de trois
ans, comporte vingt-cing a cinquante heures paasena I'exclusion de toute autre approche

thérapeutique.

La principale critique faite a ces méthodes congmoentales concerne la fagcon dont
semblent étre considérées les personnes autistesisues méthodes. En effet, les moyens
utilisés pour tenter d’adapter socialement le sajgiste renferment une fonction aliénante qui
le rend objet social, puis objet du désir de l'autra volonté de rendre I'autre « conforme » a

la représentation sociale que I'on construit paiyrllenferme dans un rapport fusionnel qui
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lui interdit tout acces a une structuration psyabigntime. Le sujet perd de son intimité. La
stimulation adaptative intensive dont il fait I'ebjrisque d’amener le sujet a répéter, de
maniére automatique, des opérations fonctionngdtegrammeées sur lesquelles I'individu
n‘aurait aucune maitrise. Les actes posés ne sede plus le résultat d’'un choix
personnel, mais une « réponse réflexe » socialecogregcte. On peut y voir une robotisation
du sujet ou il perd son identité psychique et oy durait comme une négation de la part
subjective et affective de la personne comme er@itépeut également se poser la question
de ce qu’il advient de la notion de plaisir de daguelque chose ? N’est-elle pas perdue au

profit de celle de devoir faire quelque chose deadement valorisé ?

B. Oppositions parmi les parents

Certaines théories psychanalytiques et certaiyshpsalystes ont participé a renforcer
la culpabilité des parents face a leur enfant sutises parents ont reproché aux psychiatres
de se préoccuper du sens de tel ou tel comportesaastse préoccuper des effets dans la vie
guotidienne avec leur enfant. Face a cette « ntisexamen », les parents d’enfants autistes
se regroupent en associations.

En premier lieu, il faut rendre hommage au tragadompli par ces associations dans
le soutien et I'aide concréte apportée aux enfadelescents et adultes autistes, ainsi qu’a
leurs familles. Elles ont été par exemple a I'orggide la création de nombreuses structures
sanitaires ou meédico-sociales partout en Franaetargement contribué a mobiliser les
divers professionnels et les pouvoirs publics eonés.

Ces associations sont nombreuses et hétérogemes s tendances idéologiques qui
les animent. Aprés un bref rappel historique, nallgns tenter de situer les principales

d’entre elles.

1. Bref historique

En France, c’est en 1963 que se constitue ungretifpe de parents en « Association
au Service des Inadaptés ayant un Trouble de IsoRwealité » (ASITP). Les termes de
psychose et d’autisme infantile n’avaient pas é#&enus a I'époque. L'ASITP s’est

immédiatement affiliée a TUNAPEI (Union Nationalkes Associations de Parents d’Enfants
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Inadaptés). A cette époque, les membres fondaseutsaitent mettre fin a leur isolement et
promouvoir des structures adaptés aux problemesifispp@s de leurs enfants qui se

trouvaient alors souvent, soit hospitalisés darsssgevices de « défectologie » des hdpitaux
psychiatriques, soit dans leurs familles. Cettenp@ee association, d’abord trés parisienne, va
donner naissance a des petits groupes informgbsasmmnce, qui se sont ensuite structurés en

ASITP locale, départementale et régionale, affiliad’ ASITP nationale.

Dans les années 70, d'autres associations reledartentation différentes -

psychanalytiques ou plus en faveur d’'une origirgaoigue de I'autisme - voient le jour.

Dans les années 80, les conflits vont se raderadis sein des associations autour des
méthodes éducatives inspirées de la méthode TEAQTEt rapidement, I'ASITP lle-de-
France devient la représentante de ce courantsxefuent centré sur I'’éducatif, ce qui est a
l'origine de conflits au sein des autres instancégionales ou nationale, révélant les
inévitables oppositions de personnes, mais sudesitdivergences importantes sur les modes
d’approche et de traitement de l'autisme et deshpsses.

Suite a ces divisions internes, en 1985, I'ASITRtianale se transforme en
« Fédération Francaise Autisme et Psychoses ildafAiSITP », et en 1986, un proces
intenté par 'ASITP lle-de-France aboutit & uneasapon complete ; 'ASITP lle-de-France

devient alors Autisme lle-de-France.

De nombreuses autres associations voient le jans des années 80, notamment
autour de la question de la scolarité, soit poéercdes classes intégrées soit pour promouvoir
des centres pour enfants avec une orientation @deidees radicale. Les petits groupes qui
ont essaimé a partir de 1986-87, se regroupentiailtément en une coordination nommée
« Autisme France » pour la promotion de la méthode TEACCH.

La Fédération Francaise Autisme et Psychoses ilgana pris le hom de Sésame

Autisme ».

2. Les principales associations de parents

« Si les relations entre les associations de paraont conflictuelles, on comprend
gue les relations entre ces associations et ledepsionnels soient empreintes des mémes

difficultés et des mémes conflit§20).
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Les trois principales associations francaises Sésame Autisme, ProAid Autisme et

Autisme France.

Sésame Autismeest la plus ancienne, elle fait suite a 'ASITReée en 1963. Elle
défend une approche pluridisciplinaire, sans exmiyspour une prise en charge globale
associant I'éducation, le soin, la socialisatiolke E'investit dans la création de structures de
petites tailles (foyers, Centre d’Aide par le Tigvalasses spécialisées) ouvertes sur
I'extérieur.

Elle publie une revue trimestrielle « Sésame » papporter soutien et information aux
parents. Elle a un réle politique de sensibilisataes pouvoirs publics aux besoins des
personnes autistes et de leurs famille, elle eshlone du Conseil National Consultatif des
Personnes Handicapées (CNCPH).

Elle est impliguée dans la recherche et la formatoes professionnels de santé ou
d’éducation a travers le Centre Technigue Natiortaiudes et de Recherche sur le Handicap
et I'lnadaptation (CTNERHI) dont elle est membrénsa que de I'Association pour la
Recherche sur ’Autisme et les Psychoses InfanfAEAPI).

ProAid Autisme est une association francaise affiliee au TEACGbgRam - dont
elle partage I'orientation essentiellement édueatha 'UNAPEI et a Autisme Europe ; elle
est a l'origine de création de centres de jour psapt la prise ne charge TEACCH.

Elle publie une revue trimestriekeLa forteresse éclatée »

Autisme Francea été créée en 1989, c’est I'association qui éstigine de la saisie
du Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) E994. Elle s’est organisée autour d’'une
prise en charge strictement éducative des enftteiata d’autisme qu’elle défend fermement,
ne laissant aucune place aux autres modes de eniseharge. Elle a milité pour la
reconnaissance de l'autisme comme handicap. Etlewessi a l'origine de la création de

structures éducatives et d’accueil des personrestes

Ces associations présentent entre elles de predodidsensions, historiquement et
idéologiquement explicites. Leurs revendicationderd en fonction des sensibilités et des
expériences vécues par leur fondateur. Nous pouanisfois constater qu’au début I'accent
était plutbt mis sur la nature et I'étiologie deutisme, puis ensuite sont apparues les

revendications sur I'appartenance institutionnels sujets autistes, et enfin I'insuffisance
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des équipements spécialisés. Aujourd’hui, leursemdications sont orientées vers le

changement des modes d’interventions et I'intégnagicolaire.

A présent, nous proposons de présenter ici I'éssoc Autisme Alliance 85qui a la
particularité de réunir des parents et des prajagssis de santé entourant des personnes
autistes. L'idée d'un film-documentaire sur la gaotidienne d’enfants autistes et de leur
famille s’est faite suite a des échanges avec aledllés de cette association, lors de réunion
d’information sur I'autisme.

Crée en 1995, a linitiative d’'un couple de parediisn enfant autiste, Mr et Mme
Marchaud, et d’un pédopsychiatre, Dr Y. Halimi,aas8s a d’autre parents et professionnels,
cette association avait le souhait de proposeriewn d’échange et d’écoute a toutes les
personnes concernées par l'autisme.

Aujourd’hui, elle rassemble des familles, des psiennels et des sympathisants. Elle a pour
but de soutenir et promouvoir en Vendée une priseharge pluridisciplinaire des personnes

avec autisme et un accompagnement de leurs fapdileant I'enfance, I'adolescence et I'age
adulte. Autisme Alliance 85 est un lieu de réflexet de rencontre. Elle fonde son action sur
la qualité d'un partenariat parents-professionrazis respectant le role de chacun. En

mutualisant les bonnes pratiques, parents et miofasels contribuent a rendre le quotidien

moins lourd dans les situations difficiles.

L’association oriente ses actions selon les axessis :

- rompre lisolement des familles, les aider a mieypréhender la spécificité du
handicap et a connaitre les différentes démaremsttiucatives que pédagogiques et
thérapeutiques appropriées ;

- entretenir un dialogue régulier en organisant dasantres entre les différents acteurs
(parents, personnes autistes, professionnels) Eousrme de soirées a theme,
conférences, film-débat, groupe de paroles...

« collaborer au plan départemental avec d’autrescadsans concernant différentes
handicaps (ADAPEI).

Malgré leur grande diversité, les associationpatents répondent a un certain nombre
d’objectifs communs : l'aide et le soutien aux parsees malades et a leurs familles, la

défense de leurs intéréts, I'information, la luttatre I'isolement, contre l'indifférence mais
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aussi la stimulation de la recherche médicale. téfgt du mouvement associatif et, pas
uniquement pour I'autisme, tient précisément daiirmation d’une identité.

Dans le domaine de l'autisme, le role de ces #@s$mes va étre tres important au
niveau politique. Elles ont une influence consibérat ont beaucoup participé aux avancees
récentes de prise en charge et de mobilisationpdesoirs publics « Les protestations
vigoureuses des associations extrémistes ont métide de faire apparaitre les insuffisances
du systeme de soins et d’éducation dont notre pas doté »écrit J. Hochmann (1).
Progressivement, se dessine une triangulaire oppdsa associations de parents, les

professionnels de santé et les pouvoirs publics.

3. Actions des associations et réponses des pouv@ublics

D'une seule voix et au-dela de leurs divergen@pakition, au début des années
1990, I'ensemble des associations alerte les pupaoblics sur la situation des personnes
avec autisme en France. Autisme France rédigeapport sur le vécu des autistes et de leur
famille en France a l'aube du XXI° siecf2l). Le rapport est composé dans une premiére
partie de témoignages de parents, puis d’'une symtheér les connaissances actuelles selon

Autisme-France et les mesures pratiques réclamées.

S. Veil, alors Ministre de la Santé et des Affai8ociales, décide d'y donner suite en
commandant une série de rapports a I'lnspectioréfaén des Affaires sociales (IGAS) (22),
’Agence Nationale pour le Développement de I'Ewatilon Médicale (ANDEM) (23) et la
Direction de I’Action Sociale (DAS) (24) pour faile point sur la prise en charge des autistes
en France.

Ces rapports relévent une double insuffisance ntifative d’abord, puis qualitative, de la
prise en charge de cette population de I'enfant&ga adulte. lls donnent lieu a la Circulaire
Veil (n°9512) du 27 avril 1995 relative «la prise en charge des enfants, adolescents et
adultes autistes »qui établit un plan d’action pour cing ans afiramiéliorer leur prise en
charge. Les auteurs des rapports proposent degeants qui vont dans le sens de ce que
réclament les associations de parents : déveldpmipistage précoce, évaluer de facon plus
rigoureuse les traitements, travailler en partenavec les parents, modifier les pratiques de
prise en charge pour une approche plus éducatisengportementale. lls orientent également

les politiques d’interventions vers un désinvestissnt pour les prises en charge a long terme
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en hopital de jour au profit d’évaluations a coderme et dorientations vers des
établissements médico-sociaux ou médico-pédagogjigdes structures associatives, des
soins a domicile avec prise en charge a tempsehasti vers I'école (classes intégrées).

Une instance régionale est crée, le Comité TecleniRpgional pour I'’Autisme (CTRA).

En 1995, le Comité Consultatif National d'Ethi@CNE) est saisi par I'association
Autisme France, qui dénonce les difficultés a oibtem diagnostic précoce, I'utilisation par la
communauté médicale francaise de sa propre clztsiin et non de la classification
internationale, une prise en charge d'inspiratioalgique au lieu de bénéficier d’'une
eéducation spécialisée spécifique a leur handicalewt permettre a 'age adulte d’épanouir
au maximum leur personnalit€ et la méconnaissance de l'origine organiquiéadésme. Le
10 janvier 1996 paraissait I'avis du CCNE (avis 14qui soulignait le role positif des
associations de parents et allait dans le sensldagyements proposés par Autisme France,
donnant ainsi une légitimité plus grande a sesndications. Cet avis fut contesté par les
associations de pédopsychiatres. De la confrontatotre trois protagonistes - les
associations, les pouvoirs publics et les professts de santé - a émergé une alliance entre
associations et pouvoirs publics pour transforragipolitiques de prise en charge.

La position du groupe de travail du CCNE entraiaédption a 'unanimité d’'un projet de loi
qui vise a madifier la loi du 30 juin 1975 concerhde handicap, son objet vise a ce que
I'autisme soit reconnu comme handicap et que lesopees atteintes bénéficient de ce statut.

La loi Chossy, votée le 11 décembre 1996, marqoe taurnant décisif en

reconnaissant le handicap lié a I'autisme. Ellpudéi : « Toute personne atteinte du handicap
résultant du syndrome autistique et des troubldslujusont apparentés bénéficie, quel que
soit son age, d’'une prise en charge pluridisciplieaqui tient compte de ses besoins et
difficultés spécifiques. Adaptée a I'état et a Eade la personne et eu égard aux moyens
disponibles, cette prise en charge peut étre deréducatif, pédagogique, thérapeutique et
social »
Cette reconnaissance, réclamée par les associatmnsarents, permet tout a la fois de
s’éloigner de la psychiatrie, notamment de [Iétitpiestigmatisante, en rebaptisant
« handicap » ce qui était considéré comme une neafEychiatrique, de bénéficier d’aides
financiéres et de réclamer I'intégration scolaireurtout depuis le vote de la loi du 11 février
2005 « pour I'égalité des droits et des chances, la ipgration et la citoyenneté des
personnes handicapées gui pose le principe de linscription de tout emtfgporteur de

handicap dans I'établissement scolaire le plush@at domicile (25).
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Une convergence est constatée entre les demaerdeasdociations et les politiques
gouvernementales. En effet, les orientations prég®par les associations vont dans le sens
de celles prises par les pouvoirs publics cherchdaire des économies. Si les associations
dénoncaient au départ le manque de moyens et dmsplaette revendication s’est
transformée en une remise en cause des profeslsoginene focalisation sur l'intégration
scolaire qui permet a I'Etat - tout en se reposamtun systéme scolaire existant qui souffre
du manque de moyens et de personnels formés pawreiic les enfants autistes -
d’accélérer le processus de désinstitutionalisatin de diminuer le nombre de lits
d’hospitalisations, plus colteux, et d'impliquevdatage les associations de parents, en leur
accordant quelques financements. Au final, le mandiétablissements accueillant les

enfants, les adolescents et les adultes autisfe# seujours cruellement sentir (26).

Aujourd’hui, peut-étre faut-il envisager de changke politique et privilégier les
dispositifs d’accompagnement plutdt que les comgmss financieres et leurs effets parfois

néfastes ?

4. Autisme : maladie ou handicap ?

La revendication concernant le statut de 'autisasime handicap a plus fortement
diviser les parents et les professionnels, notammesnpsychiatres. Ces derniers n’ont peut-
étre pas compris assez tét que ces parents « ediideltité parentale » se soient accrochés a
la reconnaissance symbolique de leur enfant hapéligaarce quils y trouvaient une
possibilité d’étre socialement reconnus comme pardhest parfois extrémement difficile
pour ces parents d’accompagner leurs enfants @arnglx publics ou leurs comportements
bizarres les font trés vite taxer d’ « enfants &lalvés », sous le regard de leurs parents (on
pense bien évidemment au sous-entendu « parentélevaint »). Parfois, les méres ont pu
exprimer leur fierté d’avoir pu répondre en utifisée signifiant « handicapé mental » et en
constatant alors que la géne change de camp. @@miée est sans rapport avec le contenu
sémantique que I'on donne alors au mot « handicagétal ». C’'est le succeés d’'usage du
mot « handicapé » qui fonctionne alors comme upgésentation sociale suffisante (27). Le
handicap apparait quasiment comme un « statutlsegaisqu’il est « reconnu » par des
instances officielles (MDPH) pour le patient luiHm&, mais pour ses parents également qui y

voient une reconnaissance de leur identité paental
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4.1. A quoi renvoie la notion de handicap ?

Depuis la loi de 2005, malgré I'évolution anglocgane de la notion de « handicap »,

la culture latine n’a pas encore adopté cette sgmté@tion du handicap.

Pour les anglo-saxons, cette notion renvoie aincegpacité temporaire d’adaptation
résultant d’'une maladie c'est-a-dire que le hamditest pas séparé de la maladie, il peut étre
« un effet secondaire », une conséquence de ladimalLe handicap n’est plus considéré
comme un état fixé, mais comme un processus dymenimqultifactoriel sans rapport
exclusif avec le diagnostic initial.

En France, l'acceptation de ce terme recouvreotogjune séquelle déficitaire fixée.
L’acceptation francaise est donc le plus souvenggdrice d’exclusion de la société. C’est
justement contre cette discrimination que veutlutiette loi. Dans l'acceptation francaise,
parler de maladie permet d’envisager, grace auxssdia guérison ou a défaut une
amelioration substantielle, tandis que la persorfrandicapée ne peut pas espérer
d’amélioration. Devant I'ambiguité du terme, lesofpssionnels de I'enfance et de
'adolescence se sont montrés réticents a parléraddicap dés le plus jeune age. Une telle
acceptation meéconnait la dimension développemengdleévolutive de la pathologie

autistique.

Les notions de handicap et de maladie en matietdisihme ne peuvent pourtant pas
s’exclure l'une l'autre : I'enfant autiste souffi@ la fois d’'un handicap et d’un trouble
psychiatrique neuro-développemental.

L'OMS en 2001, décrivait les troubles mentaux commdes affections cliniquement
significatives, qui de caractérisent par des changets du mode de pensée, de ’humeur, du
comportement, associé a une détresse psychiqueu etloe altération des
fonctions mentales.»L.’autisme répond en tout point a cette définitamode de pensée et
d’appréhension du monde particulier, variations'liemeur, comportement identifiés parfois
comme réactionnels a une angoisse majeure, sondémiable de souffrance. Quant aux
fonctions mentales, elles peuvent étre altéréesad/d cela pose la question de la variation a
la norme, l'autisme, par la souffrance qu’il impaae sujet et a ses proches, prend toute sa
place dans le champ des troubles psychiatriquess Mar l'entrave a l'autonomie, a
l'intégration sociale qu’il représente, il est auss handicap. Il doit donc bénéficier de soins

et d’'une rééducation qui tente de l'aider a rédsé@® incapacites.
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4.2. Les enjeux d’'une querelle terminologique

La question étiologique est un enjeu considérdhleébat « maladie ou handicap ».
Certaines associations de parents ont insistégmurer la priorité a la recherche étiologique,
et ont souvent privilégié I'hypothése organique, fdgon excessive. En adhérant a la
terminologie handicap, elles donnent a I'hypothesmnique les pleins pouvoirs. Il s'agit la
de se déprendre d’'un raisonnement qui les enferdsais leur culpabilité en les rendant
« responsables » (méme inconsciemment), des todBléeur enfant (27). Rejeter en bloc la
psychopathologie ne les soulagera pas compléetepugsgue dans I'hypothése d’'une maladie
purement génétique subsistera toujours la quedéda transmission, de I'hérédité et le poids
de la culpabilité qu’elle implique.

Derriere cette reconnaissance de l'autisme commeditep, c’est la question de I'étiologie de
'autisme, entre une origine biologique ou une imBgpsychogénétique, que les associations
vont chercher a faire établir par les instancesligtives.

La querelle « maladie ou handicap » est un refeet’évolution et des divergences
idéologiques concernant la prise en charge. Laonale handicap renvoie clairement a une
approche compensatrice par les théories cognitives)portementales et éducatives. Les
associations de parents ont cherché a bannir &mgeche analytique, voyant dans I'analyse
du sens du symptdme une accusation sur l'originetrduble de leur enfant. Pour le
psychiatre, la démarche thérapeutique passe parecherche du sens des symptémes. Dans
la perspective éducative, cette étape n’est paiejugcessaire, I'objectif étant de pallier le
handicap et d’accroitre les compétences socialemtigables. C’est pour cette raison,

essentiellement, que certains psychiatres ontédfagpellation handicap.

Nous pouvons également voir dans la transitioneeles termes maladie et handicap,
des raisons financiéres, avec notamment un soucédiection des durées de séjour ou de
prise en charge, dans une optique de réductiorcalgs et d’amélioration de la productivité.
La personne handicapée psychique peut étre accom@ay moindre prix qu'un malade et
sortir plus vite du champ psychiatrique onéreuxatervention psychiatrique se limite alors
au diagnostic, au travers d’échelles et de critdras&agit moins d’accompagner un processus
psychopathologique que de rétablir un équilibrdandicapé stabilisé.
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Avec du recul, nous pouvons mieux discerner comyrendela des confrontations
théoriques, d’autres influences d’ordres socio-éatiques, culturelles, idéologiques et
politiques ont pesé et pesent encore sur le déagourd’hui, il n'est pas question de
contester que l'autisme constitue un handicap extil. Ni méme d’occulter les avancées
observées dans la prise en charge de l'autisteisiépmergence de la notion de handicap.
Cela dit, le terme de handicap renvoie en mati&erise en charge thérapeutique a des
approches rééducatives visant a contourner, paléisr difficultés par l'acquisition de
stratégies compensatrices. Ceci ne convient paslgnlamique de I'autisme qui nécessite une
approche multidimensionnelle, non seulement rédtgcaou pédagogique, mais aussi
thérapeutique. Le terme maladie mentale couvre >miaaes différents aspects
psychopathologique, clinique et thérapeutigue empéche en rien de prendre en compte
également la dimension de handicap fonctionnel. dssociations de parents contribuent a
faire évoluer les représentations et influencest pelitiques publiques. Il est cependant
nécessaire de veiller a ce que I'évolution de cmmrésentations reflete au mieux les
connaissances scientifiques actuelles et ailleatif@irement dans le sens d’'une amélioration
de l'aide apportée aux enfants autistes. Enfinpamicipant activement a la promotion des
approches éducatives et comportementales, lesiatésons de parents modifient le domaine
des interventions en ce qui concerne l'autisme rfesrisent aussi, paradoxalement, le
désinvestissement des pouvoirs publics qui dimihleems implications a long terme dans la

prise en charge des personnes autistes.

C. Partenariat parents-professionnels dans le chamgu handicap

mental

Le partenariat est un concept tres présent actnetie dans les sciences sociales, en
pédagogie et en psychologie, particulierement darchamp du handicap. Depuis plusieurs
années, les législateurs pronent, dans leursguodisi publiques, le partenariat comme modéle
en vue d'une meilleure qualité d’intervention ddes communications des professionnels
avec les familles.

A travers I'étude de textes législatifs et réglamees, nous analyserons I'évolution

dans les conceptions des relations parents-profesalis. Nous tenterons de définir le terme
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« partenariat » et nous verrons ce que recouvte getion dans le champ du travail avec les

parents.

1. A propos du contexte socio-culturel

De trés nombreux facteurs socioculturels infemntla place et le rbéle des familles
dans leurs collaborations avec les professionidgls ne les développerons pas dans ce
travail, mais nous avons conscience que I'évolutdiest moeurs et des mentalités, la montée du
consumeérisme, linfluence de la culture anglo-saeynla réflexion et les critiques des
professionnels de terrain, les apports des diffésesciences, les mouvements associatifs,
I'évolution de la structure familiale et la placesdfamilles dans la société (la famille est plus
gue jamais considérée comme une valeur refugeyilboant a I'évolution des pratiques
guotidiennes.

J-R. Loubat, psychosociologue, résume une pagtieed éléments en considérant que
plusieurs logiques se dégagent et imposent auegsiminnels une évolution dans le contrat de
partenariat avec les familles«: Le besoin de partenariat se fait sentir a troigeaux. Le
niveau éthique correspond a I'émergence des dd@sconsommateurs et des bénéficiaires,
le niveau technique a la prise de conscience aepkissibilité d’agir efficacement aupres de
I'enfant sans le concours de la famille, le nivesagiopolitique a une évolution des dispositifs
en place dans notre secteur. Nous sommes doncsedaBs un processus global de
rationalisation du secteur sanitaire et social @xige de la lisibilité dans nos engagements et

nos propositions. £28)

2. Role et place des familles selon la |égislation

2.1. Les annexes XXV, circulaire du 30 octobre B9

Alors que la loi de 1975 a rappelé le pouvoir éeision de la famille en matiere de
choix d’établissement pour leur enfant, ce texéeige que« le réle de la famille ne se borne
pas a manifester un choix dans I'établissementais que« ce rble doit s’exercer dans le
cadre de la prise en charge €ette idée que la famille doit intervenir au seéénla prise en

charge marque le début d’'une rupture avec lesquregi antérieures des professionnels.
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Cette circulaire précise ce qui est attendu defegsmnnels en direction des famillesque

la famille soit informée, qu’elle soit associée,alfe soit soutenue, que les contacts avec la
famille soient maintenus et favorisédl»; a une reconnaissance de la responsabilienpale

et de I'expertise parentale.

Dans ce texte, il est question par ailleurscda prise en compte des difficultés parentales »

Un paragraphe est consacre la nécessité de I'aide aux parents »

Il s’agit du premier texte législatif qui aborda tfuestion des familles dans les
institutions. La famille est considérée comme uterlocuteur a part entiere, méme si les
termes de « partenaires », de « collaboration »soet pas encore utilisés de facon

systématique.

2.2. Les lois du 2 janvier 2002 et du 11 févrix005

La loi du 2 janvier 2002 (loi rénovant I'action csale et meédico-sociale) vient
réformer la loi du 30 juin 1975 pour ce qui est oestitutions médico-sociales. Elle introduit
un élément supplémentaire au texte de 1989, enssiépiala notion de participation, et en
introduisant la notion de contrat avec engagen@giprogue entre familles et professionnels.
Ce texte clarifie le réle de « partenaire » quit ébie tenu par les familles. Il oblige a la prise
en charge individualisée, amorcée par les annex¢B/.XIl maintient I'obligation d’y
associer les parents, qui ont un droit de regardasprise en charge proposée, au travers
d’articles qui stipulent leur fonction : particip@t a la conception et a la mise en ceuvre du
projet d’accompagnement, contrat de séjour €labwe€ la participation des parents, livret
d’accueil remis aux représentants légaux (art. 1-34).

Par ailleurs, cette loi introduit les parents dane réflexion institutionnelle avec la création
du « conseil de la vie sociale » (art. L311-6). pasents sont associés au fonctionnement de
I'établissement grace a cette instance dans lagiekiegent.

De plus, la loi du 2 janvier 2002 incite fortemées établissements du secteur sanitaire et
social et leurs services a organiser leur actioneemes de convention, de coordination, de
complémentarité et de continuité de prise en chdegka personne. Cette préconisation, qui
s’inscrit dans une volonté d’'un meilleur accompangert de la personne, de l'usager, va dans

le sens d’un travail en réseau, d'un décloisonnémietiu développement des partenariats.
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L’esprit de cette loi est marqué par la notioncdatractualisation, elle induit I'idée
gu’il existe des parties avec leur(s) point(s) des wespectif(s) qui peuvent n’étre pas
convergents. Ainsi, les professionnels doivent iatessr compte des points de vue qu’ils ne
partagent pas forcément. Le projet de la persooceedllie est aussi important que celui de la

structure, et les parents sont associés dansUesditeensions de la prise ne charge.

La loi du 11 février 2005 (pour I'égalité des dsoét des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées) va damd&ntke sens que la loi du 2 janvier 2002,
elle renforce, elle aussi la place et le role dasems a toutes les étapes du processus
d’'orientation et de scolarisation de l'enfant. Lacidion d’orientation reste prise par la
Commission des Droits et de I'’Autonomie des Perssrtiandicapées (CDAPH), mais cette

décision doit se faire en accord avec les parents ou leur représenémal ».

Avec ces deux derniéres lois, le point de vue mients et leur accord pour les
décisions concernant leur enfant sont incontoussalCes textes ne font plus apparaitre la
notion de famille « en souffrance », les ambiguégsontradictions ont disparu, situant la

famille dans un réle de collaboration active.

2.3. Autres textes de référence spécifiques a Igmme

2.3.1 Le plan autisme 2008-2010

Le plan autisme conjugue la dimension d’aide odpp aux parents, et celle de leur
implication dans les dispositifs de prise en chatgdeur enfant. Ainsi, I'objectif n°5 stipule
« gqu’il importe de mettre rapidement en ceuvre uaenb orientation des familles, leur
information et leur soutien sk.e texte précise que l'atteinte de cet objectibsmnditionnée,
entre autres, pas I'information, le soutien et I'implication desrfalles dans les décisions qui
les concernent.»Soutenir et impliquer est un axe prioritaire idail avec les parents.

Dans la mesure 16-4, il s’agi d’expérimenter un dispositif de guidance paremtpbur
soutenir les parents et prendre en compte leur amsance de leur enfant Rans cette
phrase, il reconnait aux parents des compétengesgeh affirmant qu’ils ont besoin d’étre
guidés. Dans cette mesure, il est fait référence Réseaux d’Ecoute, d’Appui et

d’Accompagnement des Parents (REAAP), crées en, 1220 permettr& la mise en réseau
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d’actions visant a conforter, a travers le dialogeel'’échange, les compétences des parents
et la mise en valeur de leurs capacités dans Ipaetset le soutien.»Avec la référence aux
REAAP dans le plan autisme, la compétence des fgae=t affirmée. Elle est la base sur
laquelle s’appuyer pour les aider a surmonter iggultés rencontrées avec leur enfant. La
notion de « compétence parentale » était jusqusabsente des textes, elle est ici soulignée
comme un préambule a toute forme d’aide apport@efamille. Les parents sont reconnus

comme des partenaires éducatifs incontournables.

2.3.2. Les recommandations de bonnes pratiques pessionnelles, ANESM

Ces recommandations Rour un accompagnement de qualité des personnes ave
autisme ou autres TED publiées en janvier 2010 s’inscrivent dans leeal® la mesure 30-
2 du plan Autisme 2008-2010. Elles déterminenles repéres et des lignes directrices pour
accompagner les personnes avec autisme ou auties>TEa premiéere partie de ce texte vise
a« proposer un accompagnement et une prise en chngennalisée et spécifiquelby est
largement question de la famille.
Dans la phase d’évaluation de la personne autesseparents doivent étre associés au
processus, sous différentes formes, par leur poesatirecte lors de I'examen ou par
I'utilisation de la vidéo, par exemple »
Ce texte recommande par ailleurs «leo-élaborer le projet personnalisé et en assueer
suivi » c'est-a-dire que le projet personnalisé fassejetod’une co-élaboration entre la
personne, sa famille et les professionnels afirbaliir a une adhésion partagée par
'ensemble des acteurs. A noter, un point de wigdaconcernant le respect du libre choix,
du consentement éclairé et de la participationadpdrsonne, de sa famille ».
Une partie de ce texte est consacrée a la fantillerézonise de collaborer avec elle en
favorisant le partage d’informations. Les compégsnparentales y sont ici reconnuyedes
parents étant a méme d’'apporter une aide préciguser cerner les capacités et les
difficultés de leur enfant.»
Un autre point de vigilance est a soulignerll est recommandé de laisser a la famille la
possibilité de ne pas s'impliquer au-dela de I'aité parentale ordinaire, sans la culpabiliser
et sans que cela soit ressenti par elle comme genpent, sous réserve de I'avoir sensibilisée

aux enjeux. »
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La collaboration parents-professionnels est iailignée, dans plusieurs registres
(évaluation, information, prise en charge...). Laiowtde parties avec leur point de vue
respectif gu'’il s'agit d’amener a une adhésionaugt n’est pas sans rappeler I'esprit de la loi
de 2002.

Ce texte est par ailleurs empreint d’'une reconaaiss des compétences parentateside
précieuse >dont doivent se saisir les professionnels. Dartexte, les parents sont présentés

comme des partenaires incontournables.

2.3.3. Recommandations de bonnes pratiques, HAS

Ces recommandations, Autisme et autres TED : Interventions éducatives et
thérapeutiques coordonnées chez I'enfant et I'astmat »publiées en mars 2012 s’inscrivent
dans le cadre de la mesure 9 du plan Autisme 20@8-2Elles viennent compléter les
recommandations publiées par TANESM en janvier®01
Elles évoquent la nécessité d'un soutien psychglagia proposer aux parentscomme
toute situation de handicap, celle gu'entrainend [EED peut engendrer une souffrance
psychologique dans la familleet d’étre également attentifaux sollicitations de soutien de
la fratrie ».

Elles insistent sur le lien étroit et la relatiom cbnfiance a établir dés la premiére rencontre

avec les parents afin de maintenircuaccompagnement de qualité »

Les recommandations de I'HAS et de TANESM vonnhslde sens de la loi 2002 et
celle de 2005. Les parents sont des collaboratiutsmension de soutien n'a pas de valeur
« thérapeutique ». Les difficultés que les pargrgsvent rencontrer avec leur enfant ne
relevent pas obligatoirement d'un dysfonctionnemdamilial, mais de « situations
problématiques » ponctuelles, susceptibles d’étneliarées par la collaboration avec les
professionnels. Les parents sont placés dans enadif, ils sont décrits comme partie
prenante dans la prise en charge de I'enfant.

Les textes législatifs incitent & un partenariatepts-professionnels, la dimension de
soutien et d’aide persiste tout en reconnaissatdmpétences aux parents sur lesquelles les
professionnels peuvent s’appuyer pour favorisgrtayression de I'enfant. Le Iégislateur ne
privilégie plus I'unique dimension d’un soutien aiamilles dans la conception des relations

parents-professionnels.
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3. Le partenariat : un chemin vers la restaurationdes compétences
parentales

3.1. Partenariat dans le champ du handicap mental

Dans le champ du travail social, le « partenariat fait 'objet d’'une définition
officielle : « Coopération entre des personnes ou des institsitiggnéralement différentes par
leur nature et leurs activités. L'apport de contritons mutuelles différentes (financement,
personnel,...) permet de réaliser un projet commuy@aos»

La notion de partenariat est une notion récent@afyge dans les années 1980, elle recouvre
de multiples possibilités de définition. Toutes définitions mettent I'accent sur le fait que le
partenariat suppose une forme de complicité, |@iation de projets communs, un partage
d’activités, I'association de personnes ou d'ingitiins, une coordination, une coopération. A
la base du partenariat, il y a nécessité d’'unentéloommune, d’'une entente réciproque entre
les partenaires pour réaliser un objectif commimacan gardant sa place et sa spécificite,
sans hiérarchie, sans méthode prédéterminée. lienpaat se situe dans le domaine de

I'action.

Dans le champ du handicap mental, les textes m@gl@aires encouragent donc les
professionnels a collaborer avec les parents draf@aec handicap mental et a les considérer
comme des « partenaires ».

Aujourd’hui, il semble qu'il n’y a pas lieu d’enfaer systématiquement ces parents
dans une représentation de sujets souffrants dgesnin d’étre restaurés et soignés, et il ne
convient pas de les figer dans | « expérience niaigue » initiale qu’ils subissent a
'annonce du handicap de leur enfant.

Si la dimension de soutien n'est pas exempte deellEtion parents-professionnels, elle
demeure « situationnelle », en lien avec des événenparticuliers traversés par la famille,
comme c’est le cas lors de 'annonce du handicapepemple. Les souffrances évoquées par
les parents sont souvent attribuées au contexteoenant : difficultés a trouver un lieu
d’accueil, difficultés de communication avec lesofpssionnels, regard des autres,
conciliation de la vie professionnelle et familiale

Le besoin d’aide n’est pas une caractéristiquelderdes attentes parentales, méme s’il faut

'entendre lorsqu’elle est formulée et y apportes géponses réfléchies.
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Le partenariat est présenté comme une redéfinttiorapport entre professionnels et
parents. Il vise a établir une relation égalitardre parents et intervenants, notamment au
moment de la prise d’'une décision (orientation &ice) propositions de prises en charge de
'enfant, par exemple). Cela implique de la part mofessionnel un déplacement de son
expertise, qui ne consiste plus a prendre la dgtide facon unilatérale, mais a mettre a
disposition des parents l'information nécessaingr pme décision concertée.

Cette nouvelle forme de relation thérapeutique gigenforcer l'alliance de travail avec les
parents et a faire appel a leurs ressources prdgredouble processus, de pouvoir étre agent
d’'une décision et de s’en voir confier la respoilgébpar un professionnel, participe de la
restauration du sens d’étre soi-méme compétend, qaairest particulierement menacé dans le

cas de la confrontation au handicap d’'un enfant.

3.2. Des compétences parentales

Parler de parents compétents ne signifie passggeent tout faire, mais qu’ils ont des
compétences acquises par I'expérience de vie aweehfant. Selon G. Ausloocsje role de
lintervenant (...) est de travailler avec la famiieretrouver ou & découvrir ce qu’elle sait, a

réinventer des solutions, a résoudre des problern{86)

Dans le champ de la parentalité, le terme «compéte désigne les capacités d'un
parent a répondre aux besoins de son enfant. Dppes tle compétences parentales peuvent
étre repérés: des compétences de savoir, nécéssitapprentissage quant au développement
de I'enfant et des compétences de savoir-faireeetagyoir-étre, qui nécessitent du temps, de
'espace, un réseau.

Chaque individu posséde plus ou moins ces compgsenqa sont pour partie transmises par
'exemple familial ou par I'observation du rése@ependant des parents se retrouvent parfois
dépourvus face a certaines réponses éducativgsoat@pet ce d’autant plus lorsqu’ils ont un
réseau social restreint ou dépourvu lui-méme déreétes, comme c’est le cas pour les
parents d’enfants autistes.

Par ailleurs, le fait de posséder des compétenaemniales ne donne pas pour autant la
capacité de les exercer. Il est possible de poss#sle compétences et les ignorer ou se

démotiver face a des objectifs trop grands en meatle pratique de la parentalité.
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Comme nous le verrons ultérieurement, I'annoncelidgnostic d’autisme déclenche
une situation de crise qui bouleverse le projetilfamet les repéres des parents. Une
incertitude survient en ce qui concerne les conmgcps réelles du trouble et les potentialités
présentes et futures de I'enfant. Cette incertitpg@et se transformer en un sentiment
d'incompétence a faire face aux difficultés de f&am: les parents ont I'impression que seuls
les professionnels du systéeme soignant sont a nugmeavoir ce qu'il faut faire. En
conséquence, ils peuvent avoir des difficultéstéeeren relation avec leur enfant, dont ils se
sentent en quelque sorte « expropriés ». Au prabléntial s’ajoutent des difficultés de
régulation dans l'interaction, ce qui peut péjdeedéveloppement de I'enfant.

Le partenariat avec les parents d’enfants autissese situer au niveau du support social
formel que les soignants, par leurs attitudes, \apyporter tout en aidant les parents a

développer leurs propres compétences.

Résumé :

Nous avons pu voir dans ce premier chapitre gagefisité du conflit qui a opposé
parents et professionnels a des origines divers&squestion du réle des parents, dans
I’émergence des troubles, a pesé sur eux ; cest@nges en charge les ont tenus a I'écart ;

enfin, 'autisme, « contagieux » dans sa dimendmulivage, a pu exacerber ces conflits.

Aujourd’hui, la prise en compte des parents et fisilles est essentielle dans
I'élaboration des projets de soins des enfants viggnt a articuler soins, éducation et
pédagogie. Les professionnels se doivent de mairleehien et donner du sens a la prise en

charge.
A présent, nous allons, a travers de I'évoluties dlassifications, définir 'autisme et

les troubles envahissants du développement poanirefa définition qui fait consensus

aujourd'hui.
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PARTIE 2. AUTISME INFANTILE et TROUBLES
ENVAHISSANTS du DEVELOPPEMENT : Définitions et

conceptions actuelles

A. De [I'Autisme Infantile au Trouble Envahissant du

Développement dans les classifications

L’Autisme Infantile est un trouble grave du développement de I'enfguitentraine
une altération des interactions sociales réciprequee altération de la communication a la
fois verbale et non verbale, et un aspect restregpetitif et stéréotypé des comportements,
des intéréts et des activités (31).

Mais le polymorphisme de l'autisme infantile esirsportant qu’il faudrait non plus

parler d’autisme, mais « des autismes » commedege C. Aussilloux (32).

De 1950 a 1970, les nosographies, influencéeslgsathéories psychanalytiques,
reliaient I'autisme a la schizophrénie et de manigius générale aux psychoses infantiles.
Dans la classification psychiatrigue américaine,DIBM-I (1952) et le DSM-II (1968),
'autisme était classé sous la rubrique « réadmnzophrénique ou schizophrénie, forme de
I'enfance ». En 1971, I'autisme est différencidalechizophrénie.

Au cours des années 1970, la psychiatrie se epibcher le manque d’accord dans un
diagnostic fiable et valide dans les pathologiesitales. Une révision fondamentale de la
classification psychiatrique américaine est corduitans le but de remédicaliser la
psychiatrie, ce qui améne a l'abandon des hypash@sgchodynamiques. Le diagnostic
s’établit alors au moyen d'outils ad hoc (criterdisgnostiques, échelles standardisées,
symptémes, durée et intensité). Le but est d’atteirun consensus et de permettre une
communication entre les différents professionnmeiéme si cela implique des insatisfactions,
en particulier sur le plan clinique ou psychopatigajue.

En 1981, parait une nouvelle édition de la classibn psychiatrique américaine, le
DSM Ill, qui regroupe les affections classées jesguparmi les psychoses infantiles sous le

terme « Perasive Developmental Disorders » (POiEaduits d’abord par « trouble global du
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développement » puis a présent par « Trouble Essahi du Développement » (TED).
L’'autisme n’est donc plus considéré comme une pssehinfantile et intégre la catégorie
TED. Il est internationalement reconnu comme uroalés neuro-développemental dont les
causes, bien que non totalement définies, seraientnature endogéne, génétique et
métabolique (33).

En 1993, la catégorie TED apparait dans la classibn internationale de 'OMS
(CIM-10), et n’est introduite qu'en 2000 dans laas3ification Francaise des Troubles
Mentaux de I'Enfant et de I’Adolescent (CFTMEA) §3€ontrairement au DSM qui définit
des entités fixes, strictement exclusives les ulessautres, la CFTMEA vise a identifier des
organisations psychopathologiques, susceptiblesolliér et de se transformer. L’accent est
mis sur la notion de symptome clinique et sur cedietrouble dans l'organisation de la
personnalité avec des angoisses spécifiques, deanimies défensifs qui les contiennent

ainsi que des modalités particuliéres de relatitomande et a autrui.

Les Troubles Envahissants du Développementgroupent I'ensemble des déviations
et retard de développement des grandes fonctiogshpl®giques, en particulier celles
impliquées dans l'acquisition des aptitudes auwati@hs sociales et a [l'utilisation du
langage (35). La notion de « trouble envahissdait»éférence au caractére extensif, précoce
et durable de ces anomalies. Les TED constitugregnmiant un ensemble hétérogene. lls sont
parfois difficiles a différencier du retard men¢dldes troubles spécifiques de développement
en secteur, en particulier celui du langage. Qestaiutismes évoluent vers un syndrome
d’Asperger ou des tableaux cliniques proches drgbles obsessionnels compulsifs, ou de la
schizophrénie.

L’autisme infantile est une des huit catégoriesiqlies identifiées par la CIM-10 dans
la section des TED. Les autres catégories sontidtae atypique, le syndrome d’Asperger, le
syndrome de Rett, les autres troubles désintégdif’enfance, I'hyperactivité associée a un
retard mental et a des mouvements stéréotypésauliess TED, les TED sans précision.
L’autisme infantile est le TED le mieux défini darCIM-10 (annexe 2).

La distinction entre les différentes catégoriesT&8#® est en partie fondée sur I'age de
début des troubles, les signes cliniques — assaciati non a un retard mental, a un trouble
du langage — ou sur la présence d'atteinte gémetiguperturbation la plus constante dans les
TED est la perturbation des interactions sociales.
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Les TED regroupent des situations cliniques desrentrainant des situations de
handicap hétérogenes. La diversité des catégoeesTED améne a parler, aujourd'hui, des
Troubles du Spectre Autistique (TSA). Ce conceptnaet I'accent sur un continuum clinique
des troubles s’impose peu a peu et sera retenlepaévisions annoncées du DSM en 2013
(36) (37) et de la CIM en 2014. Dés lors, un erderde troubles, autrefois distincts, sont
regroupés sous cette appellation.

L’élargissement aux TSA améne une grande confusiantisme infantile de Kanner
correspond actuellement aux TED dits typiques, naigrétexte d’'un continuum clinique, il
se voit rejoint par les TED atypiques et les TED spécifiés qui recouvrent une large partie
des pathologies décrites par la pédopsychiatriac&ise sous le nom de « psychoses
infantiles » et de «dysharmonies psychotiques®8), (8u les Multiplex Developmental
Disorders proposés par D.J Cohen (39). Un impottavgil reste a faire, notamment pour
affiner la description des TED non spécifiés afm d@efinir des troubles de plus en plus

spécifiques.

La pathologie, rare et sévere, souvent associam aetard mental, décrit par
L. Kanner, est devenue un syndrome aux contourssflbeaucoup plus frequent puisqu’il
désigne un phénotype élargi (26). Et du fait déeamiodification classificatoire, la fréquence
de la maladie, ainsi définie, a augmenté en quselqmées. L'idée d'une « épidémie »
d’autisme a été relayée alors que les chiffres cigécorrespondent pas aux mémes entités. Le
terme « autisme », utilisé pour I'une des sousgmatés des TED, a servi, en pratique, a
désigner I'ensemble de la catégorie, d’ou confusieincontroverses. Aujourd’hui, il semble
nécessaire de préciser et distinguer 'autismeadass troubles du spectre autistique.

Une modification du systéme de classification acaém est prévue pour 2013 avec le
DSM-V. La tendance principale de cette nouvellessifecation serait de réduire la triade
clinique autistique a une dyade comprenant lesbtesudes interactions sociales et de la
communication (regroupés dans la méme entité)setdenportements restreints. Cependant,
L. Wing et son équipe proposent diverses modificeti (40). Parmi celles-ci, on retiendra
surtout leurs craintes quant a l'utilisation deteatyade - les auteurs suggérant une autre
triade comprenant le trouble des interactions $esjide trouble de la communication sociale
et le trouble de l'imagination sociale - et I'absende prise en compte des difficultés

sensorielles en tant que probléme majeur dansdiaet
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Le DSM-V prévoit de maintenir cette notion de spedutistique afin de suggérer un lien
existant entre les différents troubles autistiqu€s lien pourrait étre le trouble des

interactions sociales qui constitue précocemenbi@u du syndrome autistique.

B. Définition et formes cliniques

1. Définition des TED

Les TED se définissent par des troubles quaktatif développement qui entrainent
des difficultés d’acquisition au niveau cognitifinduistique, moteur et social. lls se
caractérisent par une « triade » de perturbatinkes degrés divers, des interactions sociales
réciprogues, de la communication verbale ou nobaleret des fonctions neurosensorielles
provoquant des modes comportementaux restrictifepdtitifs. Ces anomalies qualitatives

constituent une caractéristique envahissante dutitomement du sujet, en toute situation.

v Altérations qualitatives des interactions sociales

Elles se traduisent par une appréciation inadéqiedesignaux sociaux ou émotionnels,
comme en témoignent : 'absence de réaction auxiénsod autrui, le manque d’adaptation
du comportement au contexte social, la faible sailon des messages sociaux, la faible
intégration des comportements de communicationjagecet émotionnels, et surtout le

mangue de réciprocité sociale et émotionnelle.

v Altérations qualitatives de la communication

Elles se traduisent par un manque d'utilisationadeades acquisitions langagieres, quel
gue soit leur niveau, des anomalies dans le don@dungu de faire semblant ou du jeu
d’imitation sociale, une faible synchronisationuetmanque de réciprocité dans les échanges
conversationnels, un manque de souplesse dangd&sipn verbale et un relatif manque de
creativité et de fantaisie dans les processus dsége un manque de réaction émotionnelle
aux sollicitations verbales et non verbales d'autrersonnes, une utilisation déficiente des
variations de rythme et d’accentuation pour traglies modulations de la communication, un
manque de gestes d’accompagnement pour accentdaci@er la compréhension de la

communication parlée.
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v/ Caractére restreint, répétitif et stéréotypé du qmrtement, des intéréts et des
activités

En témoignent une tendance a rigidifier et a riteal de nombreux aspects du
fonctionnement quotidien (concernant habituellenaersisi bien les activités nouvelles que les
activités routinieres et les jeux familiers), unaahement spécifique, surtout chez le petit
enfant a des objets insolites ; une insistance pffectuer certaines activités routiniéres selon
des rituels n’ayant pas de caractere fonctionres,séréotypes moteurs, un intérét particulier
pour les éléments non fonctionnels des objets, raastance a des changements dans les

activités routinieres, une opposition a toute modifon de I'environnement personnel.

Les TED sont une catégorie diagnostique, retrodads |la description des désordres
de I'enfance et de I'adolescence, incluant cinalites : le trouble autistique, le syndrome
d’Asperger, le syndrome de Rett, le trouble dégnaif de I'enfance et le TED non spécifié
(DSM IV-TR).

2. Formes cliniques

2.1 Le trouble autistique

Encore appelé autisme infantile ou autisme typigueest définit dans les deux
classifications internationales CIM-10 (31) et DB/MTR (41), selon 4 criteres :
1. Des altérations qualitatives des interactiomsades et réciproques.
2. Des altérations qualitatives des modalités aenconication.
3. Des limitations majeures du répertoire compoeteta, qui se manifestent par des activités
restreintes, un caractere rigide.

4. Le trouble doit se manifester avant 'age dasf a
L’autisme typique regroupe les personnes ayanauiisme dit de « Kanner », avec

une déficience intellectuelle associée mais il gage é€galement les personnes ayant un

autisme dit « de haut niveau », sans déficienati@ctuelle associée.
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2.2 Le syndrome d’Asperger

Le syndrome d’Asperger est défini, dans les ddasgsdications internationales CIM-
10 et DSM IV-TR par 3 criteres :
1. Des altérations qualitatives des interactiomsades réciproques.
2. Des limitations majeures du répertoire compoeiatal.

3. Absence d’un retard ou d’'une déficience du lgegau du développement cognitif.

Certains auteurs considerent ce syndrome comme famee particuliere d’autisme
marquée par un plus haut niveau de développemiatiettuel alors que d’autres en font une
entité trés particuliere, différente de l'autismpitjue. Il n’existe cependant pas de consensus
sur les criteres qui distingueraient le syndromé&sgerger de l'autisme « de haut niveau ».
Nous pouvons proposer quelques criteres de difté&atan :

- Le diagnostic est plus tardif, autour de 11 ansamment lorsque le retard devient

patent dans le développement cognitif et social ;

- Le développement du langage apparait normal, mais wWilisation est non
pragmatique, non communicative. Le discours estipug et peut faire obstacle a la
communication. La prosodie reste particuliére ;

- Le développement psychomoteur est particulier awexr maladresse, une gaucherie,
une difficulté a investir 'image du corps ;

- Le niveau intellectuel est normal, voire supérignajs souvent hétérogene (QI verbal
> QI de performance). On observe de bonne capanit@ssiques (en particulier
photographique) et un attrait pour la logique ;

- Sur le plan affectif, il existe souvent un émoussetnune grande solitude ;

- L’insertion sociale est rendue difficile par le qae d’humour, d’empathie, d’intérét

pour l'autre ;

De plus en plus, les patients atteints du syndrdvsperger témoignent, a travers des
autobiographies ou de communications orales, de \éau. Ces témoignages permettent

d’adapter les prises en charge et contribuent anggment de regard sur l'autisme.
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2.3 Le trouble envahissant du développement non égifié (TED-NS) ou autisme
atypique

Il est trés difficile a définir et a diagnostiquéa CIM-10 le définit ainsi « Trouble
envahissant du développement qui differe de I'méigfantile par 'dge de survenue aprées 3
ans ou parce qu’il ne répond pas a lI'ensemble dgsoBpes de critéres diagnostiques d’un
autisme infantile. ska CIM-10 ne précise pas un seuil a partir dudgielombre ou l'intensité

des anomalies permet d’établir le diagnostic.

Le TED-NS est souvent utilisé par le clinicien palécrire la symptomatologie
d’individus présentant des déficiences se rappmictias criteres diagnostiques des troubles

envahissants, sans toutefois les respecter dansrisemble.

2.4 Autres troubles envahissants du développement

Deux autres catégories diagnostiques font paggeTED : le syndrome de Rett et le

trouble désintégratif de I'enfance.

Décrit pour la premiere fois par A. Rett en 19&6syndrome de Rett est un désordre
neuro-développemental associé a une atteinte géeétur le chromosome X, dans la région
X(g28, avec une mutation du gene MECP2. Un certainbre de caractéristiques peut faire
évoquer l'autisme. Cependant, des différences tesalant dans la symptomatologie que
dans I'évolution et dans la prise en charge thénagpee de ces enfants imposent de bien
différencier ces deux affections. Une évolutiorgeatre étapes est retrouvée :

- Un développement psychomoteur normal pendant Esiprs mois de vie ;

- Vers 6-18 mois, apparait une stagnation du déveloept ;

- Puis on assiste a une régression psychomotricdesapntre un et trois ans, avec un
affaissement de la posture, I'apparition d’'un déf@e coordination des membres, un
ralentissement de croissance du périmétre crangn/l'apparition de signes
neurologiques avec des mouvements stéréotypés @@ss rirés caractéristiques
(frottements des mains croisées devant la poitriapotement des dents avec les
doigts repliés, léchage des doigts) ;

- Enfin, I'évolution se fige aprés 3 ans, avec undigap mental profond et permanent.
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La prévalence de cette maladie est d’environ 1 pgduf00, selon le D.S.M IV, et le
syndrome survient uniquement chez la fille.
Le syndrome de Rett est une entité clairement dééet distincte de I'autisme et ne figurera

probablement plus dans la catégorie TED dans eshpmes classifications.

Le trouble désintégratif de I'enfance se décrimnmwe une régression profonde et
rapide, sur quelques mois, aprés une période delaipement normal d’au mois deux ans.
Parallelement, surviennent des anomalies caraigges de type autistique, de la

socialisation, de la communication et du comportgme

C. Données épidémiologiques

1. Prévalence

Lorsque I'on observe les études épidémiologigésdisées depuis une quarantaine
d’années, nous pouvons constater un accroissenmrdtant et important des chiffres
présentés. Dans les années 70, on note une préealen’autisme typique de 2 a 4/10 000,
puis, dans les années 80, des chiffres au-desstia &&1.0 000.

Entre 2005 et 2009, nous pouvons constater unewolimportante de cette prévalence. En
2005, E. Fombonne (42) estime une prévalence d€D 18I0 pour l'autisme typique et de
36,6/10 000 pour I'ensemble des Troubles EnvahissanDéveloppement.

En 2009, les nouveaux chiffres (43) donnent unegheéice de 20,6/10 000 pour l'autisme
typique et de 63,7/10 000 pour I'ensemble des Tesuknvahissants du Développement.
Récemment des publications (44) font état de dsffatteignant ou dépassant 1/110 enfants
souffrants de TSA.

Ces écarts s’expliquent en grande partie par ésreinces de définitions utilisées et par la
diversité des méthodologies employées (taille deolaulation observée, inclusion d’enfants

d’age différents, date...)

La prévalence apparait en augmentation, maistibesiellement difficile de dire si
cette augmentation est réelle ou apparente, li@évalution nosographique ainsi qu’aux
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modifications de la pratique diagnostique, a liatiten croissante portée aux TED, et au

diagnostic plus précoce (45).

2. Sex ratio

Le sex-ratio est estimé a 4 garcons pour 1 #fiB.(Cependant, en fonction du type de
TED, le sex-ratio ne sera pas le méme. En ce guncezae le syndrome d’Asperger et
'autisme de haut niveau, il est de 6 a 8 garcans f fille.
Le sex-ratio se rapproche de 1 lorsque l'autisnieagsocié a un retard mental sévere ou un

trouble neurologique.

Le risque de développer un autisme pour un noenfant dans une fratrie ou il existe
déja un enfant avec TED est de 4 % si I'enfanirditést un garcon, de 7 % si I'enfant atteint
est une fille. Le risque augmente de 25 a 30 % frhille a déja deux enfants avec TED.

La concordance de l'atteinte entre jumeaux mondeggerie de 70 a 90 %.

D. Comorbidités

Les comorbidités sont nombreuses et variées s glheieraient directement ou
indirectement un réle causal dans l'autisme. Lesarbidités dans le cadre des TED peuvent
recouvrir différents types de relation entre elles

- soit elles peuvent avoir une origine commune ;
- soit I'une peut étre la cause de la présenceutee'a
 soit leur présence conjointe est due simplemehtaard.

L’occurrence d’'une comorbidité a I'avantage deligoer I'étiologie multifactorielle

dans les problemes de développement cérébral. idraatet les syndromes autistiques
seraient donc a la fois conséquence et cause uhbierdu développement cérébral.
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Les comorbidités peuvent étre classées en 3 casgor

1. Les troubles génétiques et métaboliques

Différentes anomalies génétiques connues sont iaesoa des fréquences variables a
autisme. Nous pouvons évoquer le syndrome defi@gile, la trisomie 21, la sclérose
tubéreuse de Bourneville, le syndrome de Pradeli-@Lil encore le syndrome d'Angelman.
Parmi les troubles métaboliques congénitaux, citofes phénylcétonurie, les

mucopolysaccharidoses ainsi que les troubles dabuksme des purines.

2. Les comorbidités neurologiques et psychiatrigue

La plus fréquente des comorbidités associées atidime estla déficience
intellectuelle. Certaines études ont établi queuiss 75% des personnes atteintes d’autisme
présentaient également une déficience intellegu@b), or ces études sont actuellement
remises en cause (33). Plus de 50% des persontistesun’aurait pas de déficience
intellectuelle mais seulement un fonctionnemenéloél différent. Les tests visant a évaluer
le niveau d’intelligence n’étant pas adapté auti@sarités des personnes atteintes d’autisme
(tests de QI inadaptés, tels que des tests venmatigqués auprés d’enfants non verbaux), ils
ne peuvent refléter correctement leur niveau réelcdpacités cognitives. L'utilisation
d’échelles de compétences sociales serait plust@saglle que I'échelle de Vineland, ainsi
gue des tests de QI non verbaux tel que le WISCvedual.

Les données épidémiologiques actuelles estimenB¥%e des personnes présentant un TED
n’'ont pas de retard mental associé, 30% ont umdet@ntal Iéger et enfin 40% ont un retard
mental sévere (42). Cumuler un TED et une défiaeimtellectuelle représente un double

handicap pour la personne.

Au niveau neurologique, I'épilepsie est associdautisme dans 5 a 40% selon les
études (47) (48), avec deux pics d’incidence dans la petite enfance (avant 'dge de 5
ans), l'autre au cours de l'adolescence (apre< lidg 10 ans). La prévalence de I'épilepsie
varie selon le sous-type de trouble envahissanprégalence la plus faible (4%) est observée
chez les sujets présentant un syndrome d’Aspedgét)(et les prévalences les plus élevées
sont observées dans le trouble désintégratif addiee (77 %) et le syndrome de Rett (90 %)
(49).
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Les troubles sensoriels (surdité et cécité) peuv@ne présents isolément ou
concomitamment. Une hypersensibilité ainsi qu’uypdsensibilité sur le plan auditif ou
visuel peuvent étre retrouvées (50). Certains ésfprésentent des seuils de tolérance trés

élevés (voire une insensibilité compléte) a la doylou au contraire tres faibles.

D'autres types de troubles secondaires sont égatemrésents : les angoisses,
I'hyperactivité et les troubles attentionnels os demportements obsessionnels et compulsifs.
Dans un certains nombre de cas, un diagnostic fadmdrouble associé est posé : trouble
anxieux, trouble de I'attention avec hyperactivitéuble obsessionnel compulsif...

La dépression est également tres fréquente cheadt@sscents, en particulier, lorsqu'ils ont
un niveau intellectuel élevé. Méme si la dépressierprime de maniére plus évidente chez
ces derniers, elle doit également étre considéréx des enfants avec une déficience
intellectuelle (elle se présente alors sous forraenuitisme ou problemes importants de

comportement).

3. Les comorbidités comportementales

Une des comorbidités les plus handicapantes @owiel quotidienne de I'individu
atteint d’autisme ainsi que pour celle de sa faralt la présence de comportements mal-
adaptés. Sous ce terme sont regroupés les compgnitteiui compromettent I'adaptation de
la personne a son environnement et qui peuventaeraitdanger son équilibre ainsi que celui
des personnes qui lI'entourent. Ces comportement$ slassiquement décrits comme :

«Troubles du comportement, troubles de I'alimentaét troubles du sommeil » (51).

Les troubles du comportement sont définis comnsecdenportements perturbateurs,
problématiques voire dangereux pour la personne legliexprime ainsi que pour son
entourage. lls se manifestent par des conduitésgiee, de I'agitation, de I'auto et/ou hétéro-
agressivité, des coleres avec des cris ou encereaeportements sexuels génants (52). Dans
le cadre de l'autisme, les récits des personnebadé niveau ainsi que I'observation des
comportements conduisent a faire I'hnypothese qsetroeibles peuvent représenter un mode
d’expression quand leurs compétences cognitivegediales ne sont pas suffisantes. Ces
difficultés semblent s’installer dans le tempseetridegré d’expression est fortement associé

au degré autistique que présente I'enfant.
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Plusieurs études ont montré que les enfants &tt@iautisme (entre 13 et 80% suivant
les études) présentent significativement plus dables de l'alimentation que les enfants
issus de la population générale et plus de rituglsur des repas et de la nourriture.

Enfin, les troubles du sommeil (insomnie, hypem@ntroubles du rythme veille-
sommeil, le somnambulisme, les terreurs nocturmdesecauchemars) dominent I'enfance
d’'une majorité des personnes autistes (44 a 83%ndesdus selon les études) et constituent
une grave source de perturbations familiales. @msbles sont plus fréquents, séveres et
divers que chez les enfants issus de la populgémeérale. lls peuvent étre en lien avec des
difficultés a s’adapter a un rythme nycthéméralcages changements dans les états de

vigilance.

Résumé :

L’'autisme et les autres TED sont des troubles ¢exes. De par leur caractéristiques
centrales, les troubles de la communication, desaantions sociales et des intéréts restreints,
les TED rendent difficiles les échanges sociauxalgprentissages et la vie quotidienne de ces
personnes mais aussi de leur famille. Il sembleomapt de comprendre leurs conditions de
vie afin de les accompagner au mieux.

A noter qu’'une multiplicité de pathologies et deutnles associés sont retrouves dans les TED
et qu’il existe un consensus sur la nature neuv@ld@pementale des TED.

En ce qui concerne les questions nosographiquessté, comme le propose S. Tordjman, a
« affiner la description d’'un tableau clinique conmmm sans que pour autant chacun perde les

spécificités de son approche psychopathologiq(&3):
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PARTIE 3. LA FAMILLE A LEPREUVE DE
LAUTISME

Dans ce chapitre, nous nous intéresserons au @ésufamilles d’enfant atteint
d’autisme. Dans un premier temps, nous allons nlééirconcept de parentalité afin de décrire
les modifications psychiques auxquelles est souous individu qui devient parent. Puis,
Nnous nous interrogerons sur les répercussions pgyahpour les parents d’'un enfant porteur
d’'un handicap. Enfin, nous évoquerons les spét@fcde I'autisme en tant que handicap et

son impact sur la qualité de vie des familles.

A. La parentalié

La parentalité désigne I'ensemble des remanienpamytshiques a I'ceuvre chez chaque
parent qui vont permettre d’investir le bébé etathacher. Il s'agit d’'un processus dynamique
qui se prépare inconsciemment depuis I'enfancetig&aa I'adolescence et s’actualise lors de
l'arrivée d’'un enfant.

La parentalité se co-construit avec le bébé etrée dans les interactions avec celui-
ci; les caractéristiques de I'enfant ont leur éamignce. La venue d'un enfant porteur de
handicap va bouleverser ce processus. Les repapgsent, I'étrangeté sidere ; des lors, la
parentalité va se réaliser dans des conditionitef et subir des aléas multiples.

Tout en définissant le concept de parentalitésmaposons d’analyser quelques unes
des difficultés qui entravent ce processus dandressdimensions, en tant que parent d’un

enfant autiste.

Les prémices du concept de parentalité apparaisserance en 1961 dans un article
de P-C. Racamier sur les consultations mere-bébg diae unité psychiatrique (54). Puis le
terme est repris par R. Clément (55) en 1985 poatdment émerger en 1999 lors du rapport
du groupe de travail sur ce théme dirigé par D.2¢b(56) et constitué de professionnels et

de scientifiques a l'initiative du ministere deiploi et de la Solidarité.
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Ce groupe a tenté de définir plusieurs axes péarire les différentes dimensions de
la parentalité. Il a dégagé trois axd%xercice de la parentalitéqui renvoie a’identité,
'expérience de la parentalit§ui renvoie auXonctionsde la parentalité éa pratique de la
parentalitéqui renvoie auxjualitésde la parentalité.

Nous allons reprendre ces éléments théoriques dirsuivre le« développement
ordinaire des fonctions parentaleg56). Les caractéristiques de I'enfant autistelgeléfaut
de communication, risquent d’entraver certainescds fonctions, notamment dans les

echanges affectifs et dans le développement hasuwies relations parents-enfants.

1. L’exercice de la parentalité

Il est défini par I'appartenance culturelle a soeiété donnée, a une époque donnée. Il
est conditionné par un ensemble de regles soakdepartenance et d’exclusion, de normes
sociales, de droits et de devoirs individuels diecbfs, en lien avec I'organisation de la
société. Ce cadre, social et culturel, défininstitue en partie la famille, les réles du pere, de
la mere, du couple parental, des grands parerddréles et sceurs... Il correspond au niveau
symbolique, a ce qui permet qu'un groupe humairg famille et un individu puissent se
développer. Il trouve ses contours dans le cadidiue que la loi définit. L'exercice de la
parentalité est pensé en termes de droits et dexaijourd’hui, il ne se réduit pas a la notion
d’autorité mais s’inscrit aussi dans les droits kéix liens de filiation, liens d’alliance et liens
biologiques.

« Ce n'est pas simplement une question de reglalass, de regles juridique ; c'est aussi
une nécessité pour chacun de nous d'avoir des espélairs et stables pour s'organiser

individuellement et intérieurementD: Houzel (56).

L’exercice de la parentalité relie I'histoire indluelle de la parentalité au corps
social, en particulier a ses fondements institutéd® représentés par le juridique. La
parentalité blessée telle qu’elle I'est pour lesepts d’enfants autistes souffre aussi dans cette
dimension plus symbolique. Les batailles asso@atiypour l'acquisition du statut de
handicapé pour I'enfant autiste avaient probablénue® valeur de souhait de réparation
sociale ; réparation sociale de la souffrance daddifficulté engendrées par I'exclusion de
leur enfant des lieux d’'intégration ordinaires (écgarderies...), réparation symbolique de la
blessure dans la filiation que représente cet énfamgmatique qui semble fuir la

communication. Les parents d’enfants autistes émaigqisouvent un sentiment de perte
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d’appartenance a la communauté, lié aux difficuliéstégration scolaire, mais aussi au
regard gu’ils sentent peser sur eux et leur erdans les lieux publics. Ce sentiment existe
dans d’autres pathologies que l'autisme mais ilegsicerbé parce que la maladie autistique
touche des fonctions essentielles de ce qui fortdemanité (langage, communication,
intersubjectivité). Les associations de parentsuantle fondamental pour la prise en compte
de ces difficultés dans le champ social ; symbelgent c’est un moyen également de

retrouver une communauté d’appartenance ainsi gutlemtité parentale.

2. L'expérience de la parentalité

Elle correspond a I'expérience subjectide ceux qui sont chargés des fonctions
parentales. Elle représente le niveau de I'expéeeifective et imaginairde tout individu
impliqué dans un processus de parentificationaljisde processus psychigues conscients et
inconscients, et c’est a ce niveau que se jouglddion imaginaire et affective du parent avec
son enfant, son conjoint, ses parents, qui amepiaséeurs types de représentatiorsnfant

réel, enfant imaginaire et enfant fantasmatique.

Mais que représente un enfant de maniére géngoateses parents ?
Lieu de refuge de leur narcissisme infantile, chadg réparer toutes les blessures et de
combler tous les manques, il est a la fois I'enfguntls ont été, I'enfant merveilleux qu’ils
auraient aimeé étre et le bébé qu’ils ont révé adeirleurs propres parents. Avec lui, ils
deviennent parents, c’est-a-dire qu'il les instadaas leur identification parentale et doit leur
permettre de correspondre a une image de pareait itléoit leur apporter 'amour qu’ils
attendaient de leurs parents et qu’ils n’ont pas.rénfin, il les rassure quant a leur capacité a

procréer et a mettre au monde un enfant sain colimefait avant eux leurs parents. A

travers lui, ils s’inscrivent dans la suite deségations. Grace a lui, la filiation continue.

Pour S. Freud, (57), le désir d’enfant dérive 'dembur narcissique, l'investissement
narcissique de I'enfant correspond a un choix @&blpgrticulier : aimer ce que I'on est, ce
gu’'on a été, ce qu'on voudrait étre et la persajuiea été une partie de soi, celle qui a donné
les premiers soins. Si le désir d’enfant est isgundrcissisme, devenir parent implique
d'importantes modifications pour I'économie nars® du sujet. Ce processus

s’accompagne d’'une satisfaction narcissique majeemepermettant I'identification a ses
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propres parents, et suppose aussi de renonceitigéfiment au statut d’enfant merveilleux

pour soi-méme, en se confrontant au bébé réel.

Que deviennent les investissements narcissiquasjue I'enfant est porteur d’'un
handicap lourd ? S. Freud égtit.’enfant aura la vie meilleure que ses pareritsgisera pas
soumis aux nécessités dont on a fait I'expériencellgs dominaient la vie. Maladie, mort,
renonciation de jouissance, restrictions a sa pepolonté ne vaudront pas pour I'enfant, les
lois de la nature comme celles de la société starant devant lui, il sera réellement a
nouveau le centre et le coeur de la création. Higesta the Baby, comme on s’imaginait étre
jadis. Il accomplira les réves de désir que lesgmis n'ont pas mis a exécution, il sera un
grand homme, un héros, a la place du peére ; eluéera un prince, dédommagement tardif
pour la mére. Le point le plus épineux du systeamneissique, cette immortalité du moi que la
réalité bat en bréche, a retrouvé un lieu sir emé&agiant chez I'enfant ¢67).

L’enfant handicapé n’offre pas ce lieu sir. Il ase pas I'immortalité du moi, puisque d’'une
part les parents doivent se soucier de son sodekude leur mort, et que d’autre part il
n'aura vraisemblablement pas de descendance. digtare du contrat.

Avec l'accés a la parentalité, le parent fait leitlde sa propre enfance, mais il regle aussi
une dette a I'égard des générations antériedres. matiére de filiation humaine, une dette de
vie inconsciente enchaine les sujets a leurs pararteurs ascendants. Pour les futurs pére et
mere, la reconnaissance de ce devoir de gratitddecette dette d’existence, est le pivot de
'aptitude a transmettre la vie,>¢crit M. Bydlowski (58). Le handicap les empédeesolder

cette dette.

L’expérience de la parentalité implique des preasspsychiques de parentification
qui surviennent chez le pére et la mere. lls olt marticulierement décrits pendant la
grossesse et la période périnatale sous les cenabpt transparence psychique e
« préoccupation maternelle primaireet « constellation maternelle. >Nous avons choisi de
présenter ces concepts en respectant la chronalage laquelle ils s’inscrivent au cours de
la grossesse.

Le processus de parentalité a été initialementitdéar P.C Racamier (54), en 1961,
qui a montré comment il se mettait en place des lquprojet d’enfant était formulé et
jusqu’aux premiéres interactions avec I'enfanta Bmployé le néologismematernalité» -
terme emprunté a l'anglaimotherhood pour définir « I'ensemble des processus psycho-

affectifs qui se développent et s’integrent chefetame lors de la maternité ka grossesse
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est une phase de remaniements identificatoires riants, comparable a une «crise

d’identité » et les changements inhérents a la @emgrossesse sont comparables aux
changements relatifs a la puberté et a la ménopusicessitent un réajustement global de la
personnalité. Actuellement, il est considéré queacees de ces modifications psychiques

sont aussi observées chez les péres et désigrrdedgrane de « paternalité ».

M. Byldowski (59) qualifie de transparence psychique Bétat relationnel particulier
de la femme enceinte. Elle constate que pendamjrdasesse, spécialement pendant la
deuxieme moitié, la barriere du refoulement estubeap moins forte et que fantasmes et
affects sont plus accessibles a la conscience.b®eree en effet chez la femme enceinte une
spontanéité a parler d’elle-méme et une grandditta@ laisser émerger l'inconscient.
Pendant la grossesse, une fusion/confusion s’lestiltre le « moi-bébé » et le bébé a
lintérieur du ventre faisant vivre a la femme dnte une intense situation narcissique
régressive. Ainsi, le concept de transparence jpyelrenvoie a la dimension processuelle
de la grossesse. A l'origine d’un mouvement régfelss grossesse réactive chez la future
mere, I'enfant qu’elle a été et mobilise des regméstions préconscientes et inconscientes qui
vont alimenter les réveries autour de I'enfant@rea

A la fin de la grossesse et quelques semainess dprenaissance de I'enfant,
D.W. Winnicott (60) a décrit un état psychique matter qu’'il appelle« la préoccupation
maternelle primaire »qui, par un mouvement d’identification au bébé, aenéa meére a
renouer avec des parties infantiles de sa peritthoa a revivre de maniere inconsciente des
expériences précoces. Cet état procure une hypdrge@ permettant de comprendre les
besoins du bébé dans les tous premiers momentgeds d'y répondre. Il s’agit d'un état
guasi psychotique ou la mére considére son enfamtme son prolongement narcissique et
entretient avec lui un lien fusionnel qui lui petrdénterpréter, de maniére intuitive, ses états
de détresse et ses besoins. Les soins adéequatséapgt a I'origine du « sentiment continu
d’exister », fondement essentiel de I'établisserdermoi.

Plus récemment, D. Stern (61) propose la notior denstellation maternelle pour
décrire les remaniements psychiques spécifiquda tlenme venant de mettre au monde un
enfant. La« constellation maternelle est temporaire (elleedde quelques mois a quelques
annees) »glle est variable en fonction de I'époque et deulure et elle est a comprendre
«comme une construction unique, indépendante agxish tant que telle, d’'une importance
primordiale dans la vie des meres, et absolumentmate ». Elle devient « I'axe

d’organisation dominant de la vie psychique de laren», reléeguant« au second plan les
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organisations ou complexes qui ont joué précéderhomemdle central. En un sens, la mere
abandonne son complexe d’Edipe »

Pour D. Stern, la constellation maternelle se swies& I'organisation cedipienne ; il s'agit
d’'un « nouvel organisateur psychiquede la mere qui se développe pendant la grossesse.
Ceci rejoint I'idée que la parentalité est un pestes dynamiqgue, une étape du développement
affectif de I'individu.

La constellation maternelle correspond a trois $ygde discours « le discours de la mere
avec sa propre mere, particulierement avec sa nwmame mere d’elle-méme-en-tant
gu’enfant ; le discours de la mére avec elle-méprarne mére ; le discours de la mere avec
son enfant. »

Elle est composée de quatre themes de préoccupdiisrentre eux :

v Le « théeme de la croissance et de la vieassnere pourra-t-elle subvenir a la vie et au
développement de I'enfant ? C’est le theme de ameldmental nécessaire a la survie
de I'espéce et unique au cours du cycle de vie.

v' Le « theme de la relation primaire B¢quilibre émotionnel de la mére permettra-t-il
le développement psychique de l'enfant ? C’esthiemie de la « préoccupation
maternelle primaire » décrit par D.W Winnicott goclut « I'établissement des liens
d’attachement, de sécurité et d’affection, la régioih des rythmes du bébé et son
portage (...) la production et la réception d’affeat$ de signaux sociaux, la
négociation des intentions et de l'intersubjecévit « la mére peut-elle aimer son
bébé ? Peut-elle ressentir que son bébé I'aimeR-Bie « déchiffrer » son bébé ? »
(61)

v Le « théme de la matrice de soutiersaura-t-elle accomplir ses fonctions en tant que
mere ? La mere doit bénéficier d'un réseau de eowjui I'aidera a mener a bien les
taches antérieures.La mére a besoin de se sentir entourée, sout@meempagnee,
valorisée, appréciée, instruite, aidée a des degieers »(61). Ce réseau aura pour
but de protéger la mere et I'enfant, de pourvdewrs besoins vitaux, de soutenir la
mere, de I'encourager et I'accompagner dans sax rohis aussi de Igpréserver
pour un temps des exigences de la realité exté&igquour qu’elle puisse uniquement
se dévouer a son enfant. Cette matrice de sousierssentiellement composée des
figures maternelles entourant la mére et de son Paur cela, la mére va changer ses

représentations et ses relations avec ces derniers.
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v Le « theme de la réorganisation identitairepgrviendra-t-elle a modifier son identité
pour faciliter ses fonctions ? Elle doit alors paisdu statut de fille a mere, de femme a
parent.

Lorsqu’il s’agit d’'un enfant autiste, parmi lesthes de la constellation maternelle,
celui de la relation primaire et celui de la marite soutien nous semblent spécifiquement
mettre en difficulté les méres, les parents.

En effet, les premieres relations avec I'enfantiséeitvont souvent étre marquées par la
difficulté d’établissement d’'une relation primasatisfaisante. Cette difficulté va perdurer et
engendrer un sentiment de culpabilité chez la maérevit ce gu’elle redoutait, a savoir un
sentiment d’échec a créer un véritable lien avecesdant. De méme, du fait de I'isolement
social et familial engendré par l'autisme de I'entffdes parents sont en demande de soutien,
de conseils auprés des professionnels. Ainsi, dsnps tentent de construire un réseau de
soutien autour d’eux ; en faisant appel aux pradesels, ils installent un& matrice de
soutien » spécifique aux difficultés de leur enfant. Les fpssionnels ne doivent pas se
substituer totalement a ce qui compose la matreesaltien mais leur connaissance de la
pathologie doit leur faire tenir un réle suffisammheactif pour guider la mere dans ses
fonctions. Si D. Stern parle de constellation nrege, P. Delion utilise I'expression de
« constellation thérapeutique(®2) qui illustre bien la part active de chaquéividu tissant

le réseau de soins.

Pour D. Stern, la constellation maternelle, ent tqne nouvelle organisation du
psychisme de la mére, doit étre présente a I'edprihérapeute et elkeexige du thérapeute
gu'il établisse une alliance thérapeutique difféeede celle qu'il recherche d’habitude ke
thérapeute se doit de modifier son attitude thérapee afin de devenir plus actif et
supportant plutét que confrontank le thérapeute peut se montrer plus actif, moégserve
émotionnellement, plus libre de passer a l'acten(do des conseils, rendre visite a
domicile...) étre plus absorbé par les atouts, lessjimlités et les forces que par la
pathologie et les conflits.»D. Stern propose de nommeie transfert de la bonne grand-

mere »'attitude induite et développée par le thérapelates ce contexte spécifique.
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3. La pratique de la parentalité

Elle concerne les taches effectives, les actescretsh de la vie quotidienne,
observables qui incombent & chacun des parentssi &ien les soins parentaux que les
interactions comportementales ou les pratiquesatihes. Par soins, il faut non seulement
comprendre les soins physiques, mais égalemesbies psychiques.

L’attention sur le domaine des soins psychiquestsiiéveloppée apres la seconde
guerre mondiale. Les situations de déprivation eucdrence de soins maternels ont fait
'objet de travaux. lls ont été référés dans unrpee temps a la théorie psychanalytique et
notamment a la théorie de I'étayage avancée p&refd (63), selon laquelle les liens
affectifs que I'enfant noue avec son entourageag&it sur la satisfaction de ses besoins
corporels et, en particulier, le besoin alimentdie 1958, J. Bowlby (64) introduit la théorie
de l'attachement qui met I'accent sur I'existenaendbesoin primaire inné de contact social
chez le bébé, et qui n'est pas secondaire uniqueikansatisfaction des besoins vitaux. Pour
lui, «la capacité a établir des liens affectifs forts ase composante fondamentale de la
nature humaine, qui existe dés la naissance etaptient tout au long de la vie H.insiste
sur l'influence dans le développement d’'un enfamtlal maniere dont il est traité par ses
parents. Les liens d’attachement ont un réle deeption.

Dans l'autisme, les comportements d’attachement &tre perturbés ou absents, avec
un bébé qui ne cherche pas la communication paorigact oculaire ou le sourire. Le repli de
I'enfant est une épreuve car il prive ses parentpldisir de ce lien d’attachement mutuel ;
ces derniers vont avoir du mal a s’identifier arlemfant et a se représenter son état

psychique.

Toujours en ce qui concerne la pratique de la npalieg, D. Houzel souligne
limportance de la découverte desmpétences du nouveau-mgy a une part active dans
I'établissement des relations avec son entourage.réactions du nouveau-né ne sont plus a
considérer comme des réactions réflexes.

Plus récemment, la notiod’interactions parents-enfan& été proposée pour décrire les
échanges entre parents et enfant; l'enfant a umé @ctive dans le processus de
parentification, cette participation est lieée aaxactéristiques innées de I'enfant et a la qualité
de son développement.

S. Lebovici (65) propose de distinguer trois typd3nteractions: les interactions

comportementales, les interactions affectives stiméeractions fantasmatiques. D. Houzel
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considére que seules les interactions comportemesrgaaffectives concernent la pratique de

la parentalité ; les interactions fantasmatiqueefgant plus a I'exercice de la parentalité.

Les interactions comportementalesconcernent I'ensemble des échanges directement
observables que I'on peut décrire selon trois tesggs corporel, visuel et vocal.

v Les interactiongorporellesconcernent la fagcon dont le bébé est tenu, pord@jpulé
et touché. Le contact physique permet au bébéftératicier précocement le soi et le
non-soi dans la distinction « toucher » et « é&weché ». D.W Winnicott a beaucoup
insisté sur 'importance duRkolding physique et du «holding psychique »ainsi que
du « handling »dans le développement du bébé, favorisant I'émergehez lui d’'un
sentiment de sécurité et du sentimentontinu d’exister » J. de Ajuriaguerra a
baptisé «ialogue tonique» ces ajustements corporels mutuels spontanés qui
caractérisent une interaction de qualité (en pdiic en situation de nourrissage) et
seraient le prélude au dialogue verbal ultérieur.

L’imitation constitue trés précocement un excdllBroyen de communication entre
une meére et son bébé. Par 'émotion qu’elle vdaietiI'attention qu’elle suscite chez
nourrisson, elle participe de son apprentissagedognitif qu'affectif.

v Les interactionwisuellesconcernent le dialogue ceil a ceil,»appelé égalementl
rencontre des regards »»u «regard mutuel »qui représente l'un des modes
privilégiées de communication entre la mére etls&re dées les premiéres semaines de
la vie. Ce regard mutuel revét une importance abpant dans I'émergence du
sentiment de maternalité chez la mere que dangnistreiction psychique du bébé. I
donne a la mére I'impression d’étre reconnue, &@a¥ son enfant au statut de mere.
Du c6té du bébé, il participe a la constitution fuimage de soi distincte et
différenciée de celle de la mere. Pour D.W Winniclets yeux de la mére jouent le
réle de « miroir » reflétant au bébé sa propre image, vue a trawengrisme du
psychisme maternel.

v Les interactionsocalesconstituent le premier langage du nourrisson, éfémlé du
processus d’attachement visant a favoriser la pribgiphysique du donneur de soins,
les cris du bébé lui permettent non seulement diggy ses besoins mais aussi ses
affects. lls constituent pour lui un moyen efficate solliciter, engager ou conclure
l'interaction. sont les cris et les pleurs sonpiemier langage du nourrisson. Du c6té
de la meére, on note un ensemble de modificatiotadgage lorsqu’elle s’adresse a

son bébé ; elle utilise spontanément un « parlegé béparticulierement adapté aux
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capacités auditives du tout petit: allongement degelles, majoration des aigus,
exagération de [lintonation et de la prosodie, dificption de la syntaxe,
ralentissement du débit avec des changements Oectiet d’'intensité plus lents et des
pauses prolongées donnant ainsi une place au loquientiel qu’est le bébé.
La qualité des échanges mere-bébé (pauvres owsyiapparaissent dans les activités de la vie
guotidienne qui rythment la journée du bébé : leimss les repas, les temps de jeux. En
fonction de l'ajustement entre la mere et le béliéferaction sera harmonieuse ou
dysharmonieuse. Les ajustements se situent auuwnideala perception des signaux, leur

déchiffrage et 'adéquation de la réponse de chdesmartenaires.

Les interactions affectivesconcernent le glimat émotionnel ou affectifdes interactions, le
vécu agréable ou déplaisant de la communicationSt&n (66) développe la notion
d'« accordage affectif xomme un élément fondateur du vécu affectif deféiet. La mere
par sa capacité a reproduire la qualité des éfétstils de son bébé sur un autre canal
sensori-moteur lui permet d’intégrer ses expérigmeevécu interne dans une communication
possible avec l'autre. La mére et le bébé font péience d’'une communication
interpersonnelle qui donne aux deux partenairesefgiment d’une intimité profonde et au
bébé celui d’étre compris et accompagné dans setiaire reconnues comme partageables.
Selon D. Stern, les conduites d’accordage peuverd ébservées dés les premieres
interactions meére-nourrisson. Mais c'est vers neubis que l'accordage affectif est
pleinement développé, car c’est vers cet age qubdbés< découvrent qu’ils ont une psyché
et que d’autres personnes ont des psychés séparé&sccordage affectif est au cceur de la

compréhension de la naissance de l'intersubjeétivit

Une perturbation du développement de I'enfant pgatr de lourdes conséquences sur
les interactions du bébé avec son entourage. Eat, éff parent va devoir s’adapter aux
comportements de son enfant, pour cela une bonmé& gsychique est nécessaire, mais
certaines particularités de I'enfant, telle la rdaaautistique, peuvent dépasser les capacités

adaptatives du parent qui risque de se déprimer.
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B. Etre parent d’un enfant porteur d’'un handicap

Elever un enfant atteint d’autisme est une expédestressante pour les parents.
Certaines des difficultés rencontrées sont géremtlesimilaires chez tous les parents ayant
des enfants porteurs d’un trouble chronique.

Le traumatisme, la blessure narcissique, le deupossible de I'enfant imaginaire, un
remaniement de l'identité, un risque de dépressioie somatisations : tels sont les aspects

particuliers de la parentalité lorsque I'enfantsteur d’un handicap.

1. Avoir un enfant « pas comme les autres »

Accepter le fait d’avoir un enfant présentant amdicap, accepter les contraintes et
rythmes associés a sa pathologie, le regard qugeles portent sur I'enfant, est une étape
difficile pour les parents et demande un certamp® d’adaptation avant de trouver un
equilibre dans le quotidien. Equilibre qui devree@&gulierement reaménageé avec les stades
de développement qui se succéderont tout au lonig d& de la personne présentant une
déficience (67). L'adaptation des membres de lalfaraux caractéristiqgues de I'enfant peut
étre un processus long et difficile.

Les variables sociales, émotionnelles, cognitetesomportementales présentes dans
les réactions des parents par rapport a la patieoldg leur enfant interviennent sur les
facteurs de bien-étre de ces parents ainsi qua deldeur enfant; elles influencent le
fonctionnement familial. Favoriser 'adaptation gesents aux besoins de leur enfant porteur
de handicap permet d’améliorer le fonctionnememnemqaenfant et renforcer un attachement
de type « secure » qui permettra a I'enfant deeseldpper de fagon optimale (68).

De plus, il a été démontré maintenant que lesnpgaren mal-étre (haut niveau de
stress, anxiété, dépression) sont moins réceptdasoins de I'enfant ce qui peut avoir des
conséguences negatives pour son développemenh diieo-étre. 1l est donc important de
soutenir de facon efficace les parents afin de peumettre de trouver leur place de parent
auprées de leur enfant atypique et de créer aveamiirelation sécure (68).

Les parents doivent apprendre a s’adapter a wanegfdifférent », et ils sont inquiets
pour son développement, son bien-étre et son avBeux procédés vont permettre aux
parents d’accepter et de s’adapter au mieux a siti@ion pour laquelle ils n'avaient pas été

préparés au préalable.
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Le premier procédé sera le travail de deuil quieta permettre de générer des réves de vie
adaptés aux capacités de leur enfant.
Le deuxiéme procédé sera les stratégies de copinigur seront nécessaires pour faire face

guotidiennement aux besoins.

2. Générer de nouveaux réves de vie

Les parents investissent I'enfant attendu et pejé des réves de vie pour lui: ils
limaginent déja heureux, en bonne sante, partdgaaec eux des moments de jeux puis
s’épanouissant professionnellement et personnetierhersque les parents vont recevoir le
diagnostic final de handicap, leurs réves de vig peur enfant vont se briser.

L’annonce de la maladie ou du handicap d'un engahtoujours un traumatisme pour
la famille. Pour J.M Bouchard, les conséquencesette annonce suivent un schéma proche
du processus de deuil. Ce schéma comporte quatreséprincipales qui ne sont ni linéaires,
ni chronologiques : le choc initial, le stade denétgation, le stade de désespoir ou de
dépression, et le stade d’acceptation. Apres aindétichoc (fréquemment comparé a un sol
qui se dérobe ou au ciel qui tombe sur la téte)pkrents passent par une périodeléla,
durant laquelle ils cherchent l'avis de spéciadistians le but d’infirmer le premier diagnostic
établi. lls refusent fréquemment les prises eng@récoces pour leur enfant, car celles-ci
avalisent sa situation. Cette période de négasbawessi marquée par les sentiments de colére
et de frustration. Lorsque le diagnostic ne faitsptle doute, les parents connaissent une
période dedésespoir propice a I'isolement, a la culpabilité, et adsurgence de conflits de
couples ou familiaux non résolus. L'étape suivadicelle dd’acceptation apparente des
limites de I'enfant. Elle reste marquée par desvements de désespoir. Enfilacceptation
réelle des limites de l'enfant constitue I'étape ultimé, laquelle tous les parents ne

parviennent pas.

Pour K. Moses (69), les parents vont passer pasiqirs étapes qui vont leur
permettre de faire le deuil de leurs anciens répesy plus tard, pouvoir en générer de
nouveaux, adaptés aux capacités de leur enfantsi@dses n'ont pas de véritables limites
temporelles et sont vécus differemment suivantplErsonnes. Ainsi, ce travail de deuil de

'enfant idéal va se faire en cinq stades :
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> Le stade du déniou I'existence, I'impact et les effets de I'anomale I'enfant sont
niés. Ce déni permet aux parents de prendre lestetapgrouver la force intérieure,
I'énergie et le support extérieur pour faire fanepeobléme.

> La stade de I'anxiétéqui suit, va faciliter la restructuration des tatfies concernant
les responsabilités et permet de mobiliser enfiiéeergie pour faire les démarches
nécessaires a I'éducation de I'enfant.

> Le stade de la culpabilitéest le stade le plus déconcertant et comprendephss
variantes :

* soit le parent se sent responsable

e soitil pense que c’est une punition pour un aotaris dans le passé

e soitil a un sentiment général de culpabilité duda I'anomalie de son enfant.
Ce stade donne aux parents I'opportunité de rééw#éds fonctions, I'efficacité et la
valeur des engagements centraux de leur vie.

> Le stade de la dépressiosommence lorsque le parent tourne la colére essgent a
l'intérieur de lui. Si le parent recoit le suppodcessaire pour gérer sa dépression, il
peut prendre possession de son statut de parenfadfeatypique et s’y sentir
compétent.

> Le stade de la colere chaque personne a un sens interne de la justiceoléere
ressentie lorsque nait un enfant porteur d'uneciéfte peut étre effrayante et peut
conduire les parents a agresser I'enfant ou auaiomta le surprotéger ou encore a le
punir de facon démesurée ou injustifiée.

Tous les parents ne vont cependant pas expérimenigices stades d’affliction de la méme

facon ni avec la méme intensité.

Afin de franchir les étapes menant a l'acceptaties parents auront besoin d’aide.
Mais ce besoin de support s'étalera tout au lorigutevie de parent. Des auteurs ont recensé
différentes périodes de stress ou de tristessegmbyprovoquer une crise : lors de I'annonce
du diagnostic ; lors de I'apprentissage de la maethdu langage (24 a 30 mois) ; lorsque les
parents réalisent que des enfants plus jeunesaffficdes habiletés supérieures a celles de
leur enfant handicapé ; lors de discussions coacete placement de I'enfant ou son entrée a
I'école ; lors de probleme spécifique lié a I'étiat I'enfant handicapé ou lors de moments de
crises liés a des situations de la vie quotidienines de la puberté ou a 1'age adulte et enfin
lors de discussions sur la prise en charge. Cesemismde crise prévisibles impliqueront
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1'organisation et le soutien des services entoulemtparents, qui les aideront a mieux

composer avec ces étapes d'adaptation.

3. Utilisation des ressources personnelles : ldsadegies de coping

Les stratégies de coping ou d’ajustement sontnigéficomme I'ensemble des
stratégies mises en place par un individu pourriseait réduire ou simplement tolérer une
situation anxiogene. C’est un processus qui impglidas actions réciprogues entre le sujet et
son environnement. Le coping a été proposé parlRZarus et R. Launier, en 1978, qui le
définissent commexI’ensemble des efforts cognitifs et comportementawonstamment
changeants, déployés pour gérer des exigencesfispies internes et/ou externes qui sont

évaluées par la personne comme consommant ou excaEtaressources(¥0).

Tout au long de nos journées, nous utilisons ttagégies de coping pour faire face a
différentes situations ou imprévus. Elles sont nigges selon deux catégories : les stratégies
centrées sur I'émotion et les stratégies centréeegprobleme. Ces deux types de stratégies
s’influencent mutuellement pour une situation danmé c’est I'évaluation primaire de la

situation stressante qui détermine le choix d’'uregégie de coping.

Les stratégies de coping centrées sur I'émotidrpoar but de réduire ou de gérer les
sentiments de détresse. Elles se basent sur aiteufa : la minimisation de la menace et
prise de distance, la réévaluation positive, I'aatousation, I'évitement-fuite et la recherche
de soutien émotionnel.

Certains parents vont ainsi exprimer leurs émotipaar gérer I'annonce du diagnostic

d’autisme qui les déstabilise.

Les stratégies de coping centrées sur le probiésemt a réduire les exigences de la
situation et/ou a augmenter ses propres ressopotganieux y faire face. Elles se basent sur
deux facteurs : la résolution de probleme (recherdhinformation, élaboration de plan
d’action) et I'affrontement de la situation (effoet actions directs pour modifier la situation).
D’autres parents vont ainsi s’informer sur l'autesrpour mieux comprendre de quoi leur
enfant est atteint, et envisager des solutionapetitiques. Plusieurs s’investissent alors dans
la création d’'une association ou participent augheeches sur l'autisme, et cherchent

activement un soutien social.
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Les stratégies de coping sont déterminées pagldeents internes a la personne mais
aussi par la nature de la situation stressantedées types de stratégies n’ont pas les mémes
effets sur le bien-étre des individus. Ainsi, dadaauteurs (71) ont montré que les stratégies
d’ajustement centrées sur le probleme étaient les efficaces et étaient un facteur de
protection non négligeable contre le stress, I'éixet la dépression. Les facteurs influencant
le choix des stratégies de coping utilisées stamhature du handicap et sa sévérité, la qualité
des supports sociaux (soutien social « informaednstitué de la famille et des amis > soutien
social « formel » constitué des professionnels) lecus de contrdle » (interne ou externe)

des parents, leurs capacités financieres aindiaggealité de leur relation de couple.

Il parait donc important de tenir compte des resses personnelles de ces familles
afin de comprendre comment les parents vont s’adapix besoins de leur enfant présentant
un autisme et pouvoir les accompagner dans leyptaiilan a la situation et leur réle de

parents.

C. Impact des troubles autistiques sur la famille

La naissance d'un enfant porteur d'un autisme srdpercussions sur toutes les
spheres de la famille. Chacun composera de fagtératite avec cet événement en vue de
s'adapter et d'accepter la situation. Selon lanfalpmt les parents s'adaptent, l'impact ressenti
par la famille sera différent. Nous proposons diergy, les répercussions des troubles
autistiques sur la vie quotidienne des famillestravers un tour d’horizon des travaux

effectués concernant la qualité de vie de ces kil

1. Le diagnostic ou le parcours du combattant

L'un des grands problemes auxquels les parentls caorirontés est le diagnostic et
plus précisément l'obtention de celui-ci. Parce da@tisme reste encore un désordre
relativement rare, I'obtention du diagnostic petné &ongue avec de nombreuses évaluations

et réorientations. Durant cette période, les parsoit trés stressés et angoisseés.
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Le premier professionnel rencontré est généralemenmeédecin généraliste ou un
pédiatre (72) (73). Certains, connaissant parfoe des troubles envahissants du
développement, ne prendraient pas suffisammenbmpte les observations et I'inquiétude
légitime des parents. lls peuvent parfois avoir wnduite de réassurance et de
dédramatisation inappropriée par son exces facepeamiers symptdémes qui alarment les
parents (74). lls peuvent aussi minimiser les camepoents particuliers de I'enfant et
proposer d’attendre que les choses s’arrangenesfaiémes (72).

A noter que plus le trouble autistique est |égéus pe diagnostic viendra tardivement et

soumettra les parents a un stress important. La d&lttente d’un diagnostic rallonge bien

évidemment celui pour accéder a des prises en elmtgptées aux besoins particuliers de
'enfant (75).

Ce sont les meres qui habituellement accompaghemfant lors des démarches
diagnostiques. Elles ont souvent I'impression dea® étre entendues et d’étre considérées
comme incompétentes ; a la fois par les professisret par leur famille proche (72) (76).

D. Pelchat (77) insiste sur le r6le primordial §opar les spécialistes en charge de
diagnostiquer et de pronostiquer le handicap omddadie de I'enfant. Le contexte et la
maniéere dont le diagnostic est formulé marquenisdes esprits, un instant a partir duquel la
vie de la famille prend un nouveau tournant. Legsnemnployés blessent immanquablement
les parents sur le plan narcissique ; ceux-ci nemeaissent pas dans la description faite et
dans l'avenir qui leur est prédit, I'enfant qu'ddendaient.

La facon dont on va leur annoncer le diagnostia aas effets profonds sur leurs ajustements
émotionnels, leurs interactions avec leur enfamewat future relation avec les professionnels.
Il est donc primordial de savoir accompagner ce®mia au mieux durant cette période

extrémement angoissante.

Certains parents, lors de I'obtention du diagmpsassentent du soulagement puisque
cela leur donne une explication du comportemenkede enfant et leur donne accés a des
services. Cependant, méme si certains parents diemiamne réponse rapide quant au

diagnostic, il est important aussi de respecteytleme et le cheminement de chacun (74).
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2. Famille d’enfants autistes : une détresse padiliere

2.1 Nature et source du stress parental

Lorsqu’un enfant présente un trouble envahissamtéyeloppement, le risque pour ses
parents de développer une détresse psychologiqgeemie. Les études scientifiques qui ont
mesuré 'état de santé des meres d’enfants autiste®ntrent qu’elles présentent des taux
extrémement élevés de stress, de détresse et tessiép ; ces taux atteindraient entre 50 %
et 80 % (78) (79). Comme dans tous les cas de tegmde choc du diagnostic et 'adaptation
aux troubles du comportement qui s’en suit peuwvexgliquer en partie cette détresse
parentale. Cependant, les études démontrent avestacce que le niveau de stress des
parents d’enfants autistes se révele nettementrisupéa celui des parents d’enfants
présentant d’autres difficultés telles qu’une tmig® 21 ou une déficience intellectuelle, méme
guand ces derniers manifestent un taux équivakentodibles du comportement. On peut par
conséquent déduire que d’autres caractéristiqudautesme viennent affecter la santé et la

qualité de vie des familles avec un enfant au(iz3g.

Le caractere étrange des symptomes autistiquesragowexpliquer la détresse
particuliere des parents concernés. Les cris ecdesluites d’énervement constituent des
caractéristiques particulieres de l'autisme et $# difficiles a supporter pour les parents et
ce, d'autant plus que les parents ont du mal a oemdpe I'origine et le but de telles
manifestations. Les stéréotypies, les agitatioas, dutomutilations et les mises en danger
représentent pour les parents des épreuves, saliecgpisse et de stress, et modifient leur
vie quotidienne et sociale. A cela, s’ajoutentdesblemes liés au sommeil et a I'alimentation
qui constituent une source importante de stres¥égtuisement parentaux (80). Le stress
parental peut se trouver en outre intensifié pardifficultés de communication (les parents
craignent de ne pas décoder correctement les Isesgprimés par I'enfant ou de ne pas bien
se faire comprendre par lui) et le comportementiasaite I'enfant (les parents jouent les

médiateurs entre I'enfant et I'entourage).

Les réactions de I'entourage a ces comportementa stigmatisation qui peut en
résulter, surtout quand le handicap n’est pas rest@fphysiquement, sont a considérer. La
stigmatisation en soi peut provoquer du stresss reie peut également affecter la santé de
maniére indirecte si elle conduit a l'isolement @wn sentiment d’'incompétence parentale
(67).
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Le facteur essentiel a prendre en compte semloée I€t manque de réciprocité
émotionnelle de l'enfant (72); il va, en particulieaugmenter la détresse de la mere.
L’interaction mére-enfant, a travers la qualité @ehanges précoces, constitue l'une des
composantes les plus valorisantes du rbéle matekmsl.méres peuvent alors se percevoir

comme « imparfaites » ce qui intensifie leur sauftre et leur culpabilité.

2.2 Les changements sur le plan de la dynamiquenfidiale

L’éducation et les soins de I'enfant limitent iambnibilité des parents pour les autres
enfants et leur propre couple, impliquent des reaprents personnels et nécessitent une
organisation de vie rigoureuse et épuisante. Conemeoulignent McGill et al. (81),
l'interaction parent-enfant généralement spontaméeye dans un contexte familial normal,
devient plus organisée, plus systématique. Toutbkeravoir lieu sous le signe de la
résolution de problemes, qu’il s’agisse du baindeul’intégration sociale de I'enfant. En
guéte de toutes les stimulations possibles, lesngaid’enfants autistes peuvent endosser des
réles qui débordent largement ceux des autres gaegaralternant entre le réle d’enseignants,
de thérapeutes et de soignants de leur enfant.

Au quotidien, I'horaire des parents est charge ddivent se rendre a de nombreux rendez-
vous des spécialistes des milieux médicaux, soctaugducatifs. Les parents doivent aussi
faire de multiples démarches pour intégrer leuraenfdans divers milieux et activités

(garderie, école, loisirs, etc.).

Au sein du couple, le TED d’'un enfant influencs telations, entrainant des tensions,
des discordes maritales avec un risque de rupbureau contraire, un rapprochement et un
approfondissement des liens conjugaux. Certainsnggamettent un terme au désir d'avoir
d'autres enfants. Cette décision s'explique eneppér leur crainte d'avoir un autre enfant

présentant le méme diagnostic et par les demanxipsaates liées a ce trouble.

En ce qui concerne la situation socio-économiqueaessionnelle des familles (82),
les besoins particuliers de I'enfant semblent exigeinvestissement financier considérable.
Les parents pensent que les ressources familidlelese allocations spécialisées sont
insuffisantes pour y répondre correctement. Qusadiepour du matériel adapté, pour des
services spécialisés supplémentaires ou encore gaccorder du répit et des loisirs, les

ressources financiéres conditionnent le cadre elgwe s’offriront les parents.
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L’activité professionnelle des parents est troubtdigeant certains (en particulier les meres)
a renoncer a une carriere professionnelle ou atraimn d’autres (notamment les péres) a
surinvestir I'activité professionnelle pour assueecharge financiere liée a I'éducation et aux

soins de I'enfant.

Les parents d’'un enfant autiste voient souventréseau social s’effriter en raison du
manque de compréhension et de tolérance vis-aeviadtisme de la part de la société, des
amis mais aussi de la famille proche, ou en ragomanque de temps ou de I'impossibilité
pour ces familles de participer aux activités ptepia la création ou au maintien d’'un réseau
social. Les parents sont isolés et s’isolent d'e@mes. Or le soutien social influence de

facon déterminante le bien-étre et la santé deinditidu.

Pour la fratrie, lI'impact est d'abord émotioni@d)( D’'une part, les fréres et sceurs de
'enfant autiste souffrent de le voir souffrir, diae part, ils souffrent du temps qu’on ne passe
pas avec eux et du regard des autres. lIs sontacaé$ a I'ambivalence de leurs sentiments, a
la difficulté de les assumer. lls ont du mal a ateeque I'enfant autiste recoive une plus
grande part d'attention et que sa présence lewsenges contraintes sociales non désirées. lls
se sentent jaloux et la colere les améne a souHait@épart ou la disparition de 1l'enfant
handicapé ce qui engendre de la culpabilité. Cetnsents sont mélés a ceux de l'affection,
de la tendresse et de la volonté de protectionuégsopour le frére ou la sceur autiste.
lls ont peur de perdre I'affection de leurs paregitsle perdre leur place dans la famille. lls
peuvent se sentir investis d’'un devoir de répanatau, au moins, d’allégement des soucis
parentaux. Les questiorsAi-je le droit de vivre ? vu « Ai-je le droit de partir ? speuvent
Se poser a eux, avec un sentiment de devoir saidévo
Toutefois, ces réactions dépendent de la stru¢tumdiale, de la relation entre les membres,
mais aussi de la personnalité et de la positidfed&ant dans la famille.

En ce qui concerne spécifiquement les troublesstaques, la fratrie apparait plus
sensible au refus relationnel, a la rigidité detaies comportements, a I'absence de
communication ainsi qu’a I'envahissement de cestaiomportements stéréotypés. Certains
facteurs peuvent avoir un effet négatif sur lesacéaps d’ajustement social et émotionnel de
la fratrie : les compétences verbales de I'enfamiste et le niveau de stress des parents ont
notamment un effet significatif sur le comportemehlkes aptitudes sociales de la fratrie (84).
Les fratries avec un enfant atteint d’autisme omiparle pas ont plus de problémes de

comportement et moins de facilités sociales qudrigges avec un enfant atteint d’autisme
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qui parle. De méme, plus le niveau de stress denfsaest important, plus la fratrie est leésée
dans l'acquisition des compétences sociales.

Afin de faciliter leur adaptation, les freres etwrs ont besoin de savoir qu’on les aime
et qu'ils ont leur place dans la famille ; les paseont un rdéle important dans cette
acceptation. L'aide fournie aux parents pour fé@ee adéquatement aux difficultés de leur
enfant influencera positivement la fratrie. Lesementions doivent non seulement s’adresser
a I'enfant handicapé et a ses parents, mais auesité la famille. Elles doivent étre centrées
sur I'expression des sentiments, l’identificatioas doesoins, la clarification des réles,
'apprentissage d’habiletés, 'amélioration de danenunication a 'intérieur et a I'extérieur du

cercle familial.

2.3. L'influence positive du diagnostic sur la fantle

Malgré les difficultés que nous venons d’abordeegst important de noter que les
témoignages de certains parents d'enfant ayanEnfdnt état de l'incidence positive de leur
enfant sur leur vie.

Plusieurs parents rapportent qu'ils apprennentletgss de vie grace a cette situation, ils
evoquent une nouvelle fagcon de voir les chosespaiter un nouveau regard sur la vie.
D'autres, se découvrent des qualités personnellds ge croyaient pas détenir. lls disent
ressentir un plaisir dans I'accomplissement persbravoir trouvé une meilleure signification
a leur propre vie et ressentir une plus grande #rigpour les autres.

La présence d'une sceur ou d'un frere autiste ardgat un impact positif pour la fratrie. La
fratrie est souvent plus responsable que la méjoles autres enfants qui ne vivent pas une
telle situation. De plus, les membres de la fang@pprennent & aimer I'enfant avec ses forces
et ses limites et cela peut les porter a étreiptisigents et plus attentifs aux besoins d'autrui.
Dans ces familles, les enfants ont une compréherd#ola personne handicapée que les
autres enfants n'ont pas et ils deviennent destagensocialisation naturels aupres de leurs

amis.
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Résumé :

La présence d’'un enfant présentant un TED dandamide demande des ajustements
constants avec des conséquences qui se feront&elifférents niveaux (le couple, la carriere
professionnelle, le réseau social, la fratrie...)eéle temps, la situation risque de devenir de
plus en plus lourde pour les parents qui devravetrser différentes étapes de vie et faire un
grand nombre de deuils. Durant ces événementudeiks les supports sociaux informels et
formels de qualité seront tres importants afin eemettre a ces familles de conserver un bon
equilibre de vie. Tout de méme, les familles rapgur des aspects positifs lies a leur
expérience de vie avec un enfant atteint d’autigtseequ’une plus grande ouverture d’esprit

et tolérance.
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PARTIE 4. PRESENTATION DU TRAVAIL A 'HOPITAL
DE JOUR DES SABLES D'OLONNE

« La prise en charge thérapeutique de I'enfantisd@tse fait de facon personnalisée, en
construisant ce que jappelkeun costume thérapeutique sur mesure,>prenant en compte
les particularités de chaque enfant. »

P. Delion

A. Cadre thérapeutique

L’Hopital de Jour (HDJ) des Sables d’Olonne adteieies enfants atteints d'un TED,
mais aussi de troubles graves du comportement ét/dangage.
La capacité d’'accueil de 'HDJ est de 14 placgmries en petits groupes selon I'age des
enfants. Les enfants accueillis ne sont pas nécessmt les mémes chaque jour. Ceux-ci
viennent une a huit demi-journées par semaine, fabbths selon le parcours de soins et les

besoins de I'enfant.

L’équipe thérapeutigue est composée de pédopdsehia cadre de santé,
psychologues, infirmiers, éducateurs, orthophonips/chomotricienne, assistante sociale,
secrétaire et agents de service.

Un projet de soins individualisé, tenant compte dijectifs personnalisés de chaque
enfant, est organisé en concertation avec lI'ensend# |'équipe sur indication du
pédopsychiatre et en alliance avec les parentsples de I'accueil sur divers ateliers
thérapeutiques de groupe, une prise en chargeidogile peut étre indiqguée avec la
psychologue, I'orthophoniste, la psychomotriciemaieun infirmier. De méme, ces membres
de I'équipe participent également a des groupeaspleéitiques.

Des temps de reprise permettent aux professiontelgprendre des notes, d’échanger,

d’élaborer sur ce qu'’il s’est passe.
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L’équipe se réunit deux fois par semaine afin dtgeer le travail de la semaine, les
faits marquants. Des réunions cliniques de syntihebelomadaires au cours desquelles le
bilan de I'état d'un enfant, de son évolution aigge des actions entreprises sont effectuées
par 'ensemble de I'équipe. C’est a partir de casctusions que se dégagent des pistes pour
le projet individualisé. Pour chaque enfant, etleslieu au moins une fois par an.

Chaque enfant a un professionnel référent (inérméducateur ou para-médical) qui
rencontre régulierement les parents et fait le #igac le médecin pédopsychiatre, les autres
membres de I'équipe ainsi que les intervenantgiexts, en accord avec les parents.

Les parents peuvent aussi échanger directementiev@gitres professionnels qui s’occupent

de I'enfant : médecin pédopsychiatre, orthophonjstgchomotricienne ou psychologue.

B. Les fonctions de 'HDJ

L’hépital de jour constitue I'institution la mieutadaptée au maintien de I'enfant dans
sa famille, notamment lorsque les troubles néaadsiine prise en charge intensive.
L’institution n’est pas un espace thérapeutiquat@epassif, stérile ; elle doit avoir des
repéres structuraux et les figures thérapeutique®reent un étayage a lI'enfant et a ses
parents.

1. L'institution dans sa fonction contenante

Cette fonction est fondamentale : elle supposdadpart des soignants une réelle
capacité a accueillir, a contenir les émotionsaféscts inorganisés ressentis par les enfants, a
les verbaliser et a leur donner un sens pour lesréstituer sous une forme assimilable pour

eux.

2. L'institution dans sa fonction maternante

C’est une fonction d’échange et de communicatjar le biais du soin corporel qui
permet a l'enfant d’opérer un investissement Iiadi (le rituel des toilettes, le repas

thérapeutique, la préparation a la sortie permguele miroir et de construction d’identité).

73



3. L'institution dans ses fonctions d’espace tranmsonnel

L’institution peut constituer une« aire transitionnelle » structurante (85) en
permettant a I'enfant des allers-retours entreplegsessus primaires (vie psychique interne)
et secondaires (perception de la réalité des objeta monde) sans risquer pour lui de perdre
les premiers, ou de se sentir envahi par les ssca&ick d’illusion, cet espace transitionnel
contient ainsi un effet rassurant pour I'enfant.

Dans ce cas, I'équipe doit étre organisée pour a@drenle fonctionnement mental de I'enfant
autiste afin de partager les mémes taches thérgpesitet ne pas accentuer la dislocation.
L'unité du programme permet la construction deelitité de I'enfant. L'articulation des

membres de I'équipe autour d’objectifs thérapewsgat éducatifs communs, en association

avec les parents, est fondamentale.

Le travail direct aupres de I'enfant a deux olifectd’une part permettre de découvrir
et d’augmenter ses capacités dans les differentraies de son développement et faire
connaitre ces facettes aux personnes qui s'occujeeii, d’autre part effectuer un travail
indirect auprés des partenaires de l'enfant (infdioms et échanges pour améliorer la
compréhension des symptomes).

Le travail auprés de la famille sera développérielidgement.

C. Le modéle de soins

A I'HDJ, le modele de soins est souple, évoluiiispirant des modeles théoriques
développés par J. Hochmann (7) et P. Delion (86) préconisent l'intégration d’'un
traitement institutionnel avec une triple actionommnnée : thérapeutique, éducative,

pédagogique.
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1 Prise en charge thérapeutique

Il s’agira de choisir a travers différentes médiag thérapeutiques celles dont I'enfant
a besoin. Les indications vont varier selon legréts de I'enfant et selon ses capacités

représentatives.

De nombreux ateliers thérapeutiques, a travers rdédiations spécifiques, sont
organisés dans le service afin de travailler lepeas corporels, sensori-moteurs,
communicationnels et relationnels. Pour chaqueeatel a été établi un cadre dans le temps
et dans I'espace permettant a I'enfant de trougserreperes, de ne pas étre surpris. Ce cadre
est rendu accessible et compréhensible par I'egfé@ce a des supports visuels. lls permettent
une meilleure anticipation et prévisibilité, avet support stable auquel I'enfant peut de lui-
méme se référer.

Des aides visuelles sont utilisées pour structlegemps et I'espace comme I'emploi du
temps, le « time-timer », I'écrit, les photos, ¢tdgets. La structuration du temps et de I'espace
facilite la perception de I'environnement et amidita compréhension verbale.

Les pictogrammes et les images sont utilisés cosya®me de communication alternative,
avec les enfants autistes non verbaux, pour peeretienfant de formuler des demandes et
d’'exécuter des taches, en les décomposant parsétgien une chronologie (recettes,
habillage, toilettes...), en complément des consigeesales et aussi gestuelles.

Les ateliers thérapeutiques sont de plusieurgeatveil sensoriel, modelage (pate a
modeler), pataugeoire, cuisine thérapeutique, jeaxgression, a travers lesquels I'enfant est
amené a faire des expériences sensorielles etocewtifférentes, ainsi qu'a appréhender le
plaisir de se mouvoir, découvrir, jouer, échangarcaautrui et développer sa socialisation et

sa communication.

L’essentiel est la relation établie par le soignason attention, sa disponibilite, le
respect du rythme de I'enfant dans ses moment&mée mais aussi la capacité a saisir le
temps ou un changement est possible, ou une lasitacceptable. L’'accompagnement verbal
emotionnel, le décodage, la mise en scéne permettéenfant de transformer peu a peu les
sensations brutes en émotion et d’accéder a use @gé conscience. Les soignants sont les

garants d’'un espace transitionnel, assurent leeligermettent de surmonter les clivages.
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2. Prise en charge éducative

Les parents sont les premiers éducateurs de fienfaest utile de les amener a
prendre en considération I'importance de ne passarmner » sur leur fonction éducative dans

le développement de leur enfant. Pour cela, il fast aider a retrouver leurs fonctions

parentales (87).

L’éducation permet d’accéder a I'autonomie. L'awdmie familiale est une étape qui
se déroule, en premier lieu, au sein de la faneillgui passe par I'apprentissage de la vie
qguotidienne. L’habillage, I'alimentation, la propéel’hygiene sont autant d’expériences qui
construisent I'enfant dans son autonomie. L’autoileasnciale correspond a I'ouverture sur le
monde extérieur (se déplacer, faire des achaliseutile I'argent...).

Favoriser I'éducation afin de favoriser 'autonordens le but d’améliorer la qualité de vie de

'enfant et de ses parents.

Nous avons vu qu’au sein de I'HDJ, la prise errghdhérapeutique se décline sous
forme d’ateliers ayant des visées différentes empmémentaires pour aborder les
apprentissages vers I'autonomie. Ces ateliers pe@w®ir une visée directe ou indirecte pour
travailler I'autonomie. L’éducatif fait partie dodrapeutique.

Nous pouvons citer quelques exemples de priseha@ame qui aident au développement de
'autonomie :

- L’apprentissage de la mise en place du couvertudbsation des couverts a travers
la relation aux autres : jeu de dinette

- Repas thérapeutique en relation duelle (si I'ofjeest d’introduire de nouveaux
aliments) ou en groupe. La notion d’interactionial@ca une place importante ainsi
gue tout ce qui touche les apprentissages : mamgar ses couverts, utilisation du
couteau, apprentissages des convenances sociales.

- La pataugeoire permet d’aborder avec I'enfant lasc@nce de son corps, et en plus
de sa fonction thérapeutique, elle vise l'autonatii® de I'enfant lors de I'habillage
et du déshabillage.

- Les séjours thérapeutiques : en plus de tout haitrgur 'autonomie, ils donnent
I'occasion d’aborder avec les parents et les ésfisxpérience de la séparation.

- L’acquisition de la propreté doit étre un projettpgé entre la famille et I'équipe
soignante, avec une mise en pratiqgue conjointeanisgtion de I'espace, du temps,

définitions des premieres étapes en fonction detudpes de I'enfant, aides visuelles.

76



- Les sorties a I'extérieur (plage, commerces, ps&g @ermettent d’appréhender les

situations sociales et de connaitre les convensonmles.

Il semble utile d’inclure la famille puisque lesfants atteints d’autisme, dans la plupart des

cas, ne savent ni transférer, ni généraliser.

3. Prise en charge pédagogique

« L'approche pédagogique est une chose trop s&iposir la laisser au hasard des
obligations d’'une loi généreuse mais dont les meysrielle nécessite pour son application
intelligente ne sont pas a I'aune du projet qu'gllepose. Il va falloir penser I'intégration de

I'enfant autiste en fonction des particularitésatecun d’entre eux ¢86).

Le développement cognitif, intellectuel et l'acgjtion des savoirs fait partie
intégrante du projet de prise en charge de I'erdatiste.
L’école étant le lieu de socialisation incontourealtieu de citoyenneté et de reconnaissance
d’appartenance a la communauté, la mise en cewne @fédagogie est a adapter en fonction
des spécificités cognitives, psychologiques, parsies de I'enfant.
Du fait de I'absence d’enseignants spécialisésein de I'HDJ, la scolarisation des
enfants s’effectue toujours en dehors de la stractu
» soit dans le milieu scolaire ordinaire avec la fob® de la présence d’'une AVSI
» soit dans le milieu scolaire ordinaire mais danglasse spécialisée type CLIS dans le
primaire puis ULIS dans le secondaire.
Dans tous les cas, les modalités des aménagenpeificues a mettre en place, notamment
le temps partagé entre I'école et I'HDJ, sont e&ssipar I'enseignant et 'équipe de soins,
sous I'égide des parents. Un membre de I'HDJ a&ssisk équipes éducatives concernant

I'enfant.
Si I'enfant présente une réelle difficulté sur pan cognitif, une orientation en

établissement médico-social doit étre réfléchigreiposée pour mettre en adéquation les

capacités de cet enfant avec les moyens pédagsgéeucatifs qui vont lui étre donnés.
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D. Présentation clinique de Nicolas

Nicolas est né en septembre 2004. Il a marché @di8 et a I'dge de trois ans, le
langage était toujours absent. C’est cette absdackangage qui alerte les parents et les
amene a consulter. lls sont adressés au CMP déssSHEBOlonne par le neuro-pédiatre pour

bilan d’un retard de langage et troubles du conegpoent.

1. Contexte familial

Nicolas est le benjamin d’'une fratrie de deux etdad’'un couple marié. Son frere
ainé Ludovic, est agé de 13 ans, scolarisé eau4collége. Son développement semble

harmonieux. Il est protecteur vis-a-vis de sonefrémais semble manquer de maturité.

La mére de Nicolas est agée de 45 ans ; ellecesttaire juridique. Aprés un congé
parental jusqu’aux 3 ans de Nicolas, Mme n’a pasegpuendre ni a temps plein, ni a temps
partiel devant s’occuper de Nicolas. Actuellemetie souhaite travailler régulierement, deux

mercredis par mois.

Le pére de Nicolas est agé de 37 ans; il travaiii tant qu'approvisionneur cariste.
Mr présente une épilepsie généralisée traitée paakine depuis 1999. Dans les antécédents
familiaux de Mr, il est retrouvé différents caspllépsie et de déficience mentale en lien avec
ou pas une atteinte génétique. Ceci génére unmsamitide culpabilité chez Mr qui pense

« avoir transmis quelque choseNicolas.

Les grands-parents paternels et la grand-merermedite habitent le Pays Yonnais. lls
ont été présents pour Nicolas, allant le cherchBHRJ et a I'école régulierement. lls se
disent maintenant trop fatigués pour s’en occup®is le gardent tout de méme certains

apres-midi.

Nicolas est issu d'une grossesse attendue etédégitécart entre Nicolas son frere
Ludovic, est expliqué par les difficultés de Mmétee enceinte. A noter, une fausse couche a

deux mois de grossesse survenue en 2002.
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2. Développement précoce et histoire des troubles

La grossesse et l'accouchement se sont déroulds samplication meédico-
chirurgicale. Lors de cette grossesse, la méreidelds est agée de 39 ans ; il lui a alors été
proposé de réaliser une amniocentése, dont lekatssne retrouvent rien de particulier. Elle
rapporte un « stress », durant sa grossesse, equat en lien avec I'antécédent de fausse

couche et la crainte de perdre, a nouveau, un enfan

Les premiers mois de vie de Nicolas n’ont pasigsiinquiétudes particulieres chez
ses parents ou chez les professionnels.
Nicolas n’a pas été allaité, ce qui était un chaexsa mere. Il s’est bien alimenté au biberon.
Par la suite, il a présenté une alimentation sgkeab’acceptant d’étre nourri que par sa mere
guand celle-ci est présente. En son absence, Nieotapte que son pere lui donne a manger.
Un retard de langage ameéne la réalisation d’uncamdimme a I'dge de 36 mois qui est
normal. L’attention conjointe et le pointage sonsents.
La marche est acquise a 18 mois.
Nicolas a souffert d’'une constipation opiniatrese$ parents ont di apprendre a pratiquer des
lavements intestinaux a domicile tous les 2-3 jafis de le soulager. La propreté n'a été

acquise qu'a I'age de 7 ans

Nicolas est décrit comme ayant été un bébé sags. premieres inquiétudes
maternelles concernaient le retard de langage retcemportement, Nicolas présentant un
intérét particulier pour les écritures et les étites en relief, il peut aloks s’enfermer dans
son monde avec survenue de coleres (montées d’angoisse)tente de I'en extraire.

Il n’est pas indifférent a la relation. Il différeie clairement son pere et sa mére, manifestant

une relation exclusive a sa mére et une relatieongpére faite de refus.

3. L’'observation

D’octobre 2007 a février 2008, Nicolas est insa&tir un groupe d’observation a
I'HDJ, pour six séances, qui ont lieu les vendrediin, pendant 2 heures. Il est alors agé de
3 ans et 2 mois.

Il apparait que Nicolas est un enfant docile, tBservateur, qui présente peu d’expressions

du visage. Le contact est distant, il ne regardedams les yeux et s’isole dans ses jeux. Il
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existe des stéréotypies des mains. Il a de rédiféisultés pour entrer en relation avec les

autres.

Nicolas se présente sur le plan relationnel commenfant avec qui seuls de courts
échanges sont possibles. Le contact peut étreonteu par les bruits environnants auxquels
Nicolas est trés sensible (il se bouche les osedigand il est géné). Il répond parfois a son
prénom.

Au niveau de la communication, le langage est dbstela gestuelle pauvre. Il comprend un
certain nombre de choses.

Certaines activités sont ritualisées comme les paugicaux (bruit et lumiére) qu'’il recherche
d’'une séance a l'autre. Il est dans I'exploratiensorielle (bruit, consistance, couleurs...). |l
n’existe pas de jeu symbolique.

Au plan moteur, il présente une bonne coordinatimirice générale. La motricité fine est
difficile (la prise de stylo est mauvaise) La prtgrest non acquise.

Son alimentation est tres sélective, elle est métdes aliments solides en dehors de certains,

bien connus, ne sont pas intégrés.

A I'age de 4 ans et demi, un bilan somatique dé&tceié ne retrouvant aucune
anomalie (caryotype, recherche d’X fragile et préféents sanguins normaux, I'lRM n’a pas
pu étre réalisée).

L’ADI-R, puis 'ADOS ainsi qu’un WISC non verbal soréalisés.

Le diagnostic d’autisme atypique sans déficientalactuelle a été posé.

4. Prise en charge et évolution

A la suite des observations, il est proposé aurmnis de Nicolas une orientation a
I'HDJ, dés mars 2008, afin qu’il puisse bénéfidare prise en charge plus soutenue, et une
poursuite de sa scolarité en milieu ordinaire aleshoraires aménageés.

Nicolas vient donc quatre demi-journées par seenaif’HDJ et se rend a I'école
quatre demi-journées.
Le projet thérapeutique consiste a favoriser lati@h, la socialisation, développer le langage,

travailler I'autonomie et développer ses compétemognitives.
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A 'HDJ, il participe a différentes activités matisées sur un groupe thérapeutique.

Un repas thérapeutique en individuel avec linfénai référente est instauré afin de lui
permettre, dans un cadre suffisamment sécurisantliersifier son alimentation. Il s’agit
aussi de tisser une relation particuliere aveceas|l sur laquelle s’appuyer pour des
acquisitions futures.

I a également une prise en charge en individuedle balnéothérapie avec Ila
psychomotricienne et la psychologue.

Une nette évolution a été constatée depuis la emg#ace des soins dans plusieurs domaines:

- Le contact, les relations a autrui : Nicolas sentre moins fuyant et les regards sont moins
furtifs, plus appuyés, plus au fond des yeux.dhvichercher I'adulte pour certains jeux. Il est
dans I'imitation. L’échange avec les autres enfaeisieure réduit. Il manifeste des réponses
emotionnelles adaptées aux situations et accaptertit et la frustration, tout en montrant

son désaccord.

- Les activités : Il participe aux activités. L’aég comptine vise le développement de son
langage. Il écoute et peut chanter a voix haut@taptine proposée. Lors de l'activité dessin,
il expérimente le gribouillage et peut laisser tnaee.

Nicolas s'intéresse aux objets en les utilisansdaar fonction. Le jeu de « faire semblant »

est présent mais peu diversifié.

- Le langage : Un désir de communication a émeiigeg¢ gommenceé a s’exprimer par des sons
sur sollicitation des soignants puis émettre desie et des « non » francs, sans sollicitation,
pour obtenir ce gu'’il voulait. Il a été égalementapacité de déchiffrer les mots. L'écrit est
un bon support pour formuler ses demandes ouduifgr l'interdit.

Devant les progrés et afin de le soutenir, il aigti®duit une prise en charge individuelle en

orthophonie.

- La propreté : il accepte d’'aller aux toilettesupdaire ses selles avec une diminution des

angoisses face a I'élimination.

- L'autonomie : il s’habille seul, il mange seulalimentation se diversifie progressivement.
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Les capacités cognitives sont préservées et Nicolantre de bonnes capacités
d’apprentissage. La scolarité en maternelle s'éshudée a temps partiel, accompagné d’'une
auxiliaire de vie scolaire. Il a été maintenu enyltne Section compte tenu de la situation
géographique de la classe de Grande Section, @itugeau sein de I'école primaire du méme
I'établissement. L’agitation et le bruit conséqueeatla présence d’'un nombre plus important
d’éléeves ont paru constituer un milieu trop insé&ant pour lui ; d'ou la décision de maintien
en accord avec I'école et les parents.

A I'école, les progrés sont réels. Nicolas, a 7, @ss$ bien intégré dans sa classe de CP et il
manifeste de plus en plus d’intérét pour ses pdiirsait lire et écrire, son vocabulaire
s’enrichit. Il sait compter jusqu’a 60 ; il peutdiet écrire les nombre, mais il n'accéde pas

aux modes opératoires.

5. L’'accompagnement de la famille

Les parents sont recus régulierement, par le négeopsychiatre, avec et sans
Nicolas. Cet espace a été essentiel puisqu’il migadte leur donner une place mais également
d’accueillir et de contenir leurs sentiments, lesosiffrances, leurs questionnements sur la
pathologie de leur fils ainsi que leurs espoirs.

Les parents ont pris conscience du changemergelsont rendus compte des capacités de
Nicolas et ont pu modifier, avec I'étayage de |'pgusoignante, certaines attitudes.

L’alliance thérapeutique a joué un grand réle daagrogres de Nicolas.

Ludovic, frére de Nicolas, a également été regite & la proposition de ses parents,
par le médecin pédopsychiatre afin d’évoquer laglagie de son frére. Il a pu rencontrer la

psychologue dans le cadre d’'un soutien psycholegiqu

Aujourd’hui Nicolas a 8 ans. Il est suivi a tempertiel a I'HDJ des Sables et est
scolarisé en milieu ordinaire en CE1 avec un ame&magt scolaire (présence d’'une AVS).
Il présente un trouble de la relation et de la comigation important. Cependant, il s’agit
d’'un processus évolutif puisqu’avec l'aide d'unyétge suffisant, en accord et en cohésion
avec les parents, plusieurs émergences notakigsi@tre observées.
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PARTIE 5. TRAVAIL EN PARTENARIAT AVEC LES
FAMILLES

« Les parents connaissent bien leur enfant eptesessionnels ont tout a gagner a
collaborer avec eux pour identifier les besoins datants, définir les objectifs et mettre en
place avec eux les soutiens nécessaires a I'épasemient de I'enfant. Les besoins de la
famille sont également a prendre en compte et eegces adaptés doivent étre prévus pour
elle comme pour I'enfant atteint d’autismeB»Rogé (88).

Du fait que les parents connaissent leur enfantixnggie quiconque, la notion de partenariat

se révele indispensable.

Dans un premier temps, nous aborderons les réfiexhéoriques concernant le travail
avec les parents d’enfants autistes. Nous noutessrs sur les conceptions développées par
J. Hohmann et D. Houzel.

Puis, nous aborderons la question de I'annoncedidgnostic d’autisme, souvent
traumatique et cependant nécessaire. Nous veranment la relation entre les parents et
l'institution doit s'élaborer avant le diagnostiarcdés les premiéres rencontres, il est
nécessaire que s'installe confiance et dialoguedsipermettre la mise en place de soins au
plus proche des besoins de I'enfant et de sa famill

Enfin, comme nous I'avons évoqué précédemmentatadles sont confrontées a une
difficulté spécifique qui exige une réponse spqaid. Cette réponse se situe dans deux
registres : celui du soutien et du partenariatdivaension de soutien doit contribuer a ce que
les parents poursuivent ou retrouvent une foncparentale suffisamment équilibrée et
heureuse. Nous verrons qu’une fois que cette dimende soutien a été concretement
apportée, elle pourra alors cohabiter avec la daoende travail en partenariat entre les
parents et les professionnels.

Nous illustrerons nos propos par la présentatioravail réalisé avec les familles a

I'Hépital de Jour des Sables d’Olonne.
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A. Conceptions théoriques du travail avec les pards

1. Le travail avec les parentselon J. Hochmann

J. Hochmann (8%xplique qu’afin de permettre un partenariat aescdarents, il est
nécessaire d’établir une relation de confiance eilgumais qu’elle ne pourra échapper a une
dimension conflictuelle du fait de I'existence denalentendus inévitables # propose de

nous alerter sur ces malentendus qui sont deus typdturels et psychologiques.

« Les malentendus culturelsexistent du c6té des parents comme du c6té des
soighants. Les parents, qui pénetrent linstitutde soins, sont étrangers a la culture
professionnelle des soignants. lls peuvent sersgé@toutés par un langage et des pratiques
dont ils ne comprennent ni le sens ni la portéegquiepourra les effrayer et entrainer une
hostilité ou un rejet de leur part. Les soignamis, leur c6té, méconnaissent la culture
familiale de I'enfant qu’il s’agisse de I'histoiteansgénérationnelle ou la raison d’attitudes,
apparemment bizarres, élaborées en réponse a ftlesltdis particuliéres. lls doivent alors
s’abstenir de condamner les parents et prendesrips de s’approprier cette culture étrangere

tout en maintenant leur identité.

A ce malentendu culturel, s’ajoutent desialentendus psychologiquesbe premier
n'est pas spécifique a I'autisme et est retrouv@sdaute psychothérapie avec un enfant ; il
concerne l'attachement de I'enfant a son thérapemuieen avec le transfert(...) les parents
peuvent alors estimer qu’'un courant d’amour qurlétait normalement destiné est dérivé de
sa pente naturelle et s’écoule ailleurs (...) I'affes de I'enfant sort de la famille. Les
parents peuvent avoir le sentiment que ce couféattd, qui habituellement se situe dans le
milieu intrafamilial, échappe vers un étranger.di&uvent s’imaginer que leur enfant a été
victime de séduction ; le fantasme de rapt d’enéshtres fréquent. Les parents peuvent alors
vivre comme une concurrence, sinon comme un végitadl d’enfant, I'activité d’'une équipe
dont ils pensent, a tort ou a raison, qu’elle chera se substituer a eux et les disqualifier. Cet
état est accru lorsque des équipes, comme il yua qms prétexte de préserver un espace
privé pour I'enfant, tiennent les familles au dehet restent silencieuses lorsqu’elles sont

interrogées sur leur pratique.
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Le second «nalentendu psychologiquedans la relation parents-professionnels est tpieis
pour le soignant de se confondre dans une relatiorcun mode de pure amitié ou il risque
de perdre sa spécificité et de se retrouver dang gituation ambigué, source de
malentendus »Cette « amicalisation » est une formation réacttlensecondaire a un
sentiment dépressif d'incompétence et d’ineffieactiez le soignant dont il va se défendre en
établissant une relation de trop grande proximi&cdes parents. Le soignant est invité a
préter attention a ses positions transféro-couatnstérentielles et a y travailler.

J. Hochmann suggere différentes formes de trawait les parents (travail individuel,
réunions de groupes,...). Il insiste sur la nécéstt les déculpabiliser et les requalifier, de
faire attention a leur souffrance et de les aides équipes soignantes doivent éviter un
certain nombre de fausses routedausse route d’'une prétention étiologique qui ngose
sur aucune donnée scientifique sérieuse, fausde une psychanalyse des parents a leur
insu quand c’est I'enfant qu’il s’agit de traiteigusse route d’'un mur érigé entre linstitution
et la famille 1a ou devrait régner une atmospher abnfiance et une transparence des
pratiques (ce qui ne signifie pas que I'enfant nija@s le droit & un espace privé et a une

certaine confidentialité) %90)

2. Le travail avec les parents selon D. Houzel

Dans cet article, D. Houzel (91) évoque tout drdbta question du rejet de la
psychanalyse par les parentsle facteur principal est le mauvais usage dedgcpanalyse
dans ce domaine, ainsi qu’un manque de rigueur eptuelle et méthodologiqueavquel il
est nécessaire de réfléchir afin d’'instaurer umeuvelle forme de dialogue productif entre
les parents et les thérapeutedinsiste sur ce qu'il a appetél’erreur étiologique »Celle-
ci a conduit les psychanalystes a confondre laeretie du< sens (il souligne que ce mot
implique une signification et une direction) du $tome, propre a la position analytique avec
la recherche de la cause qui releve d’'une apprectemtifique. Chacune de ces approches
obéit a une méthodologie précise et répond a unt & vue épistémologique propre qu'il

s’agit de ne pas confondre.

D. Houzel décline le travail avec les parents sésrb points suivants :
v Lalliance thérapeutique : a construire avec les parents, dés les premiénesntres,

en les aidant a donner un sens aux symptéomes der@ant« Je dis habituellement
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aux parents qu’il s'agit d’'aider progressivementuideenfant a comprendre ce qu'il
ressent intérieurement et de lui montrer que d@sitpersonnes peuvent comprendre
ses sentiments, les partager et les communiquBr Houzel insiste sur I'importance
d’une alliance initiale avec les parentdJne véritable alliance thérapeutique avec les
parents peut étre acquise une fois qu’ils ont eéxaes été témoins des tentatives de

compréhension, par des interprétations et des caortaires »

Le décodage des expressions émotionnelles de I'erifa «Dans ce domaine les

parents jouent le réle de co-thérapeutesbes émotions de I'enfant autiste sont
intenses mais il ne sait comment les maitriseresupartager. Pour aider I'enfant a
entrer dans le monde de communication, le thérapeutourage les parents a
déchiffrer ce qu’ils pergoivent de ses états psyods grace a leur imagination et leur
intuition, en somme leur capacité de réverie maternelleQt, le processus autistique

attaque cette capacité ; il est nécessaire dedesala retrouver.

L'évaluation des progrés de l'enfant il s’agit d'aider les parents a apprécier
I'évolution de leur enfant« Il faut aider les parents (et plus tard les egsaints) a
changer de criteres d’appréciation en s’écartans dormes de développement, en
recherchant des signes d’amélioration de la comgation et du fonctionnement
mental » Ceci afin d’harmoniser les attentes des parenkssepossibilités réelles de
'enfant pour éviter la déception parentale, lie#ea attentes irréalisables, qui pourrait

inhiber I'enfant qui percoit ces attentes.

L’élaboration de la dépression paradoxaldes parents: phénomeéne observé par D.

Houzel au moment de progres importants réaliséBgrdant qui s’accompagne d’'une

réaction dépressive, chez les meres essentielletbesitparents, lorsqu’ils prennent
conscience des progres réalisés, prennent egalemmssttience des progres qu'il reste
encore a réaliser. lls sont accablés et se sentyables de faire face a la tache qui
les attend. lls peuvent alors se disqualifier esesgtir insuffisamment soutenus. Il est
important de les accompagner en leur expliquanpremomeéne et leur assurant le

soutien de toute I'équipe soignante.

Les rencontres avec les parentsD. Houzel évoque le cadre thérapeutique. Les
discussions sont non directives ; elles ne comdigi@s en une psychothérapie de

parents. Il n’y a pas lieu d’explorer de facon éysitique et intensive le passé des
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parents. L’accent est porté sur les tracas du djeati L’attitude thérapeutique de

principe est I'attitude contenante.

B. L’'annonce du diagnostic d’autisme

L’annonce du diagnostic s’inscrit dans un processunique complexe qui comprend
de nombreuses phases, dont la consultation initealealisation d’une évaluation compléete et
approfondie de I'enfant, la proposition de priseskarge.

L’annonce est porteuse d’une signification synmipeodi propre a chaque parent, chaque
enfant. Elle crée un changement dans le monde pgyehdes parents, pouvant ainsi
réaménager leur position parentale face aux treutideleur enfant et aux soins qui lui sont
nécessaires. Tous les parents ne réagissent pks rdéme maniére face a I'annonce du
diagnostic. Cela va dépendre de leur personnditéeur histoire personnelle et commune, de

leur environnement ainsi que du contexte de l'agaon

1. Les conditions de I'annonce

L’annonce du diagnostic est un moment capital pesiparents a la fois soulagement
de pouvoir nommer les troubles de I'enfant, troslge’il ressentent depuis déja longtemps,
'annonce est aussi synonyme d’angoisse devanffgdstic de maladie grave, et peut étre
vécue comme un réel traumatisme. Certains élénmausgent étre réunis au moment de
'annonce, permettant d’atténuer les conséquencamatiques pour la famille. L’annonce
doit étre faite par un médecin, en présence desnfsaet de I'enfant si ces derniers n’y sont
pas opposeés. Il semble important de pouvoir a i étre clair et précis sur le diagnostic
d’autisme, et en méme temps de pouvoir I'expliqdersouligner les potentialités de I'enfant
et les mesures de soins possibles. Une nouvellsuttation peut étre proposée afin de
permettre aux parents d’avoir un deuxieme tempsgsapannonce ; ce temps est précieux
pour que les parents puissent se positionner fackagnostic et aux soins proposes, exprimer
leurs doutes et leurs résistances. L'annonce duitegm est indissociable d’'un soutien
psychologique qui ne doit surtout pas étre confamdrc une psychothérapie familiale.
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L’important n’est pas tant ce qui est dit aux p#&een terme d’informations ni le
temps passé a le faire mais la facon dont ils vegbices informations et ce qu’ils en
retiennent. C’est toute la question de la représiemt qu’ils vont pouvoir élaborer, idée
personnelle gu’ils construisent en eux pour « penses difficultés de leur enfant, et le projet
de soins qui leur est proposé.

Il existe souvent un écart entre ce que les médeatisent aux parents et ce que ces derniers
entendent. Plusieurs hypotheses peuvent étre aespodir expliquer cet écart. D’une part,
les médecins peuvent avoir des difficultés a nomleertroubles du fait d’étre fortement
touchés par la situation ; ils peuvent avoir degudies peu adaptées, liées a leurs propres
défenses en apportant par exemple des explicatmmplexes. D’autre part, certains parents
peuvent étre sidérés et subissent une incapacitéemanée a entendre du fait de leur propre

vécu de situation traumatique.

A. Carel parle d’'un travail d& co-énonciation »du diagnostic, qu’il propose de
différencier d’'une révélation. La co-énonciatioest inviter les parents a dire quel diagnostic
ils ont construit pour leur enfant. Les parentstsiwtés d’'un savoir, issu de leurs propres
hypothéses, de leurs croyances, de leurs rechesdnésternet, des informations donnés par
des tiers scolaires, associatifs...Ce savoir esttager avec le « savoir clinique » du médecin
afin d’énoncer le diagnostic.

Nous rapportons ici les propos de Mme B., mere geak :« on sentait que quelque chose
n'allait pas mais on n’arrivait pas a le formuler.et avec le recul, en fait, le mot c’était

« angoissé » fannexe 1).

A. Carel expligue également la nécessité de neep&rer d’'emblée dans I'histoire
familiale. Les parents pourraient alors penser lguagsychiatre fait trop vite des liens entre
I'histoire familiale et la pathologie de I'enfanC’est la notion de croyances en des
présupposées causalistes qui est introduite i@ukiaut donc éviter de poser des questions
sur I'histoire familiale, au moins au départ, afi@ ne pas risquer de renforcer la culpabilité
parentale. Une étude minutieuse du développement’etant, de I'apparition et de
I'évolution de ses symptdmes est primordiale, dlatgu’il faudra y associer les parents. A.
Carel propose la notion d’identification empathigaud’enfant et a chaque parent. Cette

identification s’accompagne d’'une nécessaire innt@t®n des parents.
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« Lorsque I'annonce du diagnostic est bien faiteguee les parents ne sont ni culpabilisés ni
abandonnés dans leur solitude, les facteurs samtisépour permettre une évolution de la vie
familiale intégrant la présence d'un enfant différelLes parents pourront découvrir la
singularité de leur enfant, certes atteint d’autesrmais également avec un caractere qui est
le sien. Et alors, ils pourront s’attacher a lwwrome a leurs autres enfants, et méme souvent

beaucoup plus »A. Carel

2. Le vécu de culpabilité

La réaction émotionnelle des parents est compEnee qui concerne le sentiment de
culpabilité, il semble important de distinguer detypes de culpabilité, 'une primaire et

I'autre secondaire.

La culpabilité primaire est endogene. B. Golsecigeé« les parents d’enfants en
souffrance, qu’ils soient autistes ou autres, n’basoin de personne pour se culpabiliser et
s’interroger spontanément sur ce qu'ils ont fai, qu’ils n'ont pas fait ou ce qu'ils ont mal
fait et qui a pu venir entraver le développementn@nieux de leur enfant. Cet auto-
guestionnement s’avere parfaitement subjectifrationnel, mais il est lié au fait que plus la
maladie d’'un enfant est grave et mystérieuse, phlia apparait inacceptable et intolérable
pour les parents, et plus la quéte d’'un sens, ansaginaire soit-il, se montre nécessaire ».
(92)

La culpabilité secondaire vient en réaction aufiatiltés ressenties par les parents
dans I'éducation de cet enfant différent, avec pexe des repéres éducatifs habituelble
pouvant tenir d'une maniére satisfaisante a leuesixy leur réle de parents, ceux-ci s’en
sentent fréquemment coupables... je ne fais pas'itéagdrait, se disent-ils »

Elle est également liée a 'ambivalence d’éprowdeet’amour mais en méme temps du rejet
vis-a-vis de leur enfank Le parent se sent coupable de ne pas I'aimemne®ihdevrait, plus
encore de songer a I'écarter, voire de souhaitedisparition »

Au sujet du sentiment de culpabilité, les parenentionnent I'aide apportée par les
professionnels pour qu’ils dépassent ce sentimewahgssant, intimement liee a leur
souffrance « La pédopsychiatre nous a enlevé cette chape lpalkilité qui commencé a
peser... il N’y est pour rien, et vous non plus cteshme cela expligue Mme B., la mere de

Lucas (annexe 1).
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B. Golse nous fait part de son expériengepour ma part, jéprouve au contraire tres
souvent le besoin d’'une déculpabilisation premige parents avant de pouvoir commencer
a travailler véritablement avec eux (...) C'est smdat ce premier temps d’élaboration qui
va permettre la requalification progressive de pagequi s’étaient eux-mémes déqualifiés et,
aujourd’hui, c’est ce premier temps qui me semi#s souvent au cceur de nos rencontres

initiales avec les parents d’enfants autiste$92)

Reste « la responsabilité d’avoir donné la vie a cet entfl » responsabilité
assumee : les parents craignent une perte dedientite en tant que parents et peut étre que la
prise en charge de leur enfant ne vienne les dégessle tout ou une partie de leur place ?
Une des fagons pour eux de se sortir du dilemnre éatculpabilité qui paralyse et le désir
d’assumer leur responsabilité de parents, conaigter permettre de se sentir partie prenant
des progres de I'enfant, non pas au méme titrelegigrofessionnels, mais a cette place
«unique » et « définitive » de parents (celle gesfessionnels n’est que provisoire et
ponctuelle). En ce sens, ils peuvent se sentir-regponsables » des progres de leur enfant,
par le travail de remaniement psychique qu’ils pteet de faire et des attitudes éducatives
gu’ils affinent progressivement aupres de leur einfa L’'aide des professionnels s’adresse
alors aussi bien a leur «intelligence » dans leswuhait de vouloir comprendre le
fonctionnement cognitif de leur enfant, qu’a leuaftectivité », c'est-a-dire a travers tout ce
qui s’est transmis a travers eux et ce qui s’esténdans leur histoire avec leur enfant. C’est
entre ces deux versants que se situe le travgbdienariat avec les parents(93).

« Co-responsables » ne veut pas dire « co-théegpeuJ. Constant explique ainsi que
la notion de « co-thérapie » peut entrainer cestaidifficultés. En effet, si le parent est
considéré comme co-thérapeute et que I'enfant hiévpas bien, il peut se culpabiliser de
cette mauvaise évolution. Le réle des professianest bien sir de soigner I'enfant pour que
son évolution soit la meilleure possible. C’estsage supporter que les parents puissent dire
« Si mon enfant ne pousse pas bien, c’est de daue 5 La confusion des réles entre parents
et professionnels peut parfois découler d’approdusgatives trop intensives, risquant de

fragiliser encore la fonction parentale.

3. La période d’évaluation et la création de I'alance thérapeutique

Des textes de recommandations (94) ont été pubdiésle diagnostic de I'autisme, en

direction des professionnels de premiere ligne ighées, médecins généralistes) et pour les
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equipes spécialistes de l'autisme (CRA, psychiatkepédopsychiatres des Centre d'Action
Médico-Sociale Précoce, Centre Médico-Psychologitifpitaux de Jour...x |l s’agit de
proposer des recommandations pertinentes, c'estea-tBalisables et acceptables aux
professionnels de notre pays dans l'état d’avancénde la science, et dans I'état
d’organisation de notre systéme de santéa référence a des classifications internatiaale
est conseillée ; I'utilisation d’outils diagnostt d’évaluation fiables est nécessaire, au sein
d’'une équipe pluridisciplinaire, formée et capatilerienter les parents pour des consultations
neuro-pédiatrigue et geénétique ; la nécessité alimér les parents est soulignée ;
I'articulation entre la procédure de diagnostidetprise en charge est essentielle.

Ces recommandations semblent constituer un cadne Bmuel chaque praticien pourra
évoluer en fonction de ce qu'il est, de son expé&aemais €également et surtout de I'enfant et

de la famille concernés.

Dans les textes, il estfartement recommandé de recueillir aupres des farém
description précoce de I'enfant pour rechercheml&sence des signes caractéristiques de
'autisme ». Nous allons voir que, des la phase de diagnobgicaluation et la mise en

commun des observations cliniques favorisent utepariat parents-professionnels.

Le diagnostic et I'évaluation sont deux procesdisincts mais complémentaires. J.
Constant évoque cette distinction en ces termeB’une partle diagnostic une procédure
mettant en avant les caractéristigues que les tms#tisont en commun, d'autre part
I'évaluation une procédure qui met I'accent sur les caractéges uniques des individus et

sur ce en quoi elle différent entre elles »

Dés la phase de diagnostic, les parents sont i@ss@our repérer les signes
comportementaux et éclairer I'histoire de I'enfaDes questionnaires destinés aux parents
sont recommandés pour évaluer le risque de trauilstique, comme le M-CHAT, la CARS
ou 'ADI-R. L’entretien avec les parents est esmdntar il permet de prendre en compte

I’évolution antérieure des troubles, ce qui estpridial pour le diagnostic.

La phase d’évaluation va permettre que la prisehemge (éducative, pédagogique et
thérapeutique) soit adaptée a chaque enfant. Camooe I'avons vu, I'autisme correspond a
un ensemble de particularités du développementitifoginsocial qui va se concrétiser dans le
fonctionnement de la personne. Ce sont ces sigmégues qui déterminent la maniére dont

le sujet réagit a son environnement et abordedpeeatissages. L'évaluation va permettre de
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faire des choix pour la planification des appresages, indiquer le niveau d’acquisition de
I'enfant et ses particularités (dans les domaireekadsaisie et du traitement de I'information,
repérage des intéréts restreints, spécificitégramtalités de réponse de I'enfant...). Tout cela
permettra de situer le niveau de I'enfant, de ¢areser son fonctionnement personnel et ses
besoins afin de définir avec les parents sa priseclearge personnalisée. L’évaluation
constitue donc un préalable a la mise en placeodtes les actions destinées a soutenir
'enfant dans son développement, a faciliter sanépissement et son insertion sociale.

Les échanges avec la famille dans la procédurealliation sont importants. Ils apportent des
informations sur les habitudes de vie de I'enfddifférents domaines peuvent concerner
I'évaluation de I'enfant et différents professiolmpeuvent intervenir pour évaluer I'enfant
(psychologue, orthophonistes, psychomotricien...)s ldifférentes étapes du processus
d’évaluation avec notamment les consultations stgeestionnaires destinés aux parents
peuvent préparer les parents a 'annonce du disigrioel.

A lissue de ces évaluations, une synthese réajisédes professionnels doit dégager les
modalités d’intervention et des objectifs pour digfiune démarche de soins adaptée. Un
entretien médical avec les parents permet unetutsti de la synthése et du diagnostic
retenu. Il doit par ailleurs étre possible pourgasents de rencontrer chaque professionnel qui
a effectué une évaluation, pour apporter des podsisur le domaine exploré si cela s’avérait
utile a la démarche de compréhension des parexpfio@ion d’un mode de fonctionnement

spécifique de I'enfant, analyse plus précise deslt@s dans un domaine particulier...).

Un grand nombre de patients sont orientés verhdre de Ressources Autisme
(CRA) pour la réalisation de cette évaluation. Amgbhui, il existe un CRA par région en
France. lls ont développé, chacun dans leur régiortravail de réseau mettant en lien les
différentes institutions, sanitaires et médico-aled, intervenant dans le champ de l'autisme.
Une des missions des CRA est la formation des gsafenels, notamment des équipes
hospitalieres qui leur sont associés, aux protgceteoutils d’évaluation. Le but étant une
réduction des délais d’attente et I'obtention ddiagnostic précoce pour I'enfant et ses

parents ce qui permettra une intervention précoce.

A I'HDJ des Sables d’Olonne, les professionnels@@ formés aux outils diagnostic
recommandeés par I'HAS. Une Equipe Mobile d’AppuiRiagnostic d’Autisme (EMAUD)
du CRA d’Angers se déplace, dans le secteur, gidleemise en place d’'une convention.

Parallelement, le secteur avait inscrit dans lgepmédical d’établissement la création d’'une
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unité intersectorielle spécialisée dans le diagonattutisme et TED, qui a vu le jour en
février 2012, permettant la création d'un poste pdgchologue et de psychomotricienne
exclusivement réservé a I'évaluation d’enfants satgpde TED.

Une fois I'évaluation diagnostique réalisée, ls@ren charge peut étre initiée tout en
étant attentif aux besoins de la famille. Un prdietsoins pour I'enfant et sa famille est alors
élaboré et proposé aux parents. Par la suite, dakiadions périodiques peuvent étre
proposées aux parents afin de suivre I'évolutiofedeenfant.

En conclusion, I'évaluation est un cadre a patiees; essentielle dans la construction
de l'alliance thérapeutique avec les parents, diams la construction d’'un lien qui permette
un échange de qualité malgré l'effraction que l@mre d'un diagnostic d'autisme peut
susciter. Des relations suffisamment « secure b &wonettre en place entre les parents et les

professionnels.

C. Le soutien : premier travail auprés des familles

Nous avons évoqué précédemment qu'il est fondarin@atanettre en place un soutien
formel spécifique pour la famille. Une « prise eompte » précoce des besoins et des
réactions des parents, voire de la fratrie, esimesandée afin de leur assurer une qualité de
vie qui aura pour effet de renforcer les intervamdi destinés a leur enfant. En effet, le bien-
étre des parents, de la famille en général, estdas meilleurs prédicteurs du développement
social de I'enfant.

1. Le dépistage précoce, le diagnostic

La premiére forme de soutien a la famille sergaser un diagnostic et de mettre en
place un dispositif de dépistage précoce afin denetre d’amorcer un processus de
compréhension de I'enfant par sa famille et la neiseplace de mesures adaptées. Poser un
diagnostic le plus tét possible, c’est soutenirdagents en évitant I'errance qu’ils connaissent
avant gu’il ne soit posé. C’est aussi éviter lat@ele temps, dommageable pour I'enfant. Il

apparait aujourd’hui qu’'une intervention précoceceméme de favoriser le développement
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des capacités de communication et d’interaction efgants autistes, et de favoriser une
insertion de qualité dans la vie sociale. Ceci dmtc préférable pour I'enfant et son
développement mais aussi pour les parents. Cetaisava I'acceptation du handicap.

2. Le besoin d’'informations

Les parents expriment le besoin d’étre informés.b@soin d’informations se situe
dans deux registres : I'information généralistecsmnant I'autisme et I'information propre a
leur enfant concernant la prise en charge au selethblissement d’accueil.

En ce qui concerne l'information sur I'autismertams parents s’engagent dans un
processus de « recherche action », par néceskitélepallier a un sentiment de manque
d’'informations et afin de comprendre l'autisme. WNent rechercher des informations
nécessaires a cette compréhension : contact asquaies, colloques, lectures, informations
sur internet...

La HAS décrit précisément I'information & apporéex parents apres I'établissement
du diagnostic : 4es informations doivent étre les plus exhaustieedes plus précises
possibles, en cas de diagnostic difficile a étaliite explication doit étre donnée aux parents
sur les raisons des imprécisions, information desngur les divers modes de prise en charge

qui existent, les diverses théories existantegriestations possibles.() ».

Les informations a propos de l'enfant doivent wiec entre les parents et les
professionnels, et ces informations visent a migamprendre I'enfant dans son quotidien, a
pouvoir « décrypter » tel ou tel comportement ealysant les faits qui peuvent I'expliquer.
Un échange d’informations quotidien entre les @sifannels et les parents est essentiel, il
peut prendre différentes formes. Soulignons eneogtre« moins I'enfant parle, plus les
parents ont besoin d’étre informég96), qu’ils ont besoin d’étre renseignés suri¢éade leur
enfant en dehors du cercle familial.

Au sein de I'HDJ des Sables d’Olonne, cette infation peut prendre différentes
formes. Tous les temps de rencontres avec lesggsenvent étre un vecteur d’information.
Ainsi, les rencontres informelles au moment declesil de I'enfant et lors de son départ, sont
I'occasion d’échange d’information : parler de dauijnée de I'enfant, des activités et ateliers
gu’il a fréquentés, de ses manifestations au cdurepas, de son état de santé physique ou

psychologique. Cela suppose de prévoir et d'orgamiss temps d’échanges biquotidiens afin

94



gue les enfants soient pris en charge par cersighants tandis que d’autres prennent le
temps de transmettre les informations aux parents.

A noter que ces temps d’accueil et de départ sgategnent des temps structurants et
organisateurs car le passage du milieu extérieumdieu intérieur et vice versa doit
accomplir la fonction de « bon relais®Les soignants, les infirmiéres sont au plus ples
rencontres avec les parents, ils sont la clé daevdil travail, ils président au passage entre
l'intérieur et I'extérieur quand I'enfant rentre efort du service ; temps de continuité pour
'enfant et aussi temps nécessaire au travail surséparation et I'individualisation pour
I'enfant et pour la mere.»M. Myquel dans son article « Hospitalisation é&u@psychiatrie,

guelle place pour les parents ? »

Les échanges doivent étre possibles y compris [@suparents qui ne viennent pas
chercher leur enfant. La mise en place d’'un catieetiaison rempli, entre autres, ce réle
informatif dans un double mouvement : les paranfts'ment les professionnels sur le vécu de
I'enfant a leur domicile tandis que les professi&larpeuvent y relater les événements de la
journée passée au sein de la structure. Le suppodahier de liaison permet que les uns
prennent facilement le relais des autres dans wrtisde continuité des interventions
respectives. De méme pour les enfants qui bénéfidein temps partagé entre I'IME et
I'HDJ ; ceci permet aux deux équipes de professtmde rester en lien entre elles et avec la
famille. La fonction du cahier de liaison doit émecisément définie pour éviter les dérives
vers un « cahier de doléances » de la part desitpaoel des professionnels. Préciser sa

fonction informative permet d’éviter cette dérive.

Autre support de la transmission informations, éekanges téléphoniques entre les
professionnels et les parents doivent étre fasilitts permettent une souplesse la ou les
echanges plus formels demandent une concordanepldiedu temps. Plus fréquents que les

rencontres, ils favorisent des échanges régulidesreaintien de la relation.

Toutes ces formes de transmission de I'informationcernent un enfant singulier et
sa famille. Mais rappelons que la demande des {sae=t aussi de disposer d’information
plus généraliste concernant l'autisme. Cette infdrom peut, elle aussi, revétir plusieurs
formes :

v' Par la mise a disposition des parents d'ouvragesuget de l'autisme, ainsi que

diverses brochures dinformations (CRA, associajotémoignages, film...). La
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consultation de documents par les parents peutirsder médiateur avec les
professionnels, dans la recherche d’'une compréhergmmune de I'enfant. Nous
citerons I'exemple de la brochureParticipate ! Autisme %96). Il s’agit d’'un outil
qui permet d’accompagner les parents dans la cdrapséon générale de l'autisme et
qui leur permet d’identifier les spécificités deideenfant en remplissant un espace
réservé aux informations qui le concernent. Unes famplie, si les parents le
souhaitent, il est possible, de reprendre ces nmitions avec eux ainsi que leurs
guestionnements.

Par la rencontre de l'assistante sociale du sergigepourra les orienter vers les
services sociaux adaptés (MDPH, Caisse d’Allocatidtamiliales,...) ainsi que
conseiller les parents et les aider dans leurs ddmas, le tout dans le cadre d'une
prise en charge globale.

Par la mise en relation avec les associations denfsa pour complément
d’'information et pour les encourager a partager leur expériehc\aelopper leur
réseau social. Un des objectifs des associationsleesenseigner concretement les
parents en diffusant des informations sur Intereet,publiant des revues et des
ouvrages speécialisés ou en proposant des collaquekes journées de formation sur
'autisme. Le fait d’étre au contact de personn&®mininées et averties peut avoir un
effet stimulant, permettant vraisemblablement deelbdpper un sentiment d’auto-
efficacité plus stable.

Par I'organisation de réunions formalisées aut@uthémes abordant la problématique
des enfants autistes, notamment en partenariat #&eecassociations Autisme
Alliance 85, Autisme Vendée et Autisme Sans Froe§i&5.

3. L’accueil temporaire ou l'aide au répit

Nous avons pu voir préecédemment que les paremtsegcentrent principalement sur

les besoins de leur enfant, au détriment des leessentent généralement un stress supérieur

et en viennent a délaisser leur vie personnellasiAil nous semble évident que les parents

devraient bénéficier de relais dans la prise emrrgehae leur enfant pour leur éviter un

épuisement général. L’accueil temporaire et le®wss8j de rupture peuvent étre de bons

compromis, car ils apportent un soutien matérisémsel pour le repos des parents sans pour
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autant rompre les liens avec I'enfant, car la s#par n’est que provisoire. Cette mesure
permet a la famille de se procurer un temps dentltau de ressourcement.

Par ailleurs, le répit offre a I'enfant la possiBilde vivre des expériences nouvelles. Cela
peut permettre une distanciation avec la famille. Méme, la mise en place de séjour
thérapeutique peut étre I'occasion d'un réel tlaeaec les parents sur la séparation et
'autonomisation.

Avant la mise en place d'un séjour temporaire bérapeutique, il faut pouvoir
mesurer les risques de culpabilisation des parlemggiu’ils I'acceptent et parallelement
s’assurer qu'il n’y aura pas de vécu d’abandonadealt de I'enfant. Cela suppose une bonne
connaissance de I'enfant, ainsi que des échangesreux a ce sujet avec les parents pour
cerner leur aptitude a accepter cette aide sammluilité. Parfois il s’agit de la premiére

séparation.

4. Soutien a la fratrie

Un soutien spécifique pourra étre apporté a laidratant la présence d’un frére ou
d’'une sceur autiste peut affecter les relationslfales. La fratrie d’'un enfant autiste peut ne
pas souffrir, mais il est important d’avoir un redjattentif, et de proposer des moyens de
soutien dont elle aura le choix de se saisir ou h@era notamment possible de leur proposer

une rencontre avec une psychologue ou de partigipargroupe de parole.

Les informations dispensées aux parents au sejdtadtisme concernent aussi la
fratrie. Une information apportée a la fratrie peaider a mieux comprendre le
fonctionnement au quotidien de I'enfant atteintutisme. Le soignant référent peut alors
analyser les faits qui peuvent expliquer tel ou deimportement. Une information plus
généraliste peut aussi étre apportée a la fraireed’'un entretien meédical en présence de la

famille.

Outre les groupes de parole, que nous détaillephns loin, il est intéressant de
proposer des soutiens concrets a la fratrie. Deergue I'on peut apporter un soutien et de
I'aide aux parents dans la résolution de problémeids rencontrent au quotidien, cette aide
peut étre utile a la fratrie. En effet, les fremssoceurs peuvent rencontrer des problemes
spécifiqgues : comment préserver I'espace de leambine, partager des moments de jeu,

comprendre les moments de « crise »... La mise ezepa soutien concret permet que la
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fratrie trouve des réponses aux difficultés qu'edacontre. Ce soutien peut passer par des
temps de rencontres entre freres et/ou sceur érrier ou I'éducateur référent lors des
visites a domicile. Il s'agit alors de dispensee @ide concrete, pratique, d’apporter conseils
et explications a partir des questions poséeeseXanple, le partage d’'un jeu peut faire I'objet
d’'un apprentissage conjoint entre le frére et/owsdaur et I'enfant atteint d’autisme, en

présence de I'éducateur.

D. Difféerents modalités de travail avec les famille

1. La guidance parentale

En termes de « guidance parentale » ou « écouieatee », il ne faut pas entendre
« eécoute de type psychothérapeutique ». Les paremtsreproché, a une époque, aux
psychiatres d’orientation psychodynamique le refedeur donner des conseils concrets et de
se montrer « silencieux ». Or dans le cas dei$ag, les parents vivent avec un enfant a qui
ils ont du mal a s’identifier et face auquel leanstruction de fonction parentale va étre mise
a mal. Le silence du soignant pourra étre vécu aeére trés persécutoire, répétant le silence
de I'enfant ; il les laissera seul face a leur ipe@imt d’échec et a leur représentation de parent

idéal, ce qui ne peut que majorer leur angoisseues défenses.

La majorité des parents attend une écoute de tffisultés quotidiennes, dans un
eéchange avec le professionnel qui est en contagfidign avec leur enfant. lls veulent
pouvoir examiner certains aspects de ce quotidieohercher des solutions a certaines
attitudes inadaptées qui se créent autour de geuthmme Il'alimentation, le sommeil, la
propreté, 'autonomie...

Il s’agit de fournir des informations et/ou desnééits concrets améliorant la communication

et les troubles du comportement : mise en placgedida, structuration de I'espace, supports
visuels, communication verbales adaptée (phrasgsesy explicites...).

Pour les troubles parfois plus complexes ou rédistamotamment autour de la propreté ou de
'alimentation, des rituels invalidants, il s’agle comprendre ensemble les problemes sous-

jacents et/ou leur sens, les bénéfices seconda@iestuels recherchés, pour construire de
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maniere collégiale des outils, stratégies ou angmagt pédagogiques permettant de réduire
ces troubles.

L’équipe soignante aura cependant a I'esprit diaiele parents a comprendre la logique dans
laquelle I'enfant peut étre enfermé, de repérerpemts de butée alors rencontrés par la
famille et d’essayer ensemble de dépasser et dmiatéles mécanismes d’ajustement qui

peuvent a la longue devenir nuisible pour toutaraille.

Accompagner les parents en se préoccupant de’itdag faire au quotidien avec
leur enfant est un soutien essentiel. Les famdlggrécient alors le soutien qui consiste « a
voir ensemble », et aussi a pouvoir communiquepastager leurs interrogations, leurs
anxiétés. La guidance parentale consiste a trodegmréponses aux problémes concrets qui
affectent les relations. Ces difficultés peuven¢ &t I'origine de relations conflictuelles entre
'enfant et ses parents, voire entre les parentagsé&jui ne partagent pas la méme conception
éducative pour tel ou tel probléeme. L’interventides professionnels consistera alors a
envisager avec les parents diverses pistes deltaaea leur enfant.
Ainsi, a I'HDJ des Sables d’Olonne, les parentscoatrent régulierement l'infirmier ou
I'éducateur référent de leur enfant. Des entretie@gicaux en présence de ce référent sont

programmeés a un rythme mensuel, voire plus selderaande des familles.

Certains comportements problématiques de I'erfentyent majorer chez les parents
le stress, l'anxiété ou entrainer une dépressicgrtaihis parents ont besoin d'une aide
psychologique personnelle, ou de couple, et dariaioe cas, la résonnance des troubles de
'enfant peut aussi ébranler le systeme familias lparents peuvent alors demander une aide
personnelle psychothérapeutique, individuelle anilfale. Il est nécessaire de les entendre et

de pouvoir les adresser vers des services spésigisiécessaire.

2. Les visites a domicile thérapeutiques (VADT)

Les VADT sont par excellence un travail parentsfggsionnels, puisque le soignant
pénetre l'intimité de la famille. Elles sont inggs de la méthode d’observation du bébé, mise
au point en 1947 par E. Bick (97). Leur applicattmmme outil thérapeutique a part entiere a
été développée par D. Houzel (98) dans le cas tlmlpgies précoces du jeune enfant au
cours desquelles les mécanismes de développeménpdeentalité ont du mal a se mettre en
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place : pathologies fonctionnelles, TED, parentycpstigue ou carencés, pathologies

organique du bébé.

Nous allons décrire brievement le cadre thérapgeatparticulier de I'observation du
nourrisson selon E. Bick. Elle préconise d’alles@tyer durant les deux premiéres années de
sa vie un bébé dans une famille. Cette observaigofait dans un cadre rigoureux, visite
d'une heure par semaine, le méme jour, a la mémesh®urant la visite, I'observateur
n'intervient pas dans l'interaction qui se déroddéxant lui entre les parents et le bébé. Aprés
'observation, il prend des notes détaillées qréiate dans un séminaire de supervision au
cours duquel il peut analyser son contre-transfert.

Cette technique sensibilise aux modes de commuoncdés plus primitifs, d’avant le
langage, communication essentiellement émotionnelidservateur apprend a ne pas juger,
a ne pas venir avec des a priori sur la facon @ons’occupe des bébés et a accepter
I'originalité de chaque fonctionnement familialC’est I'observation en vérité d’'une famille
ou un enfant est né, non pas l'observation justenddébé. Tout simplement parce que ce
n'est pas possible : vous avez toute la familldseover. »E. Bick cité par M. Haag

Cette méthode s’est révélée étre aussi un formedabtil d’aide au développement de la
parentalité puisqu’en méme temps que l'observatelle, aide aux capacités d’observation
d’attention, de pensées des parents soit au déariognt de ce que W.R Bion (99) appelle

«la capacité de réverie ».

Les VADT a I'HDJ des Sables d’Olonne peuvent &ireposées au décours du
diagnostic et avant la mise en place d’'une prisetarge a I'HDJ ou parallelement a une
prise en charge a I'HDJ. Elles s’effectuent avemcdord des parents et ne sont pas
systématiques ; certains parents préférant rerexdetréférent au sein de la structure.

Lorsqu’il est constaté avec les parents qu'il gificile de s’occuper, d’éduquer un
enfant autiste, que toute la famille est en sonéfea il semble opportun leur proposer qu’'une
infirmiere vienne a domicile pour voir I'enfant duer dans son cadre de vie, pouvoir au
mieux appréhender les difficultés des parents etosu les aider a identifier leurs
compétences. Les VADT peuvent dévoiler des facégiesrées de I'enfant qu’il s’agisse de
facultés d’adaptation que I'on ne soupconne pasdeutroubles du comportement qui

n'apparaissent pas a I’'HDJ.

L’infirmier ou I'’éducateur référente au contacbtjdien de I'enfant est le plus a méme

d’effectuer ce travail de liaison entre la famiel’HDJ. Il connait bien I'enfant, a une vision
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globale de la prise en charge et peut recueilirdemandes de soutien des parents sans que
celles-ci ne soient interprétées comme des dystomements familiaux. Les malentendus
culturels évoqués plus haut, doivent étre repérésaborés pour que ce travail a domicile se
poursuive dans les meilleures conditions. Afin qe'uelation de confiance puisse s’établir
mutuellement, il importe que l'interlocuteur prgié soit identifie. L'infirmiére référente
placée dans cette fonction doit pouvoir I'exercerfdcon stable, durable, les changements
trop fréquents nuisant a l'instauration d’une iielade confiance.

Le rythme des rencontres parents-professionneldoaicile est réfléchi pour chacune des
familles, en fonction de leurs besoins propresstipossible de moduler ce rythme suivant les

besoins émis par la famille ou les professionnetsivant I'évolution de I'enfant.

3. Le groupe de parole de parents

Le groupe de parole est un lieu d’expression efatnglles d’enfants porteur d’'un
méme handicap, encadré par un professionnel. Lepgre@ncourage le partage social des
émotions (100) qui conduit & deux effets bénéfiqgias la communication de ses émotions et
evénements de vie a d’autres personnes partageanéme vécu, le partage social permet de
réduire la perception négative attachée a ces éwams. Le groupe offre également aux
parents d’enfants autistes la possibilité d’obteleis conseils. Les associations et les groupes
de paroles constituent un support social intéréssaela peut également encourager les
parents a ne pas s’isoler de leur entourage (f@mgimical) et a développer un réseau
relationnel plein de ressources.

Le groupe de parole de parents a pour objectifsodgpre le sentiment d’isolement, de
proposer un étayage d’échange d’expériences etajiecpion dans I'avenir par identification

aux parents d’enfant plus agés et un soutien edecasse.

4. Le groupe de parole de la fratrie

La mise en place d’'un groupe de parole pour kaiérgeut permettre de verbaliser leur
ressentis, dans un partage d’expériences commilnesnvient que ces temps d’échange
soient animés par un professionnel qui n'est pasogact quotidien avec I'enfant atteint

d’autisme.
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Il est intéressant que ces groupes soient constdaeéfrere ou sceurs d’age hétérogene, les
plus agés ayant une maturité aidante pour les juses, les plus jeunes ayant une
spontanéité d’expression qui manque parfois auleadents.

Le fonctionnement d’'un groupe d’expression poufrédrie doit étre réfléchi. La régle de
confidentialité doit prévaloir, un entretien prdd&aavec le jeune qui souhaite s’inscrire doit
permettre d’en expliquer le fonctionnement. Lesuges fratries sont extrémement divers,
mais ils sont fondés sur l'aide mutuelle, dans wmtexte de jeux et d’échanges qui
concernent : le sujet dans ses relations aux auéreapport a la différence, la connaissance
de la pathologie, les sentiments et les émoti@srdles et les besoins de chacun dans la

famille et dans la fratrie, le regard sur I'avenir.

Ci-dessous, nous exposerons un modele de groupardke pour la fratrie qui a été
organisé lors d’'une réunion d’'information sur lisate a laquelle les parents et les freres et
sceurs des enfants atteints d’autisme étaient ;v@é groupe de parole a été réalisé a la suite
de la diffusion du filmTemple Grandin(101). Aprés un échange convivial autour d’'une
collation, deux groupes se sont constitués. Le @emroupe est composé des fratries,
accompagné par une psychologue et une infirmiéenis dans une piece. Le deuxieme
groupe réunit les parents avec le médecin pédofayehune psychologue.

Le groupe de parole de la fratrie s’est déroul@lasieurs étapes. Dans un premier temps, les
freres et sceurs ont été invités a s’exprimer pat @¢ sous la forme de dessins avec pour
consigne de réaliser quelque chose qui permetfader de son frére ou de sa sceur atteint
d’autisme. Les professionnels ont soutenu cettdymtion, et aidé ceux qui avaient du mal a
exprimer quelque chose de facon individuelle ;afg été attentifs a toute manifestation
eventuelle de mal étre. A la suite de ce premimpte il a été proposé a I'un d’entre eux de
prendre la parole et de commenter sa producticen 85t suivi un échange avec les autres,
qui s’apparente a de I'entraide, et ou les intéaiehs des enfants entre eux sont privilégiées.
Les professionnels ont un role de régulation deal@le, de relance de I'échange si celui-Ci
s’arréte ou d’interrogation éventuelle. A la fin dtoupe, les participants ont pu, au choix,

récupeérer leurs productions ou les laisser.
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E. Travail de lien, travail de réseau

La prise en charge d’'un enfant atteint d’autismenobiliser de multiples intervenants
de fonction, de référence pratique et théoriquéédihtes, appartenant au méme ou a
différents ensembles institutionnels. Ceci aménétablir des liens entre les différents
intervenants, qu'ils soient internes a I'hdpitaljder ou bien externes, toujours en respectant
le secret professionnel et avec I'accord des psréht travail de réseau est donc a réfléchir et
a organiser dés le diagnostic pour aider les entafaire des liens.
« Tous les cloisonnements ne feront que renforeersl angoisses de morcellement, leurs
difficultés a se repérer dans I'espace et daneleps, leur isolement, leur incompréhension
du monde environnant et leur agrippement a degstgpies ou a des objets autistiques qui

demeurent leurs seuls points d’accrochage et dereepontinus %102)

1. Lien internes

La prise en charge au sein d’'un hopital de joumgé a I'enfant de bénéficier d'une
prise en charge globale, multidisciplinaire, puisgla majorité des prises en charge
(orthophonie, psychomotriciteé, psychothérapie) @@ sur un méme lieu. Ceci afin d’éviter
un « éclatement » des lieux de soins s’ils avdieanten ambulatoire, ce qui entrainerait un
défaut de circulation de I'information et I'impréss pour les parents que chaque soignant
connait une facette de I'enfant mais néglige leseau
Les différents temps de réflexion et d’élaborattum rythment I'HDJ (transmissions écrites
ou orales, synthése, échanges informels) permetéetravailler dans le méme sens, de facon
cohérente mais aussi de réaménager le projet de selon les besoins et I'évolution de
I'enfant.

Le soignant référent fait le lien entre les difféseintervenants et les parents mais également

entre les parents et les autres intervenants.

2. Travail de réseau

Le travail en partenariat et les liens avec lsgaéx locaux doivent étre privilégiés.

L’idée étant celle d’'un &avail en partenariat avec des relais dans la cfiéur y soutenir la
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vie quotidienne des patients et non leur proposee wie artificielle dans un endroit de
relégation » (103)

Ce travail de réseau est d’'autant plus importansdes prises en charge initiales d’enfants,
ou les premieres demandes ne se font pas nécessairgers les dispositifs de soins mais
peuvent passer par les filieres sociales ou edwsatil est alors nécessaire de réorienter cette

demande.

Les liens avec les autres institutions :

- L’école : les réunions entre parents, enseignauiginants permettent d’évoquer le
mode de fonctionnement de I'éleve, ses difficultBmtégration, mais aussi ses
compétences en cours d’émergence. Les échange$enszignant permettent de le
soutenir et de l'informer sur les caractéristiquiss I'enfant autiste en situation
d’apprentissages avec possibilité d’adapter Igraéon (structuration de I'espace et
du temps, utilisation de supports visuels et déasitipn des apprentissages).

- Les institutions médico-sociales : lors de l'oraditn et du passage de 'HDJ a I'lME,
le changement de lieu d’accueil est accompagnanapbur I'enfant et sa famille que
pour la nouvelle équipe qui doit connaitre les ggign charge qui ont été proposées
jusqu’alors. Une poursuite du travail en HDJ estes8aire pendant une période de
transition durant laquelle le temps est partagéaus de la semaine entre I'HDJ et
IME. Lors de cette période, des réunions de syethrégulieres sont nécessaires
auxquelles les parents sont conviés.

- L’hopital général, les médecins traitants, les roéde de PMI : I'objectif étant
d’'informer les autres spécialités, échanger maaeégent développer un accés aux
soins somatiques de facon adaptée. Localement Ro¢he-sur-Yon, I'association
AA85 a eu linitiative d’établir une convention aveune clinique permettant de
réaliser des soins avec des professionnels seséthih la question de l'autisme. La
convention a permis la mise en place d’'un professbréférent a I'accueil lorsque les
parents téléphonent en précisant que leur enfargugiste ; un rendez-vous est alors
directement donnée en début de matinée ou d’apidisafim d’éviter I'attente et le
meédecin spécialiste qui recoit I'enfant a été gmise aux particularités de I'autisme.
Dans ce souci de formation, une journée d’étudeé aéalisée sur la prise en charge de
la douleur chez les personnes avec autisme invitaast les professionnels concernés
(médecins généralistes, spécialistes, médecins Mg @&entistes, personnel des

établissements médico-sociaux) et les parents.
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Le CRA: les relations nécessitent un travail daneaissance et de reconnaissance
réciprogue avec une clarification des missions des et des autres. Il semble
important que les équipes de proximité se formemt @utils diagnostiques afin de
permettre au CRA de rester une «ressource » msupiofessionnels et pour les
parents et de préserver sa position tiers entrengsmet équipe soignante. Nous avons
auparavant évoqué le travail mis en place par I'tdiddc I'équipe EMAUD du CRA
d’Angers.

La MDPH : dans un souci de collaboration, les péglopiatres des inter-secteurs en
Vendée participent aux équipes pluridisciplinasteda MDPH. Un pédopsychiatre est
plus spécialement désigné comme référent ; il asgata participation des autres
médecins aux équipes pluridisciplinaires permettanappui technique aux médecins
de la MDPH pour les décisions d’orientation.

Les associations de parents : elles restent dedacdteurs importants, il convient de
communiquer avec elles. Lors des réunions d’infeionasur I'autisme, les parents
sont conviés par le biais des trois associationgpaients existants en Vendée :
Autisme Alliance 85, Autisme Vendée, Autisme sarmtieres 85. Drailleurs, ce

travail de thése sera présenté lors d’'une prochi@un@on d’information.
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CONCLUSION

Pour conclure sur notre sujetPartenariat parents-professionnels aupres d’etgan
atteints d’autisme et autres troubles envahisseduatdéveloppement nous allons en dégager
les points essentiels.

Dans une premiére partie, nous nous sommes peschésscontexte historique, social
et politique dans lequel les relations entre legma et les professionnels ont évolué. Nous
avons vu gu'’il n'y avait pas « une », mais « ddsstoires de I'autisme. Le partenariat avec
les parents est essentiel dans I'élaboration dgetprde soins des enfants. C’est a travers ce
partenariat qu’'une histoire commune pourra s’éciarec des professionnels d’obédiences

différentes mais pouvant travailler ensemble, dgs@arents et leurs associations.

Apres I'exposition de I'évolution des nosographétsun retour sur la clinique, nous
avons abordé I'impact des troubles autistiquesenéant sur le développement de la fonction
parentale et sur le quotidien des relations paremi@nts. Nous avons insisté sur la nécessité
d’'une aide spécifiqgue a apporter aux familles leeeil étant en lien avec la spécificité de leur
« souffrance ». La parentalité va étre mise a €ape, entres autres, par les troubles de la

relation affective et les troubles de la commumacatius a la pathologie autistique.

Puis, nous avons présenté le travail réalisé dartdDJ en Vendée, avec les enfants et
leurs parents. Nous avons évoqué lintérét d’'ungraghe intégrative de la prise en charge
des enfants autistes comprenant a la fois un ak@ghutiqgue, un axe éducatif et un axe
pédagogique. Nous avons évoqué divers modalitésadail en partenariat avec les parents ;
travail qui débute dés les premiéres consultat@nmr la mise en place d’un soutien formel.
La place de partenaires, accordée aux parentsrigavie travail de renarcissisation et de
déculpabilisation de ces derniers ce qui réeduiefésts de rivalité parents-soignants. La prise
en compte des difficultés rencontrées au quotidi@mport d’'informations, la guidance

parentale, le soutien a la fratrie semblent camstita base de ce travail.
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Afin d'éviter les effets désorganisateurs et cligarde la pathologie autistique sur
'environnement familial et soignants, il est imf@ont de situer le travail réalisé avec les
parents dans un réseau de soins qui favoriserartiesilations, les liens entre les différents
professionnels entourant I'enfant, placé au cedtreéseau, et toujours en accord avec les

parents.

Au terme de ce travall, il nous semble importamtsduligner la place de chacun afin
gue le professionnel reste une personne ressoatod’'enfant et sa famille et que le parent,
tout en étant le plus a méme de comprendre somteméste avant tout un parent méme s'il
acquiert des compétences techniques importanteslasuturée, tout au long de son

cheminement a travers les méandres de I'autisme.

A la lecture de ce travail, ce qui a été énonag&cemant l'importance du partenariat
parents-professionnels semble relever du bon sais parfois, ce qui parait évident mérite

d’étre rappelé.

Sur le plan professionnel, ce travail de théserdorcé certaines de nos convictions.
Dans le travail avec les familles, il est importdetsavoir prendre en compte les difficultés
rencontrées dans leur parcours de vie, leur héstédurs représentations (mais aussi leurs
valeurs et leurs croyances), d’aller a la rencodeg attentes parentales, savoir solliciter et
s’appuyer sur leurs compétences (mettre les pammtposition d’expert pour établir un

rapport de réciprocité).

Pour finir, nous rapporterons ici, nos derniersagges avec notre directrice de thése
et qui font suite au propos tenus par T. Peetens da colloque « Comprendre l'autisme,
c’est comme apprendre une langue étrangeére...celadpdu temps, autant de temps...
Comprendre le langage et le vécu d’'une personredradt d'autisme est aussi complexe, long

et laborieux que de se familiariser avec une langnangere ».

107



Ce langage étranger de I'enfant autiste seradodécrypter pour les parents ; souvent
répété au quotidien ; parfois sans compréhensionguie peut susciter, chez eux, du
découragement et de I'épuisement, nous I'avon€iast pourquoi les professionnels, tout en
s’appuyant sur les compétences parentales doivantop les soutenir dans les moments
difficiles et leur proposer les outils adaptés a@rgebesoins, comme nous I'explique Mme
Guedet, infirmiére a 'HDJ des Sables d’Olonne g@nl).

Ainsi, la complémentarité parents-professionn&s sune force face a I'Autisme.
Cette force doit pouvoir se consolider dans le ®etptenir dans la durée. Nous avons éte
eétonnés de recevoir en consultation conjointe, &evédecin référent du CMP Enfants, un
jeune adulte agé de 18 ans et qui avait été vu lpopremiéere fois a I'age de 2 ans, par ce
méme médecin. De méme, J. Hochmann, invité d’hanthe GNPP de mars 2012, rapportait

gu’il suivait toujours un patient aujourd’hui agé plus de 50 ans.

Lors du GNPP 2012, nous avons présenté le filmuishentaire réalisé et I'utilisation
qui en était faite comme médiateur auprés des li@sniau cours de notre stage d’interne au
CRA de Poitiers. J. Hochmann nous a félicités mauréalisation disant que le film est un
excellent moyen pour communiquer avec les famiftess également avec les différents
professionnels qui ceuvrent dans le champ de limetisDepuis, nous I'avons utilisé plusieurs
fois pour la formation et la sensibilisation de&rmiers, des AVS, des enseignants, des
médecins scolaires, de la PMI, de la MDPH...

Ce film a également retenu l'attention de G. Hatlyl.D. Amy qui nous ont proposé
de le mettre en ligne sur le site de la CIPPA. @egié trés bien accueilli par les familles qui
y ont trouvé un bon moyen de toucher d’'autres paré&m effet, il s’avere utile de le proposer
au décours de I'annonce du diagnostic, et hombrdadelles nous ont rapporté I'avoir
regardé avec leurs enfants et leur famille élarge, qui semble les avoir aidés a la

compréhension des particularités de I'enfant aautist

Les rencontres avec les familles et leurs témagigsanous ont enrichis pour notre
pratique future en tant que médecin pédopsychiatappréhension du début laisse place a

une envie accrue de poursuivre notre carriere psajanelle dans le domaine de I'autisme.
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ANNEXES

Annexe 1 : Film « La vie quotidienne d’un enfant atiste : J'savais
pas gue c’était ca ? »
Atelier audiovisuel C.H.S Georges MAZURELLE

http://old.psynem.org/Cippa/Parole_aux_parents/didelex.htm
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Annexe 2 : Critéres CIM10 pour l'autisme infantile

F 84.0 — AUTISME INFANTILE

A. Présence, avant 'age de 3 ans, d’'anomalies olaltérations du développement, dans au moins
un des domaines suivants :
(1) langage (type réceptif ou expressif) utiliséslla communication sociale ;
(2) développement des attachements sociaux $gleatdes interactions sociales réciproques ;
(3) jeu fonctionnel ou symbolique.

B. Présence d’au moins six des symptdomes décrits @), (2), et (3), avec au moins deux
symptémes du critere (1) et au moins un symptdme dacun des critéres (2) et (3).
(1) Altérations qualitatives des interactions at&s réciproques, manifestes dans au moins
deux des domaines suivants :
(a) absence d'utilisation adéquate des interactionsontact oculaire, de I'expression
faciale, de I'attitude corporelle et de la gestéghour réguler les interactions sociales ;
(b) incapacité a développer (de maniere correspuadal’age mental et bien qu’existent
de nombreuses occasions) des relations avec dssipgiliquant un partage mutuel
d’intéréts, d'activités et d'émotions ;
(c) manque de réciprocité socio-émotionnelle sduisant par une réponse altérée ou
déviante aux émotions d’'autrui ; ou manque de nadibil du comportement selon le
contexte social ou faible intégration des compoeiets sociaux, émotionnels, et
communicatifs ;
(d) ne cherche pas spontanément a partager sair,pdais intéréts, ou ses succes avec
d’autres personnes (par exemple ne cherche pastaema@ apporter ou a pointer a autrui
des objets qui I'intéressent).

(2) Altérations qualitatives de la communicatiorgnifestes dans au moins un des domaines
suivants :

(a) retard ou absence totale de développemenndade oral (souvent précédé par une
absence de babillage communicatif), sans tentdéveommuniquer par le geste ou la
mimique ;
(b) incapacité relative a engager ou & maintergraonversation comportant un échange
réciproque avec d'autres personnes (quel queesoiteau de langage atteint) ;
(c) usage stéréotypé et répétitif du langage disatibn idiosyncrasique de mots ou de
phrases ;
(d) absence de jeu de « faire semblant », vagattané, ou (dans le jeune age) absence
de jeu d'imitation sociale.

(3) Caractere restreint, répétitif et stéréotypg comportements, des intéréts et des activités,
manifeste dans au moins un des domaines suivants :

(a) préoccupation marquée pour un ou plusieursedtintérét stéréotypés et restreints,
anormaux par leur contenu ou leur focalisation pasence d’un ou de plusieurs intéréts
gui sont anormaux par leur intensité ou leur caradimité, mais non par leur contenu ou
leur focalisation ; (b) adhésion apparemment cosipella des habitudes ou a des rituels
spécifiques, non fonctionnels ;
(c) maniérismes moteurs stéréotypés et répétidfisexemple battements ou torsions des
mains ou des doigts, ou mouvements complexes déetoarps ;
(d) préoccupation par certaines parties d'un alojgbar des €léments non fonctionnels de
matériels de jeux (par exemple leur odeur, la semsde leur surface, le bruit ou les
vibrations qu'ils produisent).
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SERMENT MEDICAL

Au moment d’étre admise a exercer la médecinegmets et je jure d’étre fidele aux
lois de I'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserverde promouvoir la santé dans tous
ses éléments, physiques et mentaux, individustscetux.

Je respecterai toutes les personnes, leur automaghileur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictiod3nterviendrai pour les protéger si elles
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans ilégrité ou leur dignité. Méme sous la
contrainte, je ne ferai pas usage de mes connatgsacontre les lois de 'humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagéks leurs raisons et de leurs
conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiahogexploiterai pas le pouvoir hérité des
circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a lindigent et a quicongque les demandera. Je ne me
laisserai pas influencer par la soif du gain oud¢gcherche de la gloire.

Admise dans lintimité des personnes, je tairaigecrets qui me seront confiés. Recue
a l'intérieur des maisons, je respecterai les secoes foyers et ma conduite ne servira pas a

corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Jepr@ongerai pas abusivement les
agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibéém

Je préserverai I'indépendance nécessaire a l'aqd@sement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compéteneekeslentretiendrai et les perfectionnerai
pour assurer au mieux les services qui me seranbdeés.

J'apporterai mon aide a mes confréres ainsi q@ars familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confreres m'accordent &iime si je suis fidéle a mes
promesses ; que je sois déshonorée et méprisgensanque.

118



NOM : LEBON Prénom : Amélie

Titre de These :

Partenariat parents-professionnels aupres d’enfatitsnts d’autisme et autres troubles
envahissants du développement.

Expériences au sein d'un service de psychiatraniofjuvénile vendéen.

guooobobbobggoouobbbboooooobbbboooooobbbod

RESUME

Parmi les handicaps mentaux, l'autisme occupe ulaeepa part entiere, du fait de
limportance de son impact sur la vie de la persoeinsur celle de son entourage, que ce soit
la famille ou les professionnels.

Les relations entre les parents d’enfants autistdss professionnels ont été historiquement
marquées par d'importants conflits notamment eguieconcerne l'origine des troubles et le
type de prise en charge dont leur enfant et euxesémt pu bénéficier.

Actuellement, [I'étiologie plurifactorielle de l'agme fait consensus et une approche
multidimensionnelle (éducative, pédagogique etappéutique), en partenariat avec les parents
doit étre proposée.

Notre travail fait suite a une expérience clinidpies de la réalisation d’un film-documentaire
qui nous a amené a suivre deux enfants atteintgtisiae au sein de leur famille et des
différentes structures qu’ils cétoient quotidienmeein

Dans un premier temps, nous présenterons ['histoies relations entre parents et
professionnels, la définition actuelle de l'autisetdes difficultés spécifiques induites par la
pathologie autistique sur le processus de parénttlisur la vie quotidienne de la famille.
Dans un deuxiéeme temps, nous exposerons le tn@aisé au sein de I'hopital de jour des
Sables d’'Olonne avec les enfants atteint d’autigues nous aborderons le travail en
partenariat avec les familles.

guooobobbotbggoouobbbboooooobbbboooooobbbod

MOTS-CLES

- PARTENARIAT

- PARENTS D ENFANTS AUTISTES

- AUTISME

- TROUBLE ENVAHISSANT DU DEVELOPPEMENT
- PARENTALITE

- HANDICAP
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