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« C’est dur à la maison… », « En ce moment, il ne fait que jeter ses jouets par terre ! », « Il crie beaucoup et bouge tout le temps », « Est-ce qu’il va aller à l’école ? »… Élever un enfant ayant un trouble du spectre de l’autisme n’est pas toujours simple. Malgré votre amour et un accompagnement, vous vous sentez démuni dans votre quotidien, souvent stressant et difficile.


Ce guide vous propose des solutions adaptées aux difficultés de votre enfant, quelles qu’elles soient : acquisition de la propreté, motricité, scolarité, alimentation, sommeil, gestion des émotions, aménagement de l’espace, sorties… Rédigées avec beaucoup de bienveillance, ces 50 CLÉS CONCRÈTES et précieuses – des Éclairages, des Conseils et des Activités – vous accompagneront pour renforcer les compétences de votre enfant et célébrer toutes les petites victoires.


CHARLOTTE PAYEN, psychomotricienne, accueille en libéral des enfants ayant des troubles moteurs, comportementaux, sensoriels et/ou cognitifs. En hospitalier, elle accompagne des tout-petits avec des retards développementaux d’origines diverses (prématurité, génétique, troubles du spectre de l’autisme). Elle est l’auteure de 50 clés pour aider un enfant TDA/H, également paru aux éditions Eyrolles.
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Introduction


Si vous avez ce livre entre vos mains, c’est certainement que le comportement de votre enfant vous questionne ou qu’il a été diagnostiqué avec un Trouble du Spectre Autistique. Selon le niveau de sévérité de l’autisme et la présence ou non d’autres troubles associés, un enfant avec autisme a des ressources pour apprendre et évoluer. Néanmoins, son bon développement nécessite alors un investissement de sa famille impliquant patience et accompagnement. Beaucoup de familles me confient se sentir seules que malgré l’accompagnement par les prises en charges médicales et paramédicales : au quotidien, elles doivent se battre jour après jour. J’ai imaginé cet ouvrage comme un guide réflexif dont chacun peut se saisir pour accompagner au mieux son enfant, au regard de ses propres besoins et difficultés.


La part de travail qui me tient le plus à cœur dans ma clinique psychomotrice est celle de la guidance parentale. Je souhaite épauler du mieux que possible l’entourage des enfants car si les séances de psychomotricité sont comme des bulles stimulantes pour les enfants, ce sont avant tout leurs expériences quotidiennes qui leur permettront de progresser. L’environnement familial est très important pour le développement d’un enfant et plus les parents seront soutenus, plus l’enfant pourra progresser. La visée principale de cet ouvrage est donc de reconnaître votre expertise parentale tout en vous accompagnant pour essayer d’apaiser au maximum votre quotidien et celui de votre enfant à la maison, à l’école et à l’extérieur.


Face à la disparité des enfants autistes, écrire noir sur blanc des conseils pour vous soutenir au mieux a été un défi que j’ai réalisé avec beaucoup de précautions et de bienveillance afin de m’adresser au plus grand nombre d’entre vous. J’espère que ce livre vous apportera un léger éclairage et soutien alors que, à juste titre, vous êtes peut-être épuisés, irrités, en perte d’espoir, inquiets malgré tout l’amour que vous portez à votre enfant.


Si vous êtes parents, vous trouverez des éclairages théoriques pour mieux comprendre votre enfant, des conseils et des activités à appliquer mais surtout des grilles de réflexion pour trouver des solutions adaptées aux difficultés de votre enfant. Par ailleurs, j’observe au quotidien à quel point les temps passés à l’école peuvent parfois être difficiles, alors j’ai consacré une page sur ce sujet. Si vous êtes enseignant ou accompagnant éducatif, vous trouverez des conseils pour aider un enfant autiste à mieux vivre sa scolarité.


Mon approche d’écriture s’articule autour de trois points essentiels à mes yeux :




	
L’observation : un gros mot pour beaucoup d’entre nous. Qu’est-ce que l’observation ? Comment observe-t-on ? Qu’observe-t-on ? Que fait-on de nos observations ? À mon sens, observer signifie comprendre le comportement d’un enfant pour mieux l’aider. Ainsi, au lieu de se demander comment peut-on faire pour qu’il arrête de crier, il est possible d’observer les moments dans lesquels il crie et de se demander alors comment améliorer spécifiquement le moment du coucher, si la période majoritaire de cris est par exemple le soir.


	
L’expertise parentale : cet ouvrage permet d’impulser votre réflexion, votre créativité et de soutenir votre parentalité. Il n’y a pas une technique idéale ou magique avec un enfant autiste. Il faut tester des solutions et adapter selon les besoins de l’enfant. Lisez chaque clé attentivement et demandez-vous ce qu’elle vous inspire pour votre enfant particulièrement.


	
La patience : un enfant autiste, sans pathologie associée peut évoluer à son rythme propre. Il faut se satisfaire de toutes les petites victoires qui le guideront vers de grandes victoires.





« T’as remarqué qu’à une lettre près, autiste ça fait artiste ? »


Virginie Grimaldi


J’ai à cœur que l’on ne réduise pas un enfant autiste à son trouble : il vous sera peut-être actuellement impossible de vous saisir de certaines clés selon les capacités et l’âge de votre enfant, mais peut-être que dans quelques mois ou un an, cela deviendra possible car votre enfant aura évolué. Le potentiel des enfants avec autisme peut se libérer si l’on parvient à éclater la bulle qui les entoure.


Avant de lire les 50 clés à venir, je vous propose à la page suivante de découvrir les sigles utilisés dans l’ouvrage et vous informe que j’emploie majoritairement le terme d’« enfant autiste » pour alléger votre lecture bien que la nouvelle nomenclature officielle soit celle d’enfant atteint de « troubles du spectre de l’autisme ».



Abréviations


CAMSP : Centre d’action médico-sociale précoce.


CAPPEI : Certificat d’aptitude professionnelle aux pratiques de l’éducation inclusive.


CHU : Centre hospitalier universitaire.


CIM-11 : Classification statistique internationale des maladies et des problèmes de santé connexes, 11e version.


CMP : Centre médico-psychologique.


CRA : Centre ressources autisme.


DSM-5 : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders ou Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5e version.


HAS : Haute Autorité de Santé.


IRM : Imagerie par résonance magnétique.


ORL : Oto-rhino-laryngologiste (en référence à la médecine des oreilles, du nez et de la gorge).


PECS : Picture Exchange Communication System ou Système de communication par échange d’images.


PMI : Protection maternelle et infantile.


SESSAD : Service d’éducation spéciale et de soins à domicile (service mobile du secteur médico-social).


TSA : Troubles du spectre autistique.


TND : Troubles du neurodéveloppement.


ULIS : Unités localisées pour l’inclusion scolaire.
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Les troubles du spectre de l’autisme


Les troubles du spectre de l’autisme (TSA) signent le nouveau terme reconnu par les classifications médicales (CIM-11 et DSM-5) pour parler d’autisme. Ils appartiennent aux troubles neurodéveloppementaux au même titre que le trouble déficitaire de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H), les troubles dys-, les troubles des apprentissages ou encore les troubles de la communication.


Un TSA représente un handicap mais n’est pas une maladie, il s’agit d’un trouble neurodéveloppemental.


Le terme « handicap » est un gros mot difficile à entendre et à accepter mais qui permet à toutes les personnes autistes d’obtenir des aides humaines, matérielles et/ou financières. J’explique souvent aux parents qu’il faut alors considérer le mot « handicap » comme un terme administratif pour accéder aux aides.


Les TSA sont un ensemble de désordres d’apparition précoce qui induisent des déficits et des anomalies dans le fonctionnement intellectuel, sensoriel, moteur, communicationnel ou langagier. Ils peuvent s’associer à d’autres pathologies comme la trisomie 21 ou les troubles dys- par exemple.


Le DSM-5 présente deux signes majeurs (dyade symptomatique) :




	un déficit de la communication et des interactions sociales ;


	des comportements et intérêts restreints et répétitifs.





Cette dyade, pour être considérée, doit être présente dès les étapes précoces du développement et doit engendrer un retentissement significatif sur le fonctionnement social, scolaire/professionnel ou sur d’autres domaines du quotidien. Les symptômes ne doivent pas pouvoir s’expliquer par un handicap intellectuel (trouble du développement intellectuel) ou par un retard global du développement.




Bon à savoir


Le neurodéveloppement est un processus dynamique de la période anténatale jusqu’à l’âge adulte, qui permet la maturation cérébrale afin de guider les fonctions cérébrales : fonctions motrices, langagières, cognitives, d’intégration sensorielle, de structuration psychique ou encore comportementale.
Ce flux maturatif est plus ou moins rapide selon les individus mais se construit toujours en suivant la même chronologie : étape par étape. Si ce flux est perturbé, alors cela conduit souvent à un trouble du neurodéveloppement (TND), avec des difficultés plus ou moins grandes mais qui impactent en général le quotidien.





Les critères du DSM-5 permettent de préciser le diagnostic au cas par cas. Pour chaque enfant, la sévérité du trouble est ainsi détaillée par un diagnostic de TSA :




	avec ou sans déficit intellectuel associé ;


	avec ou sans altération du langage associée ;


	associé à une pathologie médicale ou génétique connue ou à un facteur environnemental ;


	associé à un autre trouble développemental, mental ou comportemental.





Par cette définition, il faut comprendre qu’un enfant qui avait antérieurement un diagnostic de trouble d’Asperger aurait maintenant un diagnostic de TSA sans altération du langage ni déficit intellectuel.


Par ailleurs, les TSA se divisent en trois niveaux de sévérité selon le DSM-5 :




	Niveau 1 : nécessitant de l’aide.


	Niveau 2 : nécessitant une aide importante.


	Niveau 3 : nécessitant une aide très importante.
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Terminologie et autisme


Les TSA regroupent un ensemble de qualifications diagnostiques antérieurement isolées les unes des autres. Cependant, ces qualifications sont encore très souvent utilisées dans la société, ce qui peut concourir à de l’incompréhension et des questionnements.


Malgré l’acronyme TSA en vigueur, prenons donc le temps de définir les termes relatifs à l’autisme.
















	

Autisme infantile précoce ou autisme de Kanner


Décrit par Leo Kanner, pédopsychiatre, il s’agit de la première forme d’autisme étudiée. Elle apparaît précocement, avant l’âge de 3 ans et se définit grâce à la dyade symptomatique décrite dans la clé précédente.









	

Syndrome d’Asperger


Décrit par Lorna Wing, psychiatre, il s’agit d’une forme d’autisme dans laquelle prédomine une difficulté à s’inscrire dans les interactions sociales, sans déficience intellectuelle ni retard de langage.









	

Autisme à haut niveau de fonctionnement


Il s’agit de l’autisme infantile précoce, sans déficience intellectuelle. Cette forme se distingue de l’autisme Asperger car l’âge d’apparition du langage est retardé, ce qui n’est pas le cas dans la forme Asperger.









	

Trouble désintégratif de l’enfance


Il s’agit d’une forme qui se caractérise par un développement normal jusqu’à l’âge de 2 ans, puis par une importante détérioration des interactions sociales et des habiletés en communication ainsi que des comportements limités et répétitifs. Ce trouble s’accompagne habituellement d’un retard mental sévère et de différents symptômes neurologiques tels que des troubles convulsifs. Il est beaucoup plus rare que l’autisme infantile et est plus fréquent chez les garçons.









	

Autisme atypique


Il s’agit d’une forme d’autisme ne correspondant pas aux descriptions des autres formes spécifiques ci-dessus. L’autisme est atypique soit par l’âge de survenue (après 3 ans), soit par sa symptomatologie, soit par les deux à la fois.















J’espère que cette clé a pu vous éclaircir sur les différents termes existants, sur lesquels je vous conseille toutefois de ne pas vous attarder pour tenir plutôt compte des symptômes visibles dans le développement de votre enfant.
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Les causes


Au-delà d’éclaircir les causes de l’autisme, cette clé vise à ôter la culpabilité partagée par certains d’entre vous. À l’heure actuelle, une origine multifactorielle permet d’expliquer l’autisme et il est donc souvent difficile de définir une cause spécifique pour chaque enfant diagnostiqué. Je suis consciente que l’origine de l’autisme questionne beaucoup d’entre vous, mais il me semble plus important de vous focaliser sur les symptômes de votre enfant que sur la ou les raisons qui ne modifieront rien aux soins actuels et à l’accompagnement de votre enfant.


La seule réponse à cette clé aurait donc pu être la suivante : vous n’êtes pas responsable de l’autisme de votre enfant.


Néanmoins, pour approfondir tout de même cette question, il faut savoir que plusieurs courants théoriques ont permis de modéliser les TSA pour les expliquer et les accompagner. Chacun de ces courants a attribué une cause plus ou moins particulière à l’autisme mais les recherches évoluent constamment et certaines causes ont depuis été démenties. Par exemple, Bruno Bettelheim, psychanalyste inscrit dans le courant psychodynamique, considérait que l’autisme n’était pas inné mais acquis et relatif à l’environnement de l’enfant. Il parlait de défaillance dans le lien mère-enfant. Cette hypothèse a depuis évidemment été infirmée par d’autres travaux.


Dans les années 2000, le courant organique a mis en évidence la possibilité d’une anomalie neurologique au niveau temporal et Thomas Bourgeron, généticien, a mis en évidence la première mutation d’un gène associée à l’autisme (le gène SHANK3 sur le chromosome 22). Des études récentes montrent finalement que les facteurs de vulnérabilité biologiques et génétiques sont interactifs avec les facteurs socioculturels et environnementaux (Larbán Vera, 2016), et que l’autisme est bel et bien multifactoriel.


Les recherches continuent actuellement, notamment avec le nouveau programme de recherche sur l’autisme intitulé symboliquement « Marianne » par le Gouvernement. Débuté en mars 2022, cette cohorte est coordonnée par le Pr Amaria Baghdadli et le Dr Marie Christine Picot (CHU de Montpellier). Pendant dix ans, 1 700 familles vont être suivies par des chercheurs pour permettre de déterminer le rôle des facteurs environnementaux et biologiques dans la survenance d’un trouble du spectre de l’autisme et du neurodéveloppement (TSA-TND).



ÉCLAIRAGE


4


Le diagnostic, étape par étape




























	

	

Repérage des premiers signes d’alerte (clé n° 6)
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Professionnels de ligne 1




	

Rendez-vous avec le pédiatre, médecin de PMI ou médecin traitant


Consultation clinique et échange sur vos inquiétudes qui pourront confirmer ou non les signes d’alerte repérés.
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Professionnels de ligne 2




	

Rendez-vous avec un médecin coordinateur formé sur l’autisme


(dans un centre hospitalier, CAMSP, CMP, autres structures externes spécialisées et plus rarement en libéral)


Les adresses des spécialistes sont généralement disponibles auprès du CRA le plus proche de chez vous.


Entretien structuré par un questionnaire, échange avec le médecin et première observation clinique de votre enfant. À la suite de cette consultation, une orientation vers des bilans réalisés en libéral ou au sein de structures est mise en place.
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Bilan orthophonique


Évalue les compétences sur le plan de la communication et du langage




	

Bilan neuropsychologique


Évalue les modes de fonctionnement : autrement dit la relation entre le fonctionnement cérébral et le comportement




	

Bilan psychomoteur


Évalue le développement sensori-moteur et comportemental




	

Bilan psychologique


Évalue les compétences intellectuelles




	

Autres bilans si nécessaire


En cas de questionnement sur des pathologies associées ou pour vérifier qu’il n’y ait pas un diagnostic différentiel, des bilans génétiques, ORL ou encore une IRM peuvent être demandés









	

Analyse de l’ensemble des résultats par le médecin spécialiste de ligne 2









	

Diagnostic simple




	

Diagnostic complexe
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Le médecin spécialiste de ligne 2 pose le diagnostic. Seul un médecin formé à l’évaluation diagnostique et à l’autisme est habilité à le faire.


N’hésitez pas à poser toutes vos questions à ce moment donné. Un compte rendu résumant les différents bilans et la conclusion du diagnostic doit vous être donné.




	

Orientation vers une unité d’évaluation diagnostique du CRA dans lequel des bilans seront éventuellement à refaire afin de valider ou non le diagnostic de TSA.
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