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Introduction

Introduction :

Depuis les siecles précédent les sociétés ont midghandicap, sur le quel elles
avaient un regard meéprisant, ce qui empirait lzasibn de la personne handicapée, ainsi sa
famille, cette derniére vi une blessure narcissgpite a la souffrance de son enfant, cette
famille qui vient de sortir de la sphére de I'ertfanaginaire a la sphére de I'enfant réel, et ce

réel est un enfant autiste.

Au- dela commence la souffrance de la famille,jéchappe pas a les préjugés de
'entourage et se trouve confronté face a cettmsdn de condamnation, néanmoins une prise

en charge pluridisciplinaire est indispensable mpatirenfant autiste.

L’autisme se caractérise par un repli excessitstméme, enfermement a I'intérieur
d’'une coquille relationnelle dont la principale séquence est de la protéger des contacts
extérieurs. Le sujet autistique privilégie des lone vie intérieure intense, refusant le vécu

angoissant du monde qui I'entoure.

Chaque enfant autiste devait avoir une prise ergehgpécialisée, afin de leur donner
une possibilité de développer des fonctions quveetcompenser les déficits da a la
perturbation dans le développement tant que leceerest malléable, ce qui nous pousse a
s’interroger sur les modalités privilégie de laspren charge de I'enfant autiste.

Tout le monde est d’accord que I'’éducation spémaliet le soutien organisée, peut
aider a améliorer I'enfant autiste malgré que gaetbgression reste minime, d’'une facon

officielle, on I'aidant a développer ses compétsretea réaliser le possible de ces capacites.

Donc notre étude le but cherché est de précisi déterminer 'ensemble de

meéthodes ou de modalités pour la prise en chargemfants autistes de la wilaya de Béjaia.

Pour atteindre notre objectif nous avons adoptglam de travail qui comprend les

éléments suivants :

Une partie théorique qui contient trois chapittagpfoblématique et hypotheses,
'autisme et les modalités de prise en chargelingtpartie pratique contient la méthodologie

de la recherche, description et analyse des résulta

Et enfin on termine notre étude avec la discutetnsonclusion générale.
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Chapitre I Problématique et hypotheses

1- La problématique :

L’autisme est une pathotologie lourde, traitereptithologie c’est a la fois aborder ces
différentes dimensions comme le diagnostiquerikeen charge, la communication, les
interactions sociales etc. Depuis quelques annéegenant, I'autisme suscite l'intérét de
nombreux chercheurs et professionnels de la psygleomais aussi le grand public.
(DOARE.M, 2000, p 2).

Donc l'autisme a été décrit pour la premiére foisl843 par le psychiatre américiéo
Kanner comme un syndrome caractérisé par la précocigadarvenue, une
symptomatologie associant un isolement, une ingpacse mettre en relation avec autrui,
des troubles du langage, des comportements répétitiles activités limitées en spontanéité
et en variété. Depuis plusieurs décennies, divaseseptions de ce trouble ont été exposées
gui ont amené a des débats et parfois des polémguant a ses origines étiologiques pour
arriver aujourd’hui a une vision partagée par lEnble de la communauté médicale et
scientifique internationale de trouble neurodévptpental classé dans la nosographie
internationale comme Trouble Envahissant du Déysloment. L'autisme se caractérise, sur
le plan inter individuel, par I'extréme hétérogéédle la symptomatologie en termes de
séverite, de la présence ou non d’'un déficit cafgassocié, et, d’'un accés au langage.
(LELORD.G, SAUVAGE. D, 1990, p 119).

Cependant, le regard sur l'autisme s’est modifi€@urs de ces dernieres années.
Si 'enfant atteint d’autisme a longtemps été priger du secteur psychiatrique, sans
perspective d’éducation, d’intégration socialerefgssionnelle, il fait partie aujourd’hui,
grace a la détermination d’associations de famidllestistes, d’'une population considérée
comme éducable, scolarisable et socialisable.
La Belgique, le Canada et les Etats-Unis sont dasupseurs dans la volonté et 'engagement
d’intégration sociale de la population autiste.
En France, coexistent un systéme éducatif ordirmdivm systeme éducatif spécial.
Méme si la Loi d’Orientation en faveur des persanm@ndicapées du 30 juin 1975 définit un
droit pour les enfants et adolescents handicagé® &colarisés en milieu scolaire ordinaire
par le biais du systeme éducatif spécial pour fagofrintégration sociale et doter d’outils de
communication, la population autiste attendra fegeas 1994-1995 pour que l'autisme soit
associé a un handicap et bénéficie de I'obligatimiaire gratuite nationale. (Ibid. p120).



Chapitre I Problématique et hypotheses

En Algérie, 'autisme est une maladie encore trggomnue du grand public et
pourtant elle frappe de plein fouet de nombreusesilles livrées a elles-mémes qui se
retrouvent dans le désarroi le plus total, a cdlisge absence de prise en charge spécialisée.
L’Association des enfants autistes (AEA) présidéeNme Baya Nouri, tente depuis sa
creéation en 2007 a Alger de combler le vide &sar les pouvoirs publics en matiere de

soutien et d’accompagnement des enfants autistisletrs familles.

Depuis plusieurs années, cette association meltigd actions de sensibilisation et
d’'information sur ce trouble du comportement. Lisnite ne se guérit pas, mais une éducation
structurée, et des soins adaptés permettent dautmies symptémes, d’apprendre a vivre et

grandir parmi les autres.

Le traitement de I'autisme n’est pas définitifutefois des études scientifiques ont
démontré gu’'un accompagnement et une prise enelvadiyidualisée augmentent
significativement les possibilités relationnellé$es capacités d’'interaction sociale, le degré
d’autonomie et I'acquisition du langage pour lefaats atteint de cet handicap, le traitement
repose sur la psychothérapie avec une prise egehastitutionnelle, éducative et
pédagogique qui doit étre précoce et structuréd'@gs de deux ans. Ce qui est loin d’étre le
cas en Algérie ou le manque de structures spémalise fait cruellement ressenti. Les parents
des enfants autistes sont confrontés au problerfeptese en charge, ce qui suscite chez eux

un terrible découragement et sentiment d’abandon.

Les parents vivent un véritable calvaire a causdidgnostic tardif et I'absence de
prise en charge scolaire, éducative et socialadistes, ce qu’'ils les ménent a pensée
comment aider leurs enfants autistes ? C’est lelegdusieurs parents d’enfants autistes de la
wilaya de Béjaia qui se battent bec et onglesgaatidien pour trouver la réponse a cette
guestion, devant I'inexistence de centres spéémlks de la moindre de la prise en charge de
cette catégorie d’enfants, des familles se soserablés pour créer en 2010, 'Association de
Prise en Charge des Enfants Autistes de Béjaiadafpprendre leur destin en main, dans un
pays ou les moyens les plus rudimentaires poutida pn charge de ce genre de maladies
n'existent pas ,les membres de I'association nipré compter sur leurs propre moyens

humains et matériels.
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L’idée de se rassembler autour d’une associatiom géfendre leurs droits et
s’entraider pour prendre en charge leur enfantaié\dlors une nécessité. Bouakba.A

(http://www.latribune-online.com/suplements/sanB@4%.rss(consultie 20 janvier a 10h).

Il parait donc indispensable qu’'une démarkdibant a rassembler et faire partager les
connaissances issues de la recherche médicalprategies de terrain, ainsi que de la
recherche dans les domaines des pratiques édwg;dtigeapeutiques et pédagogiques , entre
outre notre problématique constitue ces domaines ui nous meénent a posé les questions
suivantes : les enfants autistes de la ville daiBé&ont-ils pris en charge ? Quelles sont les

modalités adoptées pour la prise en charge destesifi Béjaia ?
1- Les hypotheses :

Pour répondre a la question de cette recherchs, anans formulé les hypothéses

suivantes :

1- Les enfants autistes de la ville de Béjaia sorst g@mi charge au sein d’'une association.
2- L’association de la prise en charge des enfantstasitadopte les méthodes TEACCH
et ABA.

1- Définition des concepts clés :
1- L’autisme :

L’autisme est un trouble sévere et durable du dg@peEment de I'enfant qui se manifeste
dés la petite enfance « avant trois ans » par elgégrpations graves des interactions sociales
et de la communication et par des comportementgest répétitifs et stéréotypés. L'autisme
est le repliement sur soi, entrainant un détacheneta réalité et une intensification de la vie

imaginaire. (Alain. v, 1998, p 9).

L’enfant autiste, perdu dans ses activités stgpéets, évolue dans un univers prive, qu’il
a jalonné de reperes. Mais cet eéloignement de nobrede, qui interdit toute fréquentation

des milieux scolaires normaux si non toute acdaisintellectuelle, conduit a une situation

déficitaire grave et irréversible. (Sillamy, 199931).
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» Définition opérationnelle :

Donc l'autisme comporte deux traits essentielsefiement sur soi et le besoin

impérieux de ne rien changer ;

1- le repliement sur soi se traduit, notamment, pae totale indifférence a I'égard du
monde extérieur.

2- Larésistance a tout changement se manifeste gsaadivités ritualisée ou la

répétition inlassable des mémes jeux (la stéréedypé

2- Une modalité :

Forme particuliére d’une pensés, d’'une organisati@st une maniere dont se fait une
action, synonyme d’'une méthode donc un ensembierdess permettant d’indiquer la
maniére dont une personne envisage le contenundéremcé. (BLOUIN ET AUTRES,
1997, P60).

» Définition opérationnelle :

- Une propriété que possede la substance d'avoinddss.
- Une méthode suivie pour atteindre des objectifs.

- Un cheminement bien précis dans une approche.

3- La prise en charge :
A premiére vue dans I'expression « prise en charge voit le substantif qui dérive

du verbe prendre.

Selon le Dictionnaire le nouveau petit Robert,eettpression a le sens de prendre
guelqu’un sous sa responsabilité, d’assurer saetent, ses dépenses.
Intervenir recouvre toutes les conduites psycholegs, informé, motivé, conseillé,

réequilibré.

La prise en charge implique une action guidéegabhnaissance des valeurs et des
habiletés en vue de I'atteinte des buts spécifiqeds rend compte des concepts

d’intervention.
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>

Intervention visant a s’occuper d’une partie impoté ou de toute la

problématique d’'une personne ayant des incapacibéd., P164).

Définition opérationnelle :

Acte de prendre en charge tout ou partie des pradal’une personne.
Intervention dans plusieurs domaines pour améligret d’une personne.
Action de prodiguer des soins a une personne pia@gahes symptomes dus a une

maladie.

Les objectifs de la recherche :

Savoir et reconnaitre les signes de l'autisme.

Collaborer avec les psychologues praticiens eegqutsfessionnelles afin de mieux

précisé et comprendre les caractéristiques dealrgrafutiste.

Connaitre les principes et les différentes modalite prise en charge de I'enfant

autiste.

Savoir les investigations devant une susceptiontidiae.
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Chapitre II L’autisme

Introduction :

L’autisme et les troubles qui lui sont apparent@sstituent un ensemble de syndromes
regroupés dana classification internationale des maladies (C1d) sous le terme de
«troubles envahissants du développement » (TED) s@edromes sont variés, dans les
manifestations cliniques, les déficiences assocl&gge de I'apparition des troubles ou

I’évolution.

Ils se caractérisent néanmoins tous par :
— une atteinte qualitative importante et précoceé@eloppement des interactions sociales et de
la communication verbale ;

— la présence de comportements répétitifs et ditidenalités restreintes.

1- Histoire et définition du trouble d’autisme :

1-1Histoire de I'autisme a travers le temps :

Jusqu'au début du XIXéme siecle, la pathologie aterde I'enfant, quelle qu'elle soit, était
considérée comme I'expression d'une déficience éweldppement de lintelligence. La
psychose (ou la "folie") était a cette époque abdrgie comme exclusivement liée a l'adulte.
Depuis, des similitudes cliniques ont peu a peurgé€s a jour entre certaines psychoses
décrites chez I'adulte et les manifestations d&icsrenfants, ce qui a fait supposer ldén
du XIXemesiecle la possibilité d'une éclosion tres précac&aubles psychotiques de la
personnalité. (MAZET.P, COLL, 2001, p 28)

Les descriptions tres documentées des onze patjealifiés « d’autistiques » par Léo
Kanner (1943) montrent déja combien, ce qu'il aehiisi d’appeler alors « autisme »,
englobait de réalités individuelles fortes difféemnet de symptomes tres variés .De méme, la
publication presque simultanée, mais beaucoup nooinsue de Hens Asperger (1944)
,rapporte un ensemble de cas avec « psychopatisécue » qu’il décrit comme présentant

des signes proches de ceux évoqués par Kannemngtrae temps constrastés.
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Enfin, ces pionniers, qui publierent leurs étudesas de facon indépendante (Kanner a
Baltimore et Asperger a Vienne, en époque de gueorgdiale), ont contribué a identifier une
entité cliniqgue nouvelle on choisissant tous lasxde terme « autistique » pour qualifier la
nature des perturbations observées. lls ont dégeifdcon si précise et compléte les
comportements de ces personnes, qu'aujourd’huirerear travail doit faire référence pour la
justesse des tableaux décrits. (CAROL.T, BRUNO2GOQ3, p 8).

Kanner donna a sa premiére publication décrivameoéants, le titre : « troubles autistiques
de contact affectif » pour accentuer I'importaneecd comportement dans les onze premiers

cas.

Rapidement, a la suite de cet article, le mot tisane » fut utilisé pour décrire ces
enfants en tant qu’individu et non pas pour déa@alement I'un de leurs nombreux problemes
Ainsi un mot qui, au début, était simplement ujeetif utilisé pour décrire un symptéme

caractéristiqgue devient le nom d’une maladie.

Ce terme avait été créé aussi bien avant Kannér9@® par Eugen Bleuler, un psychiatre
suisse, pour décrire le phénomeéne par le queliosnatients restaient a I'intérieur d’eux-
mémes. lls agissaient comme si tout dans le motaitea@parenté a eux-mémes et perdaient
tout contact avec la réalité. (RITVO.E.R, LAXER.G983, p14).

Bleuler introduit le terme d’autisme en psychiaadlte des 1911 mais pour décrire un
des symptémes majeurs de la schizophrénie conisesida perte de contact avec la réalité, le
rétrécissement des relations avec I'environnenatrtpnduisant les personnes schizophrenes a
s’exclure de toute vie sociale par un mécanismeplésur soi ; d'ou le terme « autisme »
dérivé du greautosqui signifie « soi méme ». (CAROL.T, BRUNO.G 2009).

Bettelheim, qui collabore avec Kanner, comparetiéane infantile & I'isolement de
certains détenus dans les camps de concentragipables de désinvestir le monde extérieur, de
se renfermer dans un monde intérieur sous peirggdiger leur sort, d’abandonner I'idée de

communiquer, de renoncer aux autres.
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[l a nommeé cette situationla situation extréme ou des comportements adaptés a des
situations douloureuses s’installent pour palliee souffrance insupportable et il culpabilise les
meres sur I'échec de la relation mere-enfant. Eapui, I'enfant désinvestit le monde extérieur
petit & petit, intégrant le sentiment que touteatve pour entrer en relation avec sa mere est
vouée a I'échec. Il parle de carences maternellepayssent le bébé a un détachement de la

meére.

Et il crée des centres d’accueil qui séparent aivanties enfants autistes de leur famille.
(LOLORD.G, SAUVAGE.D, 2001, p129).

Les premieres confirmations européennes de I'exgstéle se syndrome furent données

en 1952 par Van Krevelin en Hollande, et L .Stemireance.

En 1953, Van Krevelin se montra a juste irrité 'délisation désordonnées du terme
d’autisme infantile comme un slogan appliqué sassetinement et avec une certaine
désinvolture vis-a-vis des critéres qui été de@itk mais sans erreur possible. Des le début,
Van Krevelin mettait en garde contre une certagmeléance a « abuser du diagnostic

d’autisme » déclarant que cela menacait de deveeimode. (DE. VILLARD.R, 1984).

De fait de cet environnement théorique, Kannentéme put étre un moment enclin &
ces hypotheses causales pour finalement, apragwinangitudinal de ces patients de leur
famille, revenir a ces premiere idées et déclaaasdine conférence tienational society for
autistic children1969 que I'on s’était a tort servi de certainmp®de son article de 1943
pour désigner « les méres d’'un doigt accusateachevant son intervention par un

meémorable « parents, je vous acquitte ».(lbid. p69)

Dans les années 50-70 les commeppsychanalytiques ont fortement marqué la
psychiatrie francaise et la compréhension deifeg. L’'autisme était alors relié aux «
psychoses infantiles », terme employé dans lesifitagions officielles jusqu’en 1980.

Par la suite d’autres courants de recherche thé®ogt pris une importance croissante dans
I'étude du développement normal et pathologiquBedant : biologie, psychologie
développementale, sciences cognitives... La compsiteles troubles autistiques a été

fortement modifiée par ces contributions, et cargid’étre enrichie par les recherches



Chapitre II L’autisme

actuelles.

En 1980 le concept de psychofantile a été abandonné au plan international, en
méme temps qu’est apparu le terme de Trouble Essahi du Développement (en 1975 dans
la CIM 9) et en 1980 dans le DSM-IIl. (BAGHDADLI.ANOYER.M, 2007, p26).

Dans la méme période, beaucoup de travaux de mhee multiplient dans le secteur des
sciences du comportement et un accent particidiemis sur I'étude de développement de
I'individu, et donc, peu a peu, sur la comparaisotre développement normal et pathologique.
Le concept d’autisme est alors revisité et engagéodiveaux travaux portant sur I'étude fine et
systématique des comportements observes et larcbehae leurs causes éventuelles, a travers

des modeles référés a la fois a la biologie esiaiologie.

Actuellement le terme « d’autisme » est utilisémpaésigner un trouble du développement
altérant essentiellement les interactions socitiés communication, contraignant la personne a
un retrait du monde social, faute de moyens adgéspouvoir communiquer de facon
adéquate. Parler « d’autisme » est pour nous ploioprié que parler « d’autisme
infantile », « d’autisme infantile précoce » ou @mc« d’autisme de I'enfant » termes qui
pourraient laisser supposer que ce sont des cassiciges de I'enfance et que I'on peut en
sortir en grandissant. (CAROL.T, BRUNO.G, 2003,1p.

L’autisme est congu comme un trouble neuro-dévedopmtal aux origines
multifactorielles, notamment génétiques.
Il existe actuellement une controverse pour sasidiautisme et les différents types de TED
représentent un continuum, ou s'il s’agit d’entidéféérentes justifiant le terme de « spectre des
troubles autistiques » (Autism Spectrum Disordgts)tend a devenir le plus utilisé.
(BAGHDADLI.A, NOYER.M, 2007, p28).

1-2 Définition du I'autisme :

Selon la quatrieme édition réviséeManuel diagnostique et statistique des troubles
mentauXDSM-IV-TR; American Psychiatrie Association, 200@s troubles envahissants du

développement représentent une catégorie diagnedigj inclut cinq troubles: le trouble
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autistique, le syndrome d'Asperger, le trouble éissant du développement non spécifié
(TED-NS), le syndrome de Rett et le trouble dégrattf de I'enfance. Les trois premiers
troubles, en raison de leur similarité symptomajigjoe, font partie du continuum du spectre de
l'autisme (Klin, McPartland et Volkmar, 2005).

Le syndrome de Rett et le trouble désintégratifeddance ne font pas partie de ce
regroupement en raison de leur rareté et de lewesi@ristiques différentes. Ainsi, ils ne sont
pas traités dans cet essai. Le terme TED seranigiogé pour désigner le trouble autistique, le
syndrome d'Asperger et le TED-NS. (ROUSSEAU, 2@29,

Donc nous s’intéressant dans notre recherchelestiouble «d’autisme et avant
d’entreprendre un travail d’étude sur I'autismegahvient d’en définir le terme afin de fixer les
limites des problemes a aborder. En effet, 'autisst un sujet « a la mode » sur lequel on a

entendu tout et parfois (malheureusement) n’impaquia.

Alors c’est un terme qui tire son origine du gregutos » qui signifie « soi-mémelba été
introduit pour la premiere fois en psychiatrie @11 par E. Bleuler dans son ouvrage

«Dementia praecox oder Gruppe der Schizophrenien ».

Dans l'usage francais, on continue donc souvemiogdemer emblématiquement
« Retrait autistique » une position psychique donsait pourtant aujourd’hui gu’elle ne
constitue pas la caractéristique principale dutilmuméme si elle peut s’y inscrire. On dit en
effet assez justement des personnes fortemenéehitpu’elles « se retirent sur elle soi mémes
» de fagon délibérée, pour se protéger d’un enmgorent qu’elles jugent trop menagant. Mais
peut-on le dire pour les personnes présentantaislés autistiques, alors que ce retrait, quand

il existe, est souvent loin d'étre « volontaire » ?

Dans l'imaginaire collectif, le terme « autismeemvoie simultanément a un
développement exageére de la vie intérieure epaii du contact avec la réalité extérieure.
Cette connotation n’est pas absente des travatéa&anner (1894-19810e premier
psychiatre a avoir tenté de fonder en raison iaatlon du terme « autisme » a propos d’enfants

affectés par des troubles graves de la communitatio
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Méme s'il est finalement revenu sur cette conceptianner, suivi en cela par le psychiatre
psychanalyste Bruno Bettelheim (1903-1990), a ¢idlement décrit I'autisme comme le
mécanisme de défense d’un sujet cherchant a ségeral’environnements trop précocement
menacants. Ainsi s'imagine-t-on encore souventwadjbui les personnes autistes comme
totalement repliées sur elles-mémes, ne parlaninfasretenant parfois méme aucune
communication avec leur entourage. (BERNADETTE.GQ2 p 35).

La pathologie autistique s’avere bien différentecete représentation. Les jeunes
autistes n’ont pas vraiment, la plupart du tempécidé » de se retirer du monde ; ils
rencontrent plutdt beaucoup de difficultés a yemtussi, pour comprendre I'autisme, faut-il
commencer par désapprendre ce que I'on croit sawoitivement a son propos. Notre
interprétation spontanée des comportements nedsiprendre le dessus sur la réalité du
trouble qu’il s’agit de caractériser. Dangdkssification internationale des maladj¢autisme
est notamment caractérisé par une « altérationtgtilg des interactions sociales [...] et de la
communication [...] ». Cela veut dire que la commatian verbale et les interactions sociales
sont tres difficiles — certainement pas que l'orsiexprime pas oralement, ou que I'on ne

communique jamais. (PASCAL.L et autres 2007, p4).

Encore appelée psychose infantile, la forme agtistprécoce est la plus connue. Elle
atteint généralement 3 ou 4 garcons pour unedilke voit dans toute les races, dans tout les

milieux, quelque soit leur niveau socio-économiguellectuel et affectif.

Généralement dans le sexe féminin ; l'atteintdeaticoup plus grave avec en particulier
un QI inférieur a 50 et un déficit massif de laéghcognitive du langage. (R.de Villard,
1984, p22).

1-2-1 La définition la plus connu dans la psychiate est la suivante :

Le trouble autistique de I'enfant est une psychofatile précoce. C’est un trouble

global et grave du développement psychique.



Chapitre II L’autisme

Cette classe de pathologie occupe une place tgsrtiamte en psychiatrie infanto-
juvénile et pose de nombreux problemes (nosologigttelogiques et thérapeutique).Aucune
certitude n’existe. La reconnaissance cliniqudréstrécente et marquée par la description de
I'autisme par Kanner en 1943 » .Deux éléments fomtamentale différents des psychoses de
I'adulte :

-La rareté de délire chez I'enfant ;

-La difficulté « translater » la notion de désorigation psychique ou de « déficit » au jeune
enfant qui est en cour de développement. (Dr.T.iéni990, p 126).

1-2-2La Définition officielle de I'autisme par ’TANDEM ( Agence Nationale
pour le Développement de I'Evaluation Médicale) :

Il a des difficultés a interagir avec les parses et manifeste une Définition issue du
rapport de 'A.N.D.E.M. sur l'autisme de novemb@91 : « Le syndrome d’autisme est un
trouble global et précoce du développement, appagait avant I'age de trois ans, caractérise
par un fonctionnement déviant et /ou retardé ddrecan des trois domaines suivants :
interactions sociales, communication verbale et weribale, comportement. Les interactions
sociales sont perturbées en quantité et qualitéxite un retrait social (retrait autistique)
caractéristigue du syndrome —indifférence au mdndge La communication verbale et non-
verbale est perturbée en quantité et en qudlitd. Les comportements sont restreints,
répétitifs, ritualisés, stéréotypés (...). De ples, dutistes présentent souvent des peurs,
troubles du sommeil ou de 'alimentation, des cridesolere et des comportements agressifs ».
(LELORD.G, SAUVAGE.D, 1990, p117).

2) Les autres troubles envahissants de développenten
2-1 L’autisme de Kanner :

Léo Kanner a décrit 'autisme pour la premiére #1s1943 (Kanner, 1943). A partir

de ses observations, il a présenté les signestéasiques des enfants porteurs de cette
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pathologie. La plupart de ces signes restent enaables et constituent le tableau

d’autisme dans sa forme la plus classique.

La description initiale de Kanner reposait sur population de onze enfants et les

caractéristiques relevées étaient les suivantes :
L’enfant manifeste une incapacité a développerée@sions intérét plus grande pour les objets
gue pour les personnes. On enregistre un retasll@mquisition du langage. Certains enfants
restent sans langage, d’autres I'acquierent, majstirs avec du retard.
Lorsqu’il apparait, le langage est utilisé de mani®n sociale. Les enfants autistes ont des
difficultés a parler de maniere adaptée dans unearsation, méme lorsqu’ils développent des
structures de langage correctes. Le langage coengest éléments d’écholalie, I'enfant répétant
des mots et des phrases. L'inversion pronomindl&ésuente, I'enfant utilisant le « tu » a la
place du « je » par exemple. Les jeux sont réfgttistéréotypés : I'activité ludique est pauvre,
dénuée de créativité et d’imagination. Elle seténd des manipulations d’objets sur un mode
répétitif. Il existe un désir d'immuabilité : I'eant autiste manifeste une grande résistance au
changement dans sa vie quotidienne et dans soroengment. La mémoire par coeur est

bonne.

L’apparence physique est normale et Kanner ert taraun argument pour soutenir I'idée

que ces enfants avaient une intelligence normalguca par la suite été remis en question.

Plus tard, Kanner a réduit ces signes a deux éldmeincipaux : la recherche
d'immuabilité au travers de routines répétitiveisblement extréme, avec début des troubles
dans les deux premiéres années. La réductiondecessignes principaux a posé probleme car
ces criteres ne retiennent qu’une forme tres pdigdie@ d’autisme et ne permettent pas de faire
le diagnostic pour toutes les autres formes appantepourtant au spectre autistique.

Bien que la premiére description des comportenautistiques reste valable pour la majorité
des signes, certaines affirmations de Kanner pawtencritiquées, soit parce qu'il a généralisé
ses données a toute la population alors que sesvalisns ne concernaient que onze cas, soit
parce qu’'il a échafaudé des hypotheses que leaimzamces actuelles permettent de remettre
en question.(OUSS-RYNGAERT.L,2008, p67).
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Kanner avait relevé I'absence de stigmates phgsiglans son échantillon et pensait
donc que I'autisme constituait une pathologie $emsbles organiques associés. On connait
maintenant un grand nombre de maladies associgagiame et dans I'avenir, des pathologies
ayant comme conséquence un trouble du développear@eiiiral et non encore identifiées vont
probablement étre repérées ; 'absence de stigmhtstques dans son échantillon a conduit
Kanner a considérer que ces enfants avaient ugevigdlétant I'intelligence. Leur c6té souvent
sérieux a été considéré comme l'indice d’'une puissantellectuelle qui ne s’est pas confirmée
par la suite. Ce mythe de I'enfant génial qui ntéxge pas son intelligence a eu des
conséquences négatives pour bon nombre de famillemt longtemps cherché la clé

susceptible de débloquer I'enfant.

La plupart des recherches ont montré par la suke/® % des personnes avec autisme
avaient un déficit intellectuel et que les autresient des déficits sociaux tels, que leurs
capacité d’adaptation se trouvaient aussi limitéeéme si Kanner avait souligné que l'autisme
était présent des le début de la vie et qu’il ssgjit d'un déficit inné a entrer en
communication, il avait observé que dans son édltantles parents étaient issus de milieux
aisés, gu'ils étaient plutét des intellectuellegutls se comportaient de maniére froide a
I'égard de leurs enfants. Kanner avait simplemeblié que son groupe, composé de onze
familles était forcément biaisé dans son recrutén®sule une famille relativement aisée et de
bon niveau culturel pouvait en effet le consultéépoque. Les observations de Kanner sur les
familles ont été a l'origine des théses mettantaarse les parents, méme s’il ne les a lui-méme

jamais vraiment adoptées et s’il sS’en est méme dgundeclairement par la suite.

Le terme d’autisme de Kanner est encore parfdisépour la forme dite « pure »,

c’est-a-dire sans maladie neurologique associée.

Mais ce concept d’autisme pur appelle la plus geasicconspection car pour certaines
personnes qui I'emploient sans discernement, itaenparfois a la notion d’autisme sans base
biologique.

L’évolution des connaissances nous améene a peaslen’gxiste pas d’autisme sans
atteinte au niveau cérébral. Simplement, il y afdeses dans lesquelles une maladie

neurologique est associée de maniére évidentet#shae, comme c’est le cas dans la sclérose
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tubéreuse de Bourneville, alors que dans d’autmesds, les anomalies sont liées a des
dysfonctionnements que les techniques actuells®mntpas véritablement en mesure
d’objectiver. De ce point de vue cependant, leg@® de I'imagerie cérébrale ont permis de

mettre en évidence de tels dysfonctionnements. $M0J.F, 2003, p9).

2-2 Le syndrome d’Asperger :

En 1944, Hans Asperger, psychiatre autrichien publies Psychopathes autistiques
pendant I'enfance »Ce texte sera méconnu pendant de nombreusessararéeest rédigé en
Allemand. Donc a l'instar de Kanner, Asperger sugggissi I'existence d’une perturbation du
contact a un niveau profond de I'instinct, not@gélement les difficultés de communication de
ces enfants, d’adaptation au milieu social, erés@nce d’exploits intellectuels dans ces
domaines restreints a coté de capacités intelldesysourtant tres lacunaires. (CAROL.T,
BRUNO.G, 2003, p13).

Le travail d’Asperger restera donc peu diffusé juage que Lorna Wing avec sa
publication de 1981 le fasse sortir de I'oubli.rt&rét pour le syndrome d’Asperger se
confirmera avec la traduction du texte originalarmgue anglaise par Uta Frith en 1991.
Dans ce texte de 1944, Asperger décrit la symptlogie de quatre enfants dont il relate les
cas de maniere détaillée. La description d’Aspepgésente de nombreuses similitudes avec
celle de Kanner parue en 1943. Ces deux médeciss oennaissaient pourtant pas et ont

travaillé indépendamment 'un de l'autre.

Asperger décrit chez ses jeunes patients une pawles relations sociales, des anomalies de
la communication et le développement d'intérétsiparers. Ce psychiatre note aussi que ces
enfants, bien que présentant des déficits socetaient capables d’atteindre un certain niveau
de réussite et d’étre intégrés socialement. Maigildants qu’il décrit avaient de bonnes
possibilités intellectuelles et avaient une expogssioins sévere de I'autisme que ceux décrits

par Kanner.

Les criteres diagnostiques du syndrome d'Aspeg@rsmilaires a ceux de l'autisme sur le

plan des interactions sociales et la présenceétBitst et de comportements répétitifs ou
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stéréotypés. Par contre, aucun retard quant alaidement du langage n'est noté. En fait, ces
enfants acquierent généralement le langage paftcda précoce (Mottron, 2004), mais celui-
ci est toutefois utilisé plus souvent dans un louiceet et rarement pour une fin sociale. Les
premiéres manifestations du syndrome d'Aspergdrdsmrc remarquées plus tard
comparativement a l'autisme, généralement apiges dié trois ans (Atwood, 2007).
(ROUSSEAU.V, 2009, p43).

Lorna Wing avait été frappée par certains enfantpgsentaient les caractéristiques
autistiques en étant tres jeunes mais qui déveleppansuite un langage courant et un désir
d’aller vers les autres. lls gardaient cependasitdifficultés pour ce qui concerne les aspects

les plus subtils de l'interaction sociale et dedaversation.

Dans les années 1990, et surtout sous l'influeesdrdvaux de Lorna Wing, il est admis que
le syndrome d’Asperger est une variante de l'awgigtnqu’il appartient au spectre des
désordres autistiques. Les personnes regroupéssetta catégorie seraient en fait des
personnes autistes de bon niveau intellectuele@eisition reste cependant discutée et bien que
la validité nosologique du syndrome d’Asperger gaee incertaine dans la CIM-10 (OMS,
1993), cette classification fait du syndrome d’Agee I'un des diagnostics différentiels de
l'autisme. De la méme maniere, le syndrome estidériscomme un sous-groupe spécifique
ayant ses propres criteres de diagnostic dans M-IVSAPA, 1996) et le DSM-IV-TR (APA,
2000). (CHOSSY.J.F, 2003, p 10).

Le syndrome d’Asperger est caractérisé par un @habet I'acquisition du langage dans les
délais habituels. Cependant, les compétences $itigués pragmatiques sont habituellement
perturbées. Les problémes de réciprocité socelgrdsence d’obsessions et de comportements
rituels sont similaires a ceux rencontrés dangisee en général. (LELORD.G,
BARTHELEMY.C, 1989, p189).

2-3 Le syndrome de Rett :

Il a été décrit en 1966 par A.Rett, longtemps codftodans la méme entité nosographique
que l'autisme, ce syndrome est actuellement uriggéadairement délimitée et distincte de

I'autisme. Un certain nombre de caractéristiquasqties peut faire évoquer I'autisme.
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Cependant, des différences notables, tant darysrptematologie que dans I'évolution et dans
la prise en charge thérapeutique de ces enfantssenp de bien différencier ces deux
affections. La prévalence de cette maladie estifem 1 pour 10 000 (selon le D.S.M IV,
1994) et le syndrome survient uniquement chez titeddle. Les aspects cliniques trés

caracteristiques sont les suivants :

_ Aprés une grossesse, un accouchement et desepsamnis de vie normaux, avec un
développement neurologique et mental satisfaisamtjennent vers la fin de la premiere année

ou au début de la seconde, un arrét et une régnedsidéveloppement psychomoteur.

_ Parallelement, apparaissent des symptomes @dalutistique : perte d’intérét pour les
personnes et les objets avec faciés inexpressifrebbile, regard vide bien que I'évitement du

regard ne soit généralement pas retrouve.

_ Drautres signes neurologiques apparaissentiljgation des mains, qui s’était développée
normalement jusque 1, régresse et est remplac@epatéréotypies manuelles tres
caractéristiqgues du syndrome, comme frotter lemsnaioisées devant la poitrine ou frapper les
dents ou la bouche. Des troubles neurologiquesotic et des membres se développent avec
une ataxie (incoordination des mouvements) freifi@quilibre et la marche qui deviennent

instables.
_ Le langage, s'il avait existé, régresse également
_ De méme, la courbe de croissance du périmétngecre ralentit.

_ L’évolution se fait généralement vers une stahilon autour de I'age de trois ans dans un
tableau qui ne comporte alors plus de signes mutes mais qui est un tableau clinique d’allure
démentielle avec incoordination motrice, absenckadgage et manque total d’autonomie.
D’autres signes neurologiques peuvent encore sersurajouter. Dans les formes graves,

I'évolution se fait vers un état cachectique. (DAAMR, 2000, p 15).

2-4 Le continuum autistique ou « Les trouble de spére autistique » :
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L’autisme n’est pas une entité nosographique siraple concept d’autisme permet de

désigner des personnes contrastées en plan compottd.

Poser le diagnostic d’autisme revient donc a éatablirelevé de signes pertinents, présent chez
I'individu de facon prononcée, conformément auxgipaux systémes de diagnostic qui
retiennent tous la présence des trois perturbati@esures : déficits ou limitations dans les
interactions sociales réciproques, dans les conuations verbales et non verbales, dans les
jeux, activités et intéréts. Cependant I'expresgibia sévérité des signes comportementaux sur
lesquelles est basé le diagnostic peuvent étreairgables en fonctions des sujets et donner lieu
a des tableaux interindividuels tres différents sl le praticien averti peut repérer.

On parle alors de spectre autistique « autistictspa disorders » pour englober tous les cas.

Cette notion de spectre autistique renvoie a delleontinuum qui rend compte de la
diversité des cas et leur gradation. Mais les détat encore vifs dans la communauté
scientifique pour savoir s'’il faut s’orienter vans continuum qui rendrait compte de I'éventail
des formes cliniques ou au contraire restreindnmtité clinique & une nosographie pointue sur
laguelle les questions demeurent tout aussi désaffour savoir comment ranger certains
signes isolés, comment interpréter certains siggemnts, absents ou retardés selon la période
de développement. Quoi qu’il en soit, il est impattde garder a I'esprit, et notamment lors de
tout examen clinique a visée diagnostique, quemndsnts forts différents mais ayant un
faisceau de ressemblances comportementales, puiskarer d'une méme appartenance a la
catégorie des TED. Les catégories, méme imparfaitisitées sont utiles au clinicien pour
pourvoir avoir un cadre, une représentation, uregertype du tableau sémiologique.
Drailleurs, elles n’excluent par pour autant I'érisce conjointe de sous-catégories qui
permettent d’affiner le diagnostic. (CAROL.T, BRUN® 2003, p 17).

3) Les signes cliniques de l'autisme :

L’autisme touche donc précocement toutes les fonstd’adaptation et il se caractérise par
un ensemble de signes cliniques présents dan®issibmaines essentiels que sont

I'interaction sociale, la communication, et le®ndts et comportements.
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3-1 Anomalies qualitatives des interactions sociae

Les anomalies touchent particulierement les corepmehts non verbaux utilisés
classiguement pour entrer en contact avec lessalites signaux non verbaux qui permettent de
régler I'interaction sont absents ou ne sont p#iség correctement. L’utilisation du regard est
ainsi souvent déviante : le contact oculaire eseat) le regard transfixion (le regard semble
traverser l'interlocuteur), ou le regard est pégiptpue (la personne regarde de coté), et le regard
n'est pas coordonné avec les autres signaux sodiagxmimiques sociales sont appauvries ou
exagereées et peuvent sembler peu adaptées auteonpax exemple, I'enfant rit sans que I'on
comprenne pourquoi ou alors il sourit en regardantayon lumineux et ne sourit pas quand on
lui parle ou lorsque I'on cherche a attirer soeribn. Les stimulations physiques permettent
souvent d’activer 'engagement social et cela @& trompeur. L'adulte qui stimule I'enfant
en le balancant ou en le faisant tournoyer obtimnentanément le contact visuel et des
mimiques de plaisir qui répondent en fait aux statons physiques plus qu’a la présence
sociale de I'adulte. L'expression gestuelle estaappe. Les gestes (ex : pointé du doigt),
lorsqu’ils existent, sont rarement utilisés dandunsocial de partage d’intérét ou de demande
d’aide. L’enfant pointe en direction de I'objet emité mais ne cherche pas le regard de I'adulte

pour faire participer celui-ci a la situation.

La faible compréhension des expressions des aniteaine une difficulté a s’harmoniser

avec eux et a partager sur le plan émotionnel.

L’enfant est donc isol€, ne recherchant pas leambtes autres et particulierement des
enfants de son age. Il ne parvient pas a dévelajgpux sociaux avec les autres enfants et ne
s’adapte pas aux situations de groupe. LorsquEtéhsocial se développe, les modes d’entrée
en communication sont maladroits et I'enfant nevigait pas a maintenir I'échange
durablement. L’interaction sociale avec les adyest étre meilleure dans la mesure ou ceux-
ci s'ajustent a I'enfant et facilitent donc la sitwn pour lui. (CHOSSY.J.F, 2003, p 23).

3-2 Anomalie de la communication :
Il existe un retard d’acquisition du langage. Geda personnes autistes n’atteignent jamais

le niveau de I'expression verbale (50 %). Dans tesi€as, I'enfant n'utilise pas spontanément
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d’autres modes de communication (gestes, mimiqu&dyi permettraient de compenser le

probleme de langage.

Le langage n’est pas bien compris, surtout lor$gsti plus abstrait.

Lorsqu’un langage apparait, il se développe enrgétadivement, et comporte des anomalies :

— écholalie immédiatel’enfant répete en écho ce que I'adulte dit. Il tgear exemple
répéter une question qui lui est posée au lieudppndre. L'adulte demande : « Tu veux boire
? » et I'enfant dit « tu veux boire ? » au lieufdernir une réponse. Cette absence d’inversion
des pronoms et la confusion entre le « je » ettliesxmontre que la fonction d’outil de
communication qu’a le langage n’est pas comprise ;

— écholalie différée des mots ou phrases qui ont capté I'attentiofedéant dans une
situation donnée vont étre répétés dans un auttexie ou ils n'ont plus de sens. Par exemple,
I'enfant répéte inlassablement une phrase enteaglkiéformations télévisées : « demain il
fera beau » ;

— utilisation idiosyncrasique du langagé&enfant utilise des mots ou expressions qui lui
sont propres. L’expression verbale peut comporsrashomalies du rythme, de I'intonation et

du volume.

Méme lorsque le langage est élaboré, il est péis@isocialement : la personne autiste
initie peu de conversations a caractere puremelgpour le plaisir de bavarder) et a du mal

a soutenir une conversation qui ne concerne pastdiment ses propres intéréts.

Les conduites d’imitation a caractere social seenedifficilement en place, les jeux
symboliques de « faire semblant » sont absentpparaissent tardivement. Lorsqu’ils sont
appris a partir de répétitions avec un adultegalslent un aspect plutét répétitif et peu créati.
Par exemple I'enfant a appris a donner a mangeipaupée et il ne pourra pas varier de
comportement. Il continue a donner a manger quangeat lui faire mimer le comportement

de donner a boire.
3-3 L’intérét restreint, comportements repétitifs :

L’enfant oriente son intérét vers un objet ou yretd'objets a I'exclusion des autres. Le

plus souvent, les objets qui retiennent ainsi $tamon sont utilisés dans des activités
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répétitives : objets ronds que I'enfant fait tourrgindille qu’il agite devant ses yeux, agitation
de ficelles, transvasement d’eau ou de sable. Gafbis seulement une partie de I'objet qui
capte I'attention. Par exemple, seule la roue gestde voiture intéresse I'enfant qui la fait
tourner au lieu de jouer a faire rouler la voitwe,alors I'enfant s’absorbe dans I'ouverture et

la fermeture répétitive de la portiére.

Les activités répétitives concernent aussi le cappspeut observer des balancements,
des postures anormales ou des mouvements des ooailes bras. Postures et mouvements

complexes du corps peuvent se combiner surtoutldariermes séveres d’autisme.

L’enfant peut par exemple poser la téte au sod éladancer dans cette position,
s’enrouler dans les pieds d’un meuble dans uneimogque d’autres jugeraient inconfortable, se
glisser dans un endroit ou son corps sera comprime.

Les changements sont mal supportés et I'enfanttadfene les activités routinieres. |l
peut insister pour utiliser le méme itinéraire awpqgue I'on fasse les choses de la méme

maniére. Des rangements ou alignements d’objetsasssi observés.

A coté de ces troubles qui constituent les critpreipaux de diagnostic, d’autres

anomalies peuvent étre relevées. (Ibid. p 24,25)
4) D’autres signes cliniques :

Dans I'examen clinique de I'enfant de nombreux egqui n’appartiennent pas a

proprement parler aux critéres de diagnostic dgiene sont frequemment évoqués.
4-1 Retard de développement :

Dans I'enfance, et avant que I'ensemble des treulskdt été identifié et rattaché au tableau
d’autisme, des problémes non spécifigsest frequemment relevés. Le retard de
développemernpsychomoteur, quoique non systématique se rencand®une fréquengemn
négligeable. On peut relever un décalage dansuiaitipn du maintien de la téte, de la station

assise et de la marche.
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L’éveil a I'environnement est tardif. Le retard dda mise en place d’'un langage fonctionnel

est relativement constant.
4-2 Hétérogenéité du développement :

Le profil de développement est rarement homogeénecohtraire, on enregistre des
variations qui peuvent étre considérables entrdifé&rents secteurs d’activité. L’enfant peut
ainsi présenter des activités mieux développéesiquires. Son niveau de réussite peut méme
dépasser celui qui est habituellement enregistenaige, ce qui contraste avec d’autres
domaines qui sont plus déficitaires. Dans certe@issrestant malgré tout exceptionnels, sont
observés des ilots de compétence qui dépassent laégament les capacités habituellement
observées dans la population normale. Bien quééegmnene dit de « l'idiot savant » ne soit
pas spécifique a l'autisme, la manifestation dentsl hors du commun chez des personnes qui
sont par ailleurs déficientes dans leur développemnéellectuel et dans leur adaptation sociale

est plus fréquente dans I'autisme que dans lessatrsubles du développement.

Les capacités observées dans ce cas touchent igémémun domaine étroit et trés
spécialisé pour lequel la personne manifeste @méntestreint et soutenu. Elle y développe une
habileté dont on pourrait croire simplement qu’el¢ a la mesure de la focalisation sur ce
theme unique, alors qu’elle repose aussi et susiaudes capacités exceptionnelles dans un ou

plusieurs domaines perceptifs.

Les cas les plus frequemment évoqués sont ceusatlzgdateurs prodiges, capables
d’effectuer des opérations complexes de maniétaritenée, des calculateurs de calendrier, des
dessinateurs qui restituent le modéle de maniéasigpnotographique, et des musiciens

reproduisant tres fidelement une mélodie entendeesaule fois.

L’habileté a reconstituer des puzzles ou a rematgsrmécanismes complexes peut
également se manifester d’'une maniere excepti@melit supérieure a la normale. Ces
compeétences si impressionnantes sont generalemerivpctionnelles et restent limitées a leur
expression dans un cadre restreint. Méme les nsaailens de type artistique gardent un

caractére répétitif et stéréotype.
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4-3 Troubles de sommeil :

Les troubles du sommeil sont pratiquement la ragenfant reste éveillé longuement ou se
réveille dans la nuit. Le comportement est alorsalsde d’un sujet a I'autre. Les périodes

d’'insomnie peuvent étre accompagnées d’une détgegsgen ne peut consoler.

Mais I'enfant peut aussi rester les yeux ouvertbbdgues heures sans se manifester. Il est
alors completement passif ou présente des stéiéstiglles que des balancements
accompagnés ou non de crouomanie (il se tapedpda€te vocalisations elles aussi répétitives.
Il se leve parfois pour se livrer a des manipuletistéréotypées d’objet ou simplement

déambuler.
4-4 Trouble de I'alimentation :

Les perturbations de I'alimentation sont égalernépandues. Elles peuvent étre tres
précoces, I'enfant étant d’emblée tres passif amemb de la tétée et ne présentant pas les

réactions de succion.

Plus tard, il peut résister a toute modificatiootamment au moment du passage a
I'alimentation solide. Enfin, il peut manifestersderéférences marquées pour une gamme tres
étroite de nourriture et ritualiser la situationrdpas soit par 'usage d’objets spécifiques, soit
par des choix trés précis de produits identifiéG$gmpar le golt mais aussi tres souvent par

'emballage

4-5 Problemes dans 'acquisition de la propreté :

L’acquisition de la propreté est généralement gnolaltique. Des cas d’apprentissage
instantané et brutal se rencontrent. Dans ce’eaaht devient propre du jour au lendemain, ce
qui contraste curieusement avec d’autres domaiaes lesquels son développement est retardé.
Mais dans la majorité des cas, le contrble esicddfa établir et ceci pour différentes raisoms. |

existe frequemment des troubles du transit avechdia ou constipation rebelle. (Ibid. p 26-27)
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Ces anomalies peuvent étre renforcées par desitiabitilimentaires peu adaptées.
L’enfant peut aussi étre indifférent a I'égard diggmaux en provenance de son propre corps,
soit qu'il ne les percoive pas, soit gu’il n’enégte pas le sens. L’éventualité de selles
douloureuses est également a envisager, surtositiel@ontexte d’'une constipation, et lorsque
I'enfant présente par ailleurs les signes d’uneshggnsibilité au niveau des muqueuses. Enfin,
des peurs spécifiques liées aux toilettes, deslsitu des intéréts stéréotypés comme le fait de

tirer la chasse d’eau parasitent parfois forterfi@apprentissage de la propreté.
4-6 Problemes moteurs :

Des signes tels que I'hypertonie ou I'hypotonies deomalies discretes sur le plan
postural, et des problémes de coordination pewlatétre décelés précocement. Les troubles
se situent dans le domaine de la motricité globateme dans celui de la motricité fine et les
perturbations touchent a la fois la motricité instentale qui permet I'adaptation a
I'environnement, et la motricité de relation quitpape a la communication par les gestes et les
postures (Rogé, 1991 ; Leary et Hill, 1996).

Au niveau de la motricité globale, que le rythmeddgeloppement ait été affecté au
départ ou non, le maintien et les déplacementeptést ensuite des particularités. Les
mouvements peuvent étre pauvres, ralentis ou dgfédans leur exécution avec en particulier
des difficultés de démarrage du geste. Les proldatieitiative sont également fréquents,
I'enfant ne produisant pas un geste dans le cantaxil serait adapté alors qu'il peut tres bien
le réaliser par ailleurs. Des postures particutigreuvent étre observées comme par exemple la
téte inclinée sur I'épaule. Dans les déplacemanrisrsotées des anomalies comme le
positionnement des bras en flexion ou en exteng&srmouvements d’accompagnement de la
marche étant inexistants ou se produisant a centpe.

La marche sur la pointe des pieds qui peut étrergbe dans le développement normal,
subsiste a un stade ou elle devrait avoir disgaes.mouvements stéréotypés peuvent interférer
avec le mouvement et rythmer les déplacements.qadréquente, I'incoordination motrice
n'est pas la regle. On enregistre parfois une asaaradoxale a ce niveau, I'enfant étant alors

capable d’adopter des postures a la limite degture d’équilibre, d’escalader des obstacles et
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de manifester des compétences qui se situent l@mean-dessus de son age. L’hyperactivité

ou I'apathie peuvent entraver le fonctionnement.

Dans le domaine de la motricité fine, les problenesoordination peuvent entraver la
manipulation précise des objets. La latéralitéadilét tardivement. Elle se définit plus souvent a
gauche ou reste indéterminée et les deux mainduomial a se coordonner dans une activité
complémentaire. La négligence d’'une main est fréguent observée. De maniére paradoxale,

certains sujets sont par contre capables de rédksemanipulations fines d’'une rare précision.

Dans ce cas, la dextérité manuelle est généralemisatau service de comportements

répétitifs et dénués de tout caractére fonctionnel.

Au niveau facial, la mobilité est souvent réduites mimiques faciales sont pauvres et
peu ajustées au contexte social. On observe assirispations, des mouvements parasites, des

expressions faciales sans rapport apparent aw#tiédion, ou d’'une intensité anormale.
4-7 Problémes sensoriels :

La sensorialité comporte elle aussi de multiplesaadies d’apparition précoce. Ces
signes sont souvent tres marqués avant I'age ds.@_as perturbations concernent
généralement toutes les modalités sensorielless B manifestent par des réactions atténuées,
voire absentes, ou au contraire par des réponsgeedes s'accompagnant de réactions
d’évitement, et par des conduites entrainant ut@saomulation par rapport a des sources
extérieures ou par rapport a la mobilisation dypsa@ui est source d’inputs sensoriels de nature
proprioceptive, kinesthésique, ou vestibulaire t&les enfants présentent des réponses
dominées par I'hyporeéactivité ou I'hyperréactivi@ependant, dans la plupart des cas, les deux
types de fonctionnement existent chez un méme suggést donc la fluctuation des réponses

qui caractérise le mieux le comportement.

Les récits autobiographiques livrés par des peeoatteintes d’autisme de haut niveau
ont permis de confirmer I'existence de troublesseiels avec notamment une hyporéactivité a
certains stimuli ou au contraire une extréme sdiéil des informations spécifiques (Grandin,

1994, 1997). Ces recits relatent également des @tgpanique, vraisemblablement liés a des
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situations incompréhensibles ou a des sensatiffislds a intégrer dans une perception

cohérente de I'environnement

4-8 Trouble émotionnel :

lls sont fréquents dans le développement avec no&rndes manifestations d’anxiété. Avec
I'age, les manifestations anxieuses s’estompepiule souvent. Dans certains cas cependant, les
manifestations phobo-obsessionnelles s’installardlilement et s’amplifient. Des éléments
dépressifs peuvent aussi apparaitre, surtout & gaffadolescence et avec la prise de
conscience des difficultés. (CHOSSY.J.F, 2003, ,22830).

L’ensemble de ces signes conduit a classer aujouirtlautisme parmi les troubles
envahissants du développement. Ainsi pour gu’it ynése en place des remédiassions et des
prise en charge thérapeutiques efficace et spaesiqux problemes de l'autisme il faut
reconnaitre précisément les déficits et les capaeit caractérisé la nature de ces déficits et
leurs mécanismes. (BRUNO.V, RAPHAELE.C, 1998, p 34)

5- Le diagnostic de I'autisme et des autres troubs du développement :

5-1 Diagnostic de l'autisme :

Le diagnostic de I'autisme repose sur un ensendboighes comportementaux et sur
I'histoire du développement. Dans une premiére @, le clinicien va donc recueillir les
informations, le plus souvent a partir d’'un enagetavec la famille et a partir de 'observation
de I'enfant. Mais la confirmation du diagnostic estenue par des échelles standardisées qui
permettent d’apprécier la nature et l'intensité tlesbles et de déterminer avec précision a
quelle catégorie diagnostique appartient I'enfartgur d’un trouble du spectre autistique.
(CHOSSY.J.F, 2003, p 37).

Etablir un diagnostic de I'autisme est une tachapexe qui exige temps et compétence
de la part de nombreux professionnels. Parento&tgsionnels ne doivent pas oublier qu’il est
nécessaire d’avoir la méme compréhension du hgmdsaaon leurs efforts n’aboutiront pas.
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Avoir vu en consultation une demi-douzaine ou uniezdine de cas ne permet pas de
faire plus facilement le diagnostic, car tous las peuvent étre tres différents les uns des autres.
(RITVO .E, LAXER.G, 1983, p 32).

Il est rare de nos jours de découvrir un autismesdsa forme complete (retrait
autistique, recherche d'immuabilité, stéréotypassence de langage), telle que Kanner l'avait
décrite. Les progrés de la recherche clinique oneffet conduit a repérer certains signes
précoces, durant les deux premiéres années deswseeptible d'orienter le diagnostic. La
précocité du diagnostic permet en effet de mettreplace rapidement une prise en charge

thérapeutique qui influencera la qualité de I'étiolu

On peut en effet Iégitimement penser que plus defesirelationnels autistiques auront
fonctionné longtemps, plus il sera difficile d'amvérsé le cours ultérieurement. Le retard a
I'établissement du diagnostic est généralemenbadtra une sensibilisation insuffisante des
praticiens aux symptomes tres précoces de l'autetmeu fait que les examens de routine
effectués durant les premiéres années de la viduehtaa peu prés uniquement le
développement moteur, intellectuel et perceptif frput apparaitre normal dans I'autisme) mais

n'‘apprécient pas les signes les plus fins, notarhosernx du registre de la communication.

La question du diagnostic précoce de l'autismentiléarenvoie a certains débats sur les
origines de l'autisme : s'agit-il d'une affectiomée qu'il importerait de détecter le plus tot
possible afin d'espérer mieux la soigner, ou sladitin processus évolutif dit "autistisant" dont

il faudrait identifier les premiers signes afinrdiafléchir I'évolution vers I'autisme ?

Quoi quil en soit, certains signes observablesz clge nourrisson doivent attirer
I'attention. Mais il convient de rester prudent bu§ ces signes n'auront de véritable
signification que dans la relation interactive @aflant avec son entourage. Un signe isolé n'a
aucune valeur s'il n'est associé a aucun auttegst'iobservé en dehors de tout contexte ou
encore s'il s'inscrit dans un contexte immédiati@dier évident (événement personnel ou
familial notamment, comme par exemple une sépargtimlongée avec le milieu habituel,
quelle qu'en soit la cause) qui fera davantage Wmogn probléme réactionnel, qui, par

définition, ne dure pas contrairement aux signéistaques.
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Il faut par ailleurs souligner que ces signes dalpeuvent tout a fait passer inapergus,
surtout s'ils sont discrets et qu'il s'agit d'uarpier enfant, les parents n‘ayant pas de points de
reperes par rapport a une fratrie. (MAZET .P, CO2Q01, p 15).

Ce processus de diagnostic doit comprendre idéalenum diagnostic clinique et
médical effectué par le pédopsychiatre au moyercldssifications et des échelles de
spécification des troubles et complété par desoeafbns fonctionnelles a visée étiologique
(biochimiques, physiologiques, biologiques, génetg) un bilan développemental réalisé par le
psychologue a partir de I'observation approfondid’enfant dans divers contextes, des
entretiens familiaux avec recueilles des donnéamaastiques (éventuellement accompagné du
la visualisation de films familiaux réalisés au gesmieres années de vie de I'enfant), et des
outils psychométrique adaptés( tests, échellestigmamaire, épreuve), un examen du langage
par un orthophoniste ou le phoniatre ; un bilated®otricité fine, globale et des coordinations
par le psychomotricien ; si nécessaire en fonaioniveau de I'enfant de son projet
individualisé spécifique, un bilan pédagogique’atitbnomie personnelle et collective par un

instituteur et un éducateur spécialisé.

Aujourd’hui le diagnostic d’autisme est établi enftdge de 2 a 3 ans, le plus
couramment autour de 3ans, méme si des signgsré@sces peuvent déja étre décelés par des

praticiens avertis au tour de 13-15 mois, voirespéit encore, selon fréquence et intensité.
5-2 Le diagnostic différenciel :

5-2-1 Avant 'age de 3 ans :

1 La surditéest discutée devant le retard de langage et I'aesapparente de réactions
a certaines stimulations auditives (notammentwig). Néanmoins, les enfants sourds ont en
général une appétence pour la communication ndraleerEn fait surdité et autisme ne peuvent
étre confondus ; en revanche ils peuvent étre gssdten est de méme avec la cécité qui peut

aussi poser des difficultés de diagnostic, notantitiegz les plus jeunes.

] Les troubles du langage: dysphasiques et autistesn commun le retard de langage,

les troubles de la parole (expression) et pouatetd’entre eux des troubles de la
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compréhension des sons et du langage oral. Deeitans enfants dysphasiques peuvent
développer aussi des problemes de la relationlsodlig a donc des cas limitent de diagnostic
complexe. Mais le plus souvent les enfants dysphasidifférent clairement des enfants

autistiques en ce qu’ils ont une capacité a comquetipar les gestes et les expressions.

1 Le retard mental: autisme et retard mental ne gasiexclusifs I'un de l'autre.
Nombre d’enfants autistes ont un retard parfoisortgmt ; mais chez les autistes les anomalies
du contact et de la communication sont au prentéT, @vec les comportements bizarres et
stéréotypés ; d’autre part leur fonctionnementlieteuel est plus hétérogéne que celui des
enfants retardés du méme niveau (retard simple}; dgs troubles qui ne concernent pas de

facon équivalente les différentes fonctions : mésadion, catégorisation...

1 Les dépressions et carences affectives ont poipdtre confondues avec l'autisme
en raison de I'apathie, du retrait, du refus ddaci Mais la symptomatologie dépressive du
jeune enfant fait généralement suite a un changerapérable dans son environnement et

I'analyse sémiologique montre que les capacitésodanunication sont préservees.

Le tableau clinique s’améliore rapidement si urisgpen charge spécialisée intervient
précocement. Lorsqu’il s'agit de carences affestigeves et durables, en revanche, il peut y
avoir une parenté sémiologique avec l'autisme.dresmnalies grossieres des conditions de vie
sont alors facilement identifiées si les antécé&lsant connus. Mais parfois 'anamnése est
insuffisante (enfants plus grands dont le passénakprécisé, cumul de facteurs, adoption
tardive etc...). En principe le domaine de la « duitité » est plus susceptible d’étre préservé,
ou amélioré par les soins, s'il ne s’agit pas &dioe d'un autisme. (CHOSSY.J.F, 2003,
p100).

5-2-2 Aprés I'age de 3 ans :

1 Outre les pathologies mentionnées ci-dessus,datipm est aussi celle d’autres

troubles du développement:

) Certaines dysphasies :(formes séveres de retatédvidoppement du langage),
surtout s’il s’agit des variétés « sémantiques/pratiues » et/ou si elles sont associées a des
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troubles cognitifs et du comportement, représentdimterface » des troubles spécifiques du

développement du langage avec les troubles glothauéveloppement.

1 Le syndrome de Landau-Kleffner est une entité ogédiatrique caractérisée par une

perte du langage et I'apparition de signes comitiars I'age de 3 ans.

] Le retard mental et 'autisme, comme on I'a vusagat pas toujours exclusifs I'un de
l'autre. Schématiquement, I'autisme est le plusseatiassocié a un retard mental de degré
variable. D’autre part, le retard mental (plus €réqt) peut étre associé a quelques signes
communs avec l'autisme, surtout dans ses forme£réed ou séveres (stéréotypies,
automutilations, agitation...). Sinon, on parle darm simple, homogéne, lorsqu’il N’y a pas
d’altérations spécifiqgues supplémentaires de langonication, ou de troubles graves du

comportement. (Ibid. p 101).
5-3 Les différentes classifications de I'autismenpsographie).

Dans les différentes classifications internatiosd(@assification
Internationale des Maladies —CIM 10, Manuel Diadigo® et Statistiques des Troubles
Mentaux —DSM 1V, et Classification Francaise desulies mentaux de I'Enfant et de
I’Adolescent — CFTMEA), I'autisme et ses formesimjues sont appeldsoublesEnvahissants
du Développementa forme la plus typique est décrite sous le eedma “utismelnfantile »
dans la CIM 10 et la CFTMEA oukoubles Autistique dans le DSM IV. L&yndrome
d’Aspergerest également présent dans les trois classifiGatlandéfinition des autres formes
d’autisme au sens plus large est moins consensualkeon peut aisément mettre en évidence
des correspondances entre les difféerentes catégitegetrois classificationdroubles
Envahissants dDéveloppement Non Spécifiians le DSM IV Autisme Atypiquet Troubles
Hyperactifs avec Retard et Stéréotypgiass la CIM 10. La CFTMEA individualise au$si
Psychose Précoce Déficitaire etDgsharmonie Psychotiquelne nouvelle entité dénommeée «
Multiplex Developemental Disorders » (MDD) récemineécrite par une équipe americaine
peut correspondre a ces dysharmonies psychotigasesudeurs francais et vient enrichir la
vaste catégorie de I’Autisme Atypique .Des entgathologiques voisines —mais individualisées

dans certaines classifications des Troubles Ensahis du Développement— peuvent aussi étre
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confondues a certains stades de leur évolutiorst@ecas dgyndrome de Reftrouble
neurodéveloppemental survenant essentiellementlalidie) et il en sera sans doute de méme
pour divers syndromes (Angelman, Smith Magenis. oppssivement individualisés, dont le

«phénotype comportemental » présente plusieurdgpoimmuns avec I'autisme.

La recherche de correspondances entre cette aasisifi francaise et les classifications
qui réunissent les chercheurs de niveau interrati@présente un effort probablement utile
mais I’harmonisation compléte des criteres de diatjo est indispensable pour augmenter la
validité et la fidélité des diagnostics et mieuXirdéer les syndromes qui appartiennent au
spectre des désordres autistiques. Ces progreadémegsaires autant dans le domaine de la
clinique ou cela a des répercussions sur les ssrafferts aux personnes, que dans le domaine
de la recherche ou la clarté et la précision dketription des groupes de patients sont
indispensables. Le consensus au niveau des systienaiagnostic facilite aussi les échanges et
la communication entre les cliniciens, les chercbdes parents et les personnes qui sont en
charge des politiques en faveur des personnesdapi@dis. Les deux classifications qui servent
actuellement de référence sont celle de I’Assamniagiméricaine de psychiatrie (APA) et celle
de I'Organisation mondiale de la santé (OMS). Cascdtlassifications ont évolué dans le sens
d’'une convergence de plus en plus forte. Les dexsigersions de ces systémes de diagnostic,
le DSM-IV (APA, 1994 et 2000) et la CIM-10 (OMS, 93 ont donc beaucoup en commun,

méme si quelques différences persistent.

Dans la premiere version du DSM parue en 1952, ecoatans le DSM-II (1968),
l'autisme était inclus dans la catégorie des réastschizophréniques de type infantile. C’est en
1980 avec le DSM-III qu’apparait la notion de trmubnvahissant du développement.
(CHOSSY.J-F, 2003, p 11).

5-3-1 La classification de I'Organisation mondialale la santé(OMS) :

Dans cette classification, I'autisme appartient tiagbles envahissants du développement
(OMS, 1993). Les différentes catégories corresponaales caractéristiques speécifiques sont
les suivantes :

- Troubles envahissants du développement
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-Autisme infantile

Trouble envahissant du développement, dans lequééuveloppement anormal ou déficient est
observé avant 'age de trois ans. Les perturbationf®nctionnement se manifestent dans les
domaines des interactions sociales, de la commtigricat du comportement qui est répétitif et
lié a des intéréts restreints. L'expression degiiese modifie avec I'age, mais ces déficits

persistent a 'dge adulte.

L’autisme peut s’accompagner de niveaux intelldsttrés variables, mais il existe un

retard intellectuel significatif dans environ 75d¥s cas.
5-3-1-1 Autisme atypique :

Trouble envahissant du développement qui se distinig I'autisme infantile par 'age
d’apparition des troubles ou parce qu’il ne coroggppas a I'ensemble des trois groupes de
criteres diagnostiques requis pour établir le disgn d’autisme infantile. Le recours a cette
catégorie diagnostique se justifie par le fait gnez certains enfants les troubles apparaissent
au-dela de 3 ans, mais cela reste rare, ou qantenalies sont trop discrétes, voire absentes
dans un des trois secteurs normalement atteintsl@aisme (interactions sociales,

communication, comportement).
5-3-1-2 Syndrome de Rett :

Trouble décrit principalement chez les filles.dlractérise par une premiere période
de développement apparemment normale ou presqomelegrsuivie d’une perte partielle ou
totale du langage et de la motricité fonctionndis mains, associée a une cassure du
développement de la boite cranienne dont le rémdtaine stagnation du périmétre cranien.

Le début de ce type de trouble se situe entre24 atois. Les signes les plus caractéristiques
sont la perte de la motricité volontaire des mdiapparition de mouvements stéréotypés de

torsion des mains, et I'hyperventilation. (Ibid5)1

5-3-1-3 Autre trouble désintégratif de I'enfance :
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Trouble envahissant du développement qui ne caynespas au syndrome de Rett et
dans lequel une période de développement normabestvée avant I'apparition du trouble.
Cette période est suivie d’'une perte trés nettenefuelques mois, des performances déja
installées dans différents domaines du développerSenultanément apparaissent des
anomalies de la communication, des relations sexi&t du comportement. La détérioration
peut étre précédée de troubles a type d’opposiiemanifestations anxieuses ou

d’hyperactivité. Puis s’installe un état réegressiéc perte du langage.

5-3-1-4 Hyperactivité associée a un retard mentat @ des mouvements

stéréotypes :

Troubles majeurs de I'attention avec hyperactivitportante, retard intellectuel sévere

(Ql inférieur a 50) et mouvements stéréotypés.

5-3-1-5 Syndrome d’Asperger :

Trouble du développement dans lequel se retroudesianomalies qualitatives des
interactions sociales réciproques qui ressemblestl@s qui sont observées dans l'autisme. Les
intéréts restreints et les activités répétitiveiéoptypées sont également présents. Par contre, le
développement cognitif et le développement du lgaga®nt de bonne qualité. Une maladresse

motrice est souvent associée.

5-4 Autres troubles envahissants du développemenirouble envahissant du

développement, sans precision :

Cette catégorie est réservée aux troubles quismurelent aux caractéristiques
générales des troubles du développement maiseg’impossible de classer dans I'une des
catégories décrites ci dessus du fait d’'un mangofdnation ou de contradictions dans les

informations disponibles.

5-4-1 La classification de I’Association américainde psychiatrie (CAM-10) :

Dans cette classification, les désordres autistidoiet €galement partie des troubles
envahissants du développement (APA, 1993 ; 2000).
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5-4-2 Désordres autistiques :

Désordre du développement caractérisé par :

A. Un total de six items ou plus appartenant auxiques 1, 2 et
3 avec au moins deux des signes de la rubriqgueid ¢m dans chacune des rubriques 2 et 3
1. Anomalies qualitatives de l'interaction socigleé se manifestent par :
» des anomalies nettes dans l'utilisation de comgpaents non verbaux tels que le contact
visuel, I'expression faciale, les postures corgeselet les gestes qui servent a réguler
I'interaction sociale ;
 un échec pour développer des relations avecdies gorrespondant au niveau de
développement ;
* un manque de recherche spontanée du partagetdésa ludiques, des intéréts ou de ce que
I'on a fait avec les autres (I'enfant ne montre, pgapporte pas pour montrer, ne pointe pas un
objet qui l'intéresse pour montrer) ;
« un manque de réciprocité sociale ou émotionn2lldnomalies qualitatives dans la
communication qui se manifestent B. Apparition @lgstces signes apres la période de
développement normal :
(1) ralentissement de la croissance de la téte €age de 5 et 48 mois ;
(2) perte des habiletés manuelles fonctionnellésrenirement acquises entre 5 et 30 mois.
Cette perte est accompagnée de I'apparition de emenrts stéréotypés des mains (torsion des
mains, mouvements de lavage des mains) ;
(3) perte précoce de I'engagement social (bien’'queraction sociale se développe souvent
par la suite) ;
(4) apparition d’'une démarche peu coordonnée atalesements du tronc ;
(5) développement sévérement anormal du langagetiEet expressif et retard psychomoteur
sévere.

5-4-2 Désordre désintégratif de I'enfance :

A. Développement apparemment normal durant les geemiéres années comme en témoigne
la présence d’une communication verbale et nonakerkle relations sociales, de jeux et de

comportements adaptatifs appropriés a I'age.
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B. Perte significative des habiletés antérieureraeqtises (avant I'dge de 10 ans) dans au
moins deux des domaines suivants :
(1) langage expressif et réceptif ;
(2) habiletés sociales et comportements adaptatifs
(3) contrdle sphinctérien (vésical et intestinal) ;
(4) jeu;
(5) habiletés motrices.

C. Anomalies de fonctionnement dans au moins degxddmaines suivants :

(1) Anomalies qualitatives de l'interaction socié@momalies des comportements non verbaux,
incapacité a développer des relations avec les,paanque de réciprocité sociale ou
émotionnelle).

(2) Anomalies qualitatives de la communicationgrétou absence de langage, incapacité a
initier ou a poursuivre une conversation, utilisatstéréotypée et répétitive du langage, absence
de jeux de faire semblant variés).par :

* un retard, ou une absence totale de développaimdahgage (non accompagné d’'un effort de
compensation par d'autres moyens de communicatismqtie les gestes ou le mime) ;

* chez les sujets ayant un langage correct, desattomalies dans la capacité a amorcer ou a
poursuivre une conversation avec les autres ;

* une utilisation stéréotypée et répétitive du &ggou un langage idiosyncrasique ;

» un manque de différents jeux de « faire sembtasgontanés ou de jeu social imitatif
correspondant au niveau de développement.

3. Intéréts restreints, et des comportements efitéstrépétitifs et stéréotypés qui se
manifestent par :

* une préoccupation persistante pour un ou plusieemtres d’intérét stéréotypés et restreints,
anormale par I'intensité ou le theme ;

» une adhésion apparemment inflexible a des rosioerituels non fonctionnels;

» des mouvements stéréotypés et répétitifs (panpbe battement des mains ou des doigts,
torsion, ou mouvements complexes de I'ensembleodusy ;

* une préoccupation persistante pour des partegeats.
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B. Le développement est retardé ou perturbé alége tle trois ans dans 'un au moins des
domaines suivants : (1) interaction sociale, (B)&ge utilisé dans la communication sociale,
ou (3) jeu symbolique ou imaginatif.

C. Les perturbations ne sont pas liées au synddeniett, ou a un désordre désintégratif de

I'enfance.
5-4-3 Syndrome de Rett :

A. Présence de tous les signes suivants :

(1) Développement prénatal et périnatal apparemmamhal.

(2) Développement psychomoteur apparemment norare ks cing premiers mois.

(3) Périmétre cranien normal a la naissance. (B)otements, intéréts et activités restreints,
répétitifs et stéréotypés, incluant les stéréotypietrices et les maniérismes.

D. Troubles qui ne correspondent pas a un autubliecenvahissant du développement ou a la

schizophrénie
5-4-4 Syndrome d’Asperger :

A. Anomalies qualitatives de l'interaction socialmmme cela se manifeste par au moins deux
des signes suivants :

(1) Nettes anomalies dans l'utilisation des diffégsecomportements non verbaux tels que le
contact visuel, I'expression faciale, les postulesorps et les gestes qui servent a réguler
I'interaction sociale.

(2) Incapacité a développer des relations apprepraé@’age avec les pairs.

(3) Manque de recherche spontanée du partage thageadudiques, des intéréts ou de ce que
I'on a fait avec les autres (I'enfant ne montre, péaspporte pas pour montrer, ne pointe pas un
objet qu'il intéresse pour montrer).

(4) Manque de réciprocité sociale ou émotionnelle.

B. Comportements, intéréts et activités restraintame cela se manifeste par au moins un des
signes suivants :

(1) préoccupation persistante pour un ou plusieeingres d’intéréts restreints et stéréotypés
anormale par l'intensité ou le theme ;

(2) adhésion apparemment inflexible a des routimestuels non fonctionnels ;



Chapitre II L’autisme

(3) maniérismes moteurs stéréotypés et répétitgaation des mains et des doigts ou
mouvements complexes du corps) ;

(4) préoccupations persistantes pour des parteyets.

C. Les troubles entrainent des anomalies signivesitdans le fonctionnement social,
professionnel ou dans d’autres domaines importants.

D. Il n'y a pas de retard significatif dans le déppement du langage (mots isolés utilisés a 2
ans, phrases fonctionnelles utilisées a 3 ans).

E. Il n’existe pas de retard significatif dans é&eloppement cognitif ou dans le développement
des compétences concernant 'autonomie persontediepmportements d’adaptation (autres
que ce qui appartient a l'interaction sociale)estalcuriosité a I'égard de I'environnement dans
I'enfance.

F. Les signes ne correspondent pas a ceux d’ue tatrble envahissant du développement ou
a ceux de la schizophrénie. (CHOSSY, 2003, p 17)

5-5 Troubles envahissants du développement non gifés (incluant

'autisme atypique) :

Anomalies séveéres et envahissantes dans le déestaop de I'interaction sociale
réciproque, les intéréts et les activités mais gamses criteres soient réunis pour porter un
diagnostic de trouble envahissant spécifique, zsphrénie, de trouble de la personnalité
schizophréniforme, ou de trouble évitant de lagemalité (par exemple, sujet qui présente les
troubles de I'autisme mais avec une apparitionsitpses au-dela de trois ans, ou sujet dont la
symptomatologie est atypique, ou dont la symptotogie est juste sous le seuil de

significativité.)
5-6 La classification de DSM- 1V, trad. FrancaiseMasson, 1996 :

Cette classification propose les criteres suivpots diagnostiquer le trouble autistique ou

autisme :
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A. Un total de six critéres(ou plus) des groupes(@))et (3) dont au moins deux critéres de
groupe (1), un critere de groupe (2) et un critergroupe (3) :

(1) Altération qualitative des interactions socialesnme en témoignent au des deux éléments
suivants :

(a) Altération marquée dans l'utilisation de divers @amements servant a réguler les
interactions sociales, comme le contact oculag®gekpressions et mimiques faciales, les
postures corporelles et les gestes ;

(b) Incapacité a établir des relations avec les painespondant au niveau de développement ;

(c) Pas de recherche spontanée pour partager desdeseplaisirs, des intéréts, ou des buts
avec d’autres personnes ;

(d) Manque de réciprocité sociale ou émotionnelle.

(2) Altération qualitative de la communication, comemetémoigne au moins un des éléments
suivants :

(a) Retard ou absence totale de développement du langate (sans tentative de compensation

par d’autres modes de communication alternatifsyroe la gestuelle ou les mimiques) ;

(b) Chez les individus maitrisant suffisamment le lajeggancapacité marquée a engager ou a

poursuivre une conversation avec les autres ;

(c) Utilisation stéréotypée et répétitive du langageamgage idiosyncrasique ;

(d) Absence de jeu spontané de « faire semblant se<damme si » ou de jeu d’imitation
sociale correspondant au niveau de développement.

(3) Caractere restreint répétitif et stéréotypé despawtaments, des intéréts et des activités,
comme en témoigne au moins un des éléments suivants

(a) Préoccupation obsessionnelle circonscrite a unwsiqurs centres d’'intéréts stéreotypés et
restreints, anormale soit dans son intensité dewis son orientation ;

(b) Adhésion apparemment inflexible a des habitudedesurituels spécifiques et non
fonctionnels ;

(c) Activités motrices stéreotypées et répétitives awaniérisme (par exemple, battements ou
torsions des mains ou des doigts, mouvements caaplbie 'ensemble du corps) ;

(d) Préoccupation persistantes pour certaines partbegets.

B. Retard ou fonctionnement anormal dans au moingsrddmaines suivants, apparus avant

'age de 3ans :
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(1) interaction sociale ;

(2) langage nécessaire a la communication sociale ;

(3) jeu symbolique ou d’'imagination.

C. La perturbation n’est pas mieux expliquée par agubstic de syndrome de Rett ou de
trouble désintégratif de I'enfance. (CAROL.T, BRUNB) 2003, p 28- 29).

6) Les causes possibles de l'autisme :

Tout le monde est d’accord sur le fait que I'augsest le syndrome d’'un groupe de
patients dont les probléemes apparaissent sembjdddesqu’ils puissent avoir des causes
différentes. Un facteur ou une combinaison de tastpeuvent induire I'autismea question
la plus fréquente chez les parents ayant un eafaigte est ; pourquoi notre enfant est il un

autiste ? Qu’est ce qui a provoqué l'autisme deenetfant ?

Jusqgu’a ce jour l'autisme reste encore une énigméeplan étiologique, les chercheurs en
épidémiologie en génétique et en neurologie onhjgede mettre en évidence des facteurs de
risque mais ces dernier ne signifient pas causesetaadésigne un agent qui entraine

systématiquement un effet prédictible on peutnijsté deux facteurs de risques.

Les facteurs endogénes qui sont les facteurs ggiestiet les facteurs exogenes ou

facteurs environnementaux.
6-1 Les facteurs génétiques :

Les recherches génétiques ont été suggérées paeKlarméme puisqu’en 1954 il
pose la question de I'existence d’'un trouble comstinnel ou génétique de I'autisme ayant
pour consequence un défaut de relation entre eafd@atmonde environnant. Depuis, des
études ont partiellement confirmé un déterminisém@tjque, notamment grace aux recherches

sur les jumeaux et les familles, et aux donnéedeépplogiques.

Les premiers arguments prouvant avec une quasiuckrtque des facteurs génétiques
étaient en cause dans l'autisme ont été donnés grécétudes épidémiologiques anglo-

saxonnes dans les années 70-80, portant sur deayurmonozygotes (vrais jumeaux qui ont
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en commun la totalité de leur patrimoine généticuia)izygotes (faux jumeaux, qui n’ont en
commun que 50% de leur patrimoine génétique, colemiréres et les sceurs d’une fratrie).
Ces études ont en effet montré que, pour les praisaux lorsque I'un des enfants est atteint
d’autisme, I'autre a un risque d’au moins 70% @éti aussi atteint d’autisme ou des trouble

apparentés.

En revanche, pour les faux jumeaux, lorsque I'hatdants atteint d’autisme, le risque

pour l'autre d’étre lui aussi atteint tombe a eonir%.

De méme, les études familiales montrent que daaegamille ou il y a un enfant
d’autiste, le risque pour les freres et les soappdrentés au premier degré) d’étre aussi atteints
d’autisme ou de trouble autistique est d’environ 4GAROL.T, BRUNO.G, 2003, p 59).

Parmi les causes possibles de I'autisme, un virlesued’autres traumas peuvent se
combiner avec une vulnérabilité génétiqguement pgegaénée. Un exemple trés connu est celui
de la poliomyélite qui, pendant longtemps, a étésErée comme une maladie héréditaire
avant la découverte des virus. Apres cette déctendonc si la population dans son ensemble
était exposeée au virus, seuls étaient atteints gauavaient un manque dans la résistance

génétiquement déterminé.

Une situation semblable( une résistance atténume)gt exister chez certaines
familles, qui ainsi, auraient des enfants autipgsconséquent, I'enfant génétiquement
vulnérable aurait un cerveau lésé par un virusromanque d’oxygene pendant la grossesse, ou
tout autre traumatisme, et deviendrais autistelisague ses freres et sceurs , non vulnérables

sur le plan génétique, résisteraient a de telsrtaséismes.

Actuellement cette hypothése qui parait intéregsdots d’étude des facteurs sanguins
des familles comptant deux ou plusieurs enfanstagiavec, en méme temps un autre enfant
normal. (RITVO.E.R, LAXER.G, 1984, p34).
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6-2 Les facteurs environnementaux :

Ici les facteurs environnementaux sont considéuéseas large, il s’agit de passer en
revue les événements de I'environnement prénatédetius de I'environnement postnatal du
nourrisson qui ont pu contribuer a I'apparitionm'syndrome autistique. Ces facteurs

environnementaux certains sont de nature organejuertains sont de nature psychologiques.

a) Facteurs anté-conventionnels :

Les études en épidémiologie en permis de trouvenipbes meres d’enfants autistes,
des femmes étant exposées dans le cadre de lefesgons a des agents chimiques
toxiques avant la conception de I'enfant. (CAROLBRUNO.G, 2003, p 61).

b) Facteurs anténatals :

» La contamination de la mére par des agents ief@ctfvirus rubéole ou  cytomégalovirus)
pendant la grossesse ;

» La survenue d’hémorragie utérines et de menacawdsé couche centrée sur le deuxieme
trimestre de la grossesse ; et

» La dépression maternelle pendant la grossesseést lamaissance.

c) Facteurs prénatals :

L’état de la souffrance de nouveau-nés ayant ewraine mise en couveuse ; et
Une prématurité ou une post-maturité.
Ces deux facteurs semblent plus fréquents darmtésédents d’'un enfant autiste.

d) Facteurs postnatals :

Une infection postnatale par des virus de I'hege$a rougeole ou des oreillons semble
impliquée dans certains cas d’autisme, d’autre yr@tcarence environnementale majeure sur

les plans éducatifs et affectifs que certains @afanbissent. (Ibid., p 62).
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Conclusion :

En guise de conclusion de ce chapitre, on peutidéres que I'autisme est le syndrome
qui reste méconnue par apport aux causes etuiséeprs classifications, malgré qu’il est un
sujet complexe mais il occupe une place tres céralide dans le monde de I’handicap ce qui
nécessite une intervention pluridisciplinaire pooe meilleur prise en charge, c’est ce que nous

allons traiter dans le troisieme chapitre de qatéeniere partie.
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Chapitre III Les modalités de prise en charge

Introduction :

On connaissait les difficultés d’une prise en charguitable et efficace du handicap ; il
semblerait que les obstacles soient surmultipleés pe qui concerne l'autisme, les prises
en charge des enfants atteints de syndrome augstgpparaissent aujourd’hui
insuffisantes tant en plan quantitatif que quafitatrculaire du 27.04.1995).A cette état de
manque de place, qui oblige alors les famillesetgdnt autiste a suppléer elle-méme a
cette carence, s’ajoute une insuffisance qualgaous cette rubrique sont signaler
différentes problémes : un diagnostic posé trogivament ; des investigations trop
limitées et pas toujours spécifiques ; un accompangmt parfois inadéquat par manque de
personnel formé ou qualifié ; une insuffisance deepen compte des difficultés de chaque

famille.

Malgré cette insuffisance notoire, il ya une pdseconscience de plus en plus nette de
I'utilité de développer des réseaux et des collatimns pour des prises en charges

cohérentes, unifiées, concertées et si possibtopee
1- les modalités prise en charge de l'autisme :

Le large éventail des difféerences individuellesslis manifestations de I'autisme chez
les enfants complique son traitement. Il est dafiicite d’intervenir efficacement dans ce
domaine. Malgré ces difficultés, différentes mé#wd’intervention précoce intensive ont
permis de constater d'importants progres dansretimnnement cognitif, social et langagier
des enfants autistes. Entre autres, pour certafasts autistes, un traitement qui permet de
comprendre, évaluer et modifier des comportemdrd&®aseigner de nouvelles
compétences grace a des méthodes variées et défipaatir des besoins individuels — a
mené a une amélioration du rendement académigiefenctionnement intellectuel.
D’autres méthodes d’intervention précoce, procusamtenfants autistes d’age préscolaire
des indices visuels et une structure lorsqu’ilsdmlta difficulté a le faire eux-mémes, ont
aussi entrainé une amélioration des habiletéslesaihez certains d’entre eux. Donc la
prise en charge des enfants autistes doit étressgicement pluridisciplinaire et comporte
trois grands voletséducatif, pédagogique et thérapeutiqueCes trois domaines sont de

nos jours étroitement intriqués.
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1-1 La prise en charge éducative :

1-1-1 I'enfant autiste et I'’éducation :

Les enfants n'ont pas naturellement le désir d'apgre. Il faut souvent obliger un
enfant méme sans problémes a faire quelque cheeat, gu’il ne découvre la valeur et la
nécessité de se qu’il a appris. C’est valable spmsi les enfants autistes. Dire ou entendre
dire qu’on va attendre que I'enfant autiste exprgsoe désir de faire quelque chose pour
entreprendre cette chose avec lui est un non-sg&adiste. C’est souvent la réponse
entendue par les parents lorsqu’ils demandent peabhaider leur enfant a parler ou a

communiquer.

L’enfant autiste bien souvent n’appréhende pasongprend pas la nécessité de
certains apprentissages, il vit souvent dans urdestéréotypé, rempli sur lui-méme et

dans la situation la plus confortable possible pour

Comme pour tous les enfants sans problemes, élssshtiel de rappeler un certains
nombre de faits commungout les enfants ont droit & une éducation, qusdéent normaux

ou handicapés.

Un enfant normal qui ne recevait pas d’éducationeswra un enfant sauvage et
asocial, avec une mauvaise perception de son aamgangage peu ou pas structure, une
mauvaise coordination motrice et une intelligencesg serait mal développée.
(RITVO.E.R, LAXER.G, 1983, p 90).

L’éducation proposée aux enfants autistespestifique car le développement des
enfants autistes présente des particularités démititenir compte pour planifier les
apprentissages et les organiser de maniere cobé@mrionction des objectifs poursuivis.

Les enfants porteurs d’autisme font difficilemeas @pprentissages spontanés. Pour les plus
atteints d’entre eux, les acquisitions se limité@oe que les adultes leur apprennent
spécifiguement. Si I'on veut envisager pour euxpEssibilités d’adaptation dans le futur, il
est donc essentiel de commencer tres tét des digsayes qui seront longs et difficiles a
établir. Méme pour les enfants qui présentent mebles moins marqués, les apprentissages
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n’'ont pas le caractére spontané qu’on leur troinez ¢es enfants ordinaires, surtout dans le
domaine de la communication et de I'adaptationadec{(CHOSSY.J.F, 2003, p 114).

Dans cet ordre d’idées, I'éducation spéciale pesieinfants autistes est congue dans
I'optique tres large d’'une démarche qui contribymbBier les déficits, mais aussi a prévenir
les complications découlant du handicap, a soutemiéveloppement et a promouvoir la
qualité de la vie. L’éducation a donc toute sa@lkdans I'approche pluridisciplinaire
actuellement préconisée en matiére de trouble®delappement. L'intervention éducative,
menée en tenant compte des particularités de $mipee avec autisme est préventive a

plusieurs niveaux. (Ibid. p 131).

La prise en charge éducative regroupe un enserebigéthodes et de stratégies
d’enseignements appliquées aux enfants autisteslafieur permettre un acces au savoir.
En effet, le but recherché par ces approches pastl’enseigner un programme scolaire au
sens habituel du terme mais plutot bien de pluswaedonner des outils pour mener une vie
aussi indépendante que possible , pouvoir s’occegadrde fagon constructive, et participer
a la vie de leur entourage avec des moyens de caroation et d’intégration socialement

adaptes.

Dans cette prise en charge, la part consacréeciivites ciblant le développement cognitif
et celle visant davantage le développement sobewtif sensoriel, ou psychomoteur est
variable selon I'approche sous-jacente et la pbpbge de travail.de plus, il existe bien
souvent des ajustements nécessaires lors des @nigdsrge, entre les concepts de base et
leur application en fonction de I'environnement’dafant, du pays, de la culture, des
habitudes. (CAROL.T, BRUNO.G, 2008113).

1-1-2 Les programmes psycho-éducatifs :

Le point de départ d’'une relation éducative esstauration d’'une forme de
communication entre I'éducateur et I'enfant. Levésiade base utilise les techniques de
maternage, les abords corporels, le travail desepépns. Il faut stimuler 'autiste au
maximum et saisir la moindre sollicitation de sa pamme une perche tendue pour le sortir

de son repli.

« La plus grande violence que I'on peut faire aemfiant autiste est de le laisser croupir

dans son autisme... » S. Tomkiewf{&auvage, 1988, p 46).
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L’intervention éducative aupres des enfants atisteffectue par I'utilisation de techniques
d’éducation spécialisée et privilégie les sphéredéleloppement de I'enfant. Nous
présenterons ici trois programmes : le programm&JEH mis au point en Caroline du
Nord et le programme ABA et le PECS.

e Le programme TEACCH :

Le programme TEACCH (Treatment and Education ofigiictand related
Communication Handicapped CHildreu Traitement et éducation des enfants de
handicaps de communication apparergés un programme de traitement et d’éducation
pour les enfants de tous les ages, atteints draatet de troubles apparentés du
développement. En plus du volet éducationnel, Esion générale du programme est de
développer des structures d’accueil spécialiséeaigsme pour pouvoir a I'ensemble des
besoins des personnes affectées, tout au longideiée (SAUVAGE.D, 1988, p 47).

Ce programme est créée aux Etats-Unis il y a miaamit plus de trente ans a été
reconnue officiellement comme programme d’Etat @hi21Depuis cette date, la Caroline du
Nord offre donc un ensemble de services aux peesoauntistes et a leur famille en
proposant un suivi qui commence au moment du dstgnet se poursuit jusqu’a I'age
adulte. L’éducation adaptée aux particularitéspgsonnes autistes est considérée comme
I'outil essentiel a la progression vers l'autonomii@u bien-étre a toutes les étapes de la vie.
Les parents sont étroitement associés au travaiséspuisqu’ils sont impliqués au
guotidien dans la prise en charge de leur enfanprbfesseur Eric Schopler qui est
psychologue est le fondateur de la Division TEACt il a assuré la direction durant de
nombreuses années. C’est maintenant le professeymM@&sibov, psychologue également,
qui dirige ce programme apres avoir été longteragsihcipal collaborateur d’Eric
Schopler. Le programme TEACCH représente un mael@veau international et de
nombreux pays l'ont repris avec succes. TEACCHtrpas simplement une méthode
comme certains esprits réducteurs se plaisenp@senter. Il s’agit d'un vaste programme
d’Etat qui s’efforce de répondre le plus complétenpossible aux besoins des personnes
atteintes d’autisme. (CHOSSY.J.F, 2003, p146).

Il est considéré actuellement comme le programnpduleinfluent et utilisé a travers le

monde comme le prototype des prises en charge tdekipaur les enfants autistes, il utilise

des techniques comportementales pour diminueri@partements difficiles. 1l tient



Chapitre III Les modalités de prise en charge

compte du niveau du développement et s'intéresseapacités émergentes pour mettre en
place un programme individualisé, la généralisatie;m compétences s’effectue par la
reprise au domicile avec les parents des exerpiedisés avec les parents. (CAROL.T,
BRUNO.G, 2003, p 115).

e Histoire du programme TEACCH :

Le programme TEACCH tel qu’on le connait mainteragaté elaboré pdiric
Schopler et ses collaborateurs de I'Université dapel Hill en Caroline dilord. A

I'origine, vers les années 60, le programme étaitlé sur des principes psychodynamiques.

L’intervention consistait en des thérapies deugey d’abord pour les enfants autistes,
mais aussi pour les parents, alors soupconnésdéétause du désordre (cf. étiologie de
'autisme). Schopler et Robert Reichler ont recolasuimites importantes de cette
approche et ont conclu que l'autisme était sansedoausé par une anomalie cérébrale
inconnue. lls se sont alors orientés vers la cohgrgion de ce dysfonctionnement et se
sont mis a développer des environnements favorabbe®esoins cognitifs des autistes. De
leur c6té, les parents ont été, eux aussi, coresidgmme des victimes mais surtout comme
les principaux agents d’une meilleure adaptatiotedeenfant. En 1966, Schopler et
Reichler lancérent un projet de recherche danatled développer et de mettre en
application des programmes de traitement individaalpour chaque enfant. Apres avoir
défini un plan de soins, le projet se proposaiedeettre en place en formant les parents a
des techniques d’intervention spécifiques et eddiat a améliorer leurs interactions avec
leurs enfants. Cette innovation en matiere deégiaide soins eut un succes qui dépassa
méme les plus grands espoirs des participants fBahet Reichler, 1971). Les parents
adhérerent avec enthousiasme a la formation gelangrodiguait. Beaucoup contribuerent
aux programmes d’intervention par des idées origind&n 1972, I'Etat de Caroline du
Nord fit des 37 divisions TEACCH le premier prograed’état américain de diagnostic, de
traitement, de formation, de recherche et d’édopnades enfants autistes et de leur famille.
(LELORD.G, 1989, p163).

« Le programme ABA :

L’ABA ( Applied Behavior Analysigst un programme qui repose sur ce modele

comportemental de I'apprentissage. Il a pour obfgede construire le répertoire des
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comportements sociaux nécessaires a I'adaptatida éiminuer les comportements
problématiques. Ce programme est ainsi concu coomaéntervention globale, menée

partout, a tout moment.

Les enfants atteints d’autisme apprennent peuateare spontanée dans leur
environnement naturel. (CHOSSY.J.F, 2003, p119).

lIs peuvent cependant apprendre dans un envirommespécifiguement préparé pour
un apprentissage systématique. Ce type de traitesnasiste en I'apprentissage de petites
unités de comportements dans le cadre d’essaigep& comportement est donc
fractionné en petites étapes qui seront enseidagess souvent dans une situation
d’apprentissage individuel. L’enfant doit répondrane consigne, par exemple, regarde-
moi. Au départ, I'enfant peut étre aidé par unéation physique. Les réponses correctes

méme lorsqu’elles sont obtenues avec de I'aidersmfibrcées par une récompense.

Cette technigue nécessite des personnes forméasr@inées pour aider a renforcer les
comportements appropriés dans un grand nombreuwdgisn Lorsque I'enfant donne une
réponse incorrecte, I'adulte l'ignore et donne idegations pour obtenir la bonne réponse.
Dans un premier temps, I'enfant est récompensé npdumeune réponse imparfaite mais qui
s’approche de la bonne réponse. Au fur et a maRula progression de I'apprentissage, les
exigences sont plus grandes et I'enfant doit fourne réponse plus élaborée pour obtenir la

récompense.

Au départ les récompenses sont souvent alimentaiaésrapidement, ce sont les
renforcements sociaux qui prennent le relais. Apadé ce sont des comportements simples
qui sont travaillés : rester assis a la table,amitire attention. Par la suite, des
comportements plus complexes comme le langageu)d’interaction sociale sont travaillés
aussi. Les essais sont répétés jusqu’a ce quatieait acquis la bonne réponse sans l'aide
de l'adulte. Les comportements de I'enfant sonegistrés régulierement et les
modifications sont figurées sous forme de graphague présentent I'évolution. Le plus
souvent, la fréquence d’un comportement est I'u@ténue. La fréquence du comportement
est relevée a plusieurs reprises avant toute iegion afin d’établir la ligne de base. Celle-
ci servira de référence pour évaluer la progresssos |'objectif.

L’ABA est basé sur les lois de la théorie de I'apyissage, elle a comme objectif :



Chapitre III Les modalités de prise en charge

- initier un nouveau comportement,
- augmenter la fréquence d’apparition d’un compuodet,
- diminuer la fréquence d’apparition d’'un comporesindésirable, et

- généraliser et maintenir un comportement. (lbid.)

« Histoire de 'ABA :

L’ABA (Applied Behavior Analysis) ou Analyse Appjuée du Comportement,
lvar Lovaas, Docteur en psychologie dans les anB@esntreprend des études scientifiques
et cliniques. Ses recherches lui permettent dexngemprendre les troubles envahissants du
développement et les troubles autistiques en pdigic Il s’appuie sur les recherches de
Skinner. lIs sont les précurseurs de 'ABA. A padiés années 1980, I'analyse du
comportement appliquée (ABA) a été reconnue autsEtais comme la prise en charge

utile pour des personnes présentant des troublepatementaux séveres.

Depuis, de nombreux articles ont été publiés straleement en analyse du
comportement. Des auteurs internationalement coommsne Dr. Krantz et Mc Clannahan

ont plus de 800 références dans des revues intarakts démontrant I'efficacité de 'ABA.

Ce traitement est basé sur une démarche sciemtifutilise les principes de la
recherche fondamentale. Celle-ci a mis en évidgneegiout enfant apprend naturellement
par les relations qu'il entretient avec son enviesnent physique et social. Les personnes
ayant des troubles du développement et du comperntemotamment les enfants autistes

présentent des difficultés d'apprentissage.

Elles ont besoin d'aide pour développer les apsages de base. Leurs difficultés
de communication, d'interaction, de socialisateur lconferent des difficultés d'adaptation
et d'intégration. L'existence de comportementupeateurs vient géner les relations avec
leur environnement et empécher l'indépendancetdizamie, la liberté d’action. Des lors ce
sont les comportements perturbateurs qui contrédevie de I'enfant. L’objectif sera de
l'aider a gérer ses comportements de facon suffisamh adaptée pour lui permettre de

s’intégrer a la société. (Site internet : www.\eaelautisme.org/content/prises-en-charge
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* Le programme PECS:

P.E.C.S « Picture exchange communication systemSystéme de
communication par échange d’images Le PECS a é&wvars la fin des années 80 par le
docteur Andy Bondy, psychologue et thérapeute cotepmntaliste et Lori Frost,
orthophoniste dans le cadre du programme pouelegp enfants autistes de I'état du
Delaware, aux Etats-Unis, en réponse aux diffisuténseignement rencontrées avec des

enfants autistes. Ces enfants n’avaient aucun genigenctionnel ou acceptable socialement.

L’autisme est un trouble de communication et nanyatrouble du langage. Le
PECS est un systeme de communication efficacepoaporte quelle personne ayant des
difficultés a s’exprimer oralement. Il peut étrdisé pour des enfants de n'importe quel age.

Il 'y a pas de capacité requise pour démarreydeesne PECS.

Le PECS n’est efficace que dans un contexte édugatcomporte toutes les
stratégies associees a I'analyse du comportemehtag. Il consiste en l'utilisation de
pictogrammes, adaptés au niveau de compréhensisuajeluet peut étre utilisé par chaque
individu, en tout lieu, a la maison, a I'école ouseciété. Il est complémentaire aux
approches TEACCH et ABA. (Ibid.)

1-2 La prise en charge thérapeutique :

1-2-1Les traitements médicamenteux :

Le traitement médicamenteux est secondaire darssrigggies thérapeutiques utilisées
chez les patients autistes, parce que il n’exiasede pharmacologie spécifique pour
'autisme et pas de médicaments dont qu’ils aiemitné leur efficacité curative dans les

troubles autistiques.

Il ya donc un objectif double dans le traitememipmsé aux enfants autistes ; réduire
des comportements génants quand ils existenhabiléer des fonctions déficitaires.
(CAROL.T, BRUNO.G, 2003, p 107).
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Un certain nombre d’arguments ont amené a recamsitieplace des traitements
médicamenteux dans les stratégies thérapeutiquésutieme, et ont ouvert des
perspectives dans le domaine de la recherche #adrgpe. Ainsi, la mise en évidence
d’anomalies biologiques comme les modificationstdes de sérotonine, de dopamine ou
des endorphines a amené a étudier I'effet de sutetanteragissant directement avec les
systemes dont les anomalies avaient été constéltéeste que I'approche neurobiologique
et psychopharmacologique dans une pathologie aundigisme complexe doit se garder de
toute arriere-penseée étiologique exclusive. Syahctionnement de certains systemes
biologiques peut favoriser la survenue de pertuwbatcomportementales, ces anomalies
s’integrent au sein d'un ensemble de facteurs @ocwnjonction aboutit au trouble. La
guestion aujourd’hui posée pour le traitement madienteux n’est donc pas le traitement
de l'autisme infantile, mais quels sont les symm@érat quels sont les sous-groupes qui

peuvent étre améliorés par ces traitements. (LEL@RDI89, p 164).
1-2-1-1 Les neuroleptiques :

La classe des neuroleptiques est de tres loiratselde médicaments la plus
prescrite chez les enfants autistes. Il s’agitubstnces connues pour leur activité sédative,
dont I'indication est essentiellement symptomatiguedes manifestations telles que
I'agitation, les conduites d’automutilation ou lragsivité. Il s’agit pour I'essentiel de la
chlorpromazine, de la fluphénazine ou du thiothexest en France, de molécules telles que
la Ievomepromazine (Nozinan r), ou de la thioridaziMelleril). Les chercheurs retrouvent
avec ces molécules le méme type de résultats,cér sae réduction des comportements
perturbateurs de type agitation, agressivité, mégjalierement associé, méme a faible dose

a un effet sédatif entravant les processus d’éadwapd’apprentissages de ces enfants.

Plus récemment, I'hypothése du dysfonctionnemepanhinergique a conduit a
d’autres modalités d'utilisation des traitementaréeptiques. Certains auteurs ont fait
I'hypothese d’'un hyperfonctionnement des systénogsihinergiques dans un sous-groupe
d’enfants autistes présentant un retard mentaksguge agitation importante et des
stéréotypies. Ces observations ont conduit au dpement d’études contrdlées avec
certains neuroleptiques utilisés a faible dose certinalopéridol (Haldol) ou pymoside
(ORAP). Plusieurs études ont montré I'efficacitécds deux substances, plus précisément

I'effet retrouvé le plus net avec I'halopéridolté @oté sur les stéréotypies et I’hyperactivité.
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Certaines études (Anderson et al, 1989) ont méimgésé que I'effet positif de
I'halopéridol existait non seulement sur les congmients cités précédemment mais qu'il
pouvait également étre observé dans des tachesrdigjzssage notamment lors d’épreuves

de discrimination.

Néanmoins toutes ces études se heurtent a la sierdess effets secondaires des
neuroleptiques. Le principal probléme reste ent et de la survenue de dyskinésies

tardive, qu'il peut étre difficile de distinguergistéréotypies de I'enfant autiste.

Ainsi, en dépit de I'efficacité démontrée de cedéuoales a faible doses, la
recherche sur I'efficacité des neuroleptiques riastiéée du fait des problemes de tolérance.
C’est en partie a cause de cette limitation quatcéa voies de recherche ont été
parallelement explorées pour étudier des molé@ussi efficaces et mieux tolérées.
(CHOSSY.J.F, 2003, p 142).

1-2-1-2 La fenfluramine :

La fenfluramine est un dérivé de 'amphétamine ne@npour son activité dans le
traitement de I'hyperphagie des sujets obéses.ivaan pharmaco biologique, la
fenfluramine agit spécifiguement sur les systengéestsninergiques par une augmentation
initiale de la libération associée a une inhibittnla recapure de la sérotonine. Son effet
initial est donc celui d’un agoniste sérotoninengigmais a long terme, par I'effet d’'une
désensibilisation, la fenfluramine diminue le talexsérotonine plasmatique circulante. Son
intérét dans l'autisme infantile a été soulevélparésultats des dosages plasmatiques de
sérotonine qui montraient une élévation de celléacis 40 a 50% des cas (Ritvo et al,
1986). L'étude initiale de Ritvo a montré une bonéigonse chez 85% des sujets avec une
diminution des stéréotypies, de I'hyperactivitéieé amélioration des performances ainsi
gue des relations sociales, associée a une anti@iotses performances aux tests mesurant

le quotient intellectuel.

Par la suite, les effets de la fenfluramine ontiatgement discutés, certaines études ne
confirmant pas les effets initiaux, notamment caéeCampbell et al. En 1987. Un peu plus
tard, en 1988, la méme équipe remettait en quekstibanne tolérance de la fenfluramine, et
suggérait, chez les enfants traités au long teamegtte molécule, un effet délétere sur le
développement cognitif. L’absence de confirmatitaire, dans les études en double
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aveugle, des premiers résultats sur la fenfluramires doutes concernant sa tolérance a
long terme, ont considérablement diminué les étastes cette molécule, méme si, a I'’heure
actuelle et notamment aux Etats-Unis, la fenflureemeste tres largement prescrite dans les

populations d’enfants autistes.

La méme voie du dysfonctionnement sérotoninergagamené a explorer d’autres

molécules et notamment 'effet d’'un agoniste sim@lad. p 142)
1-2-1-3 Les antagonistes opiaces :

L’hypothése d’'un dysfonctionnement opiacé a étdes@upar Panksepp en
1979. La naltrexone est un antagoniste opiacécpéieiiement des récepteurs mu et Kappa,
actuellement indiqué dans les états de sevragmxiesmanies a I'héroine. Elle se
différencie de la naloxone par sa demi-vie pluglen(environ 24 heures) et par le fait
gu’elle est absorbable et efficace par voie ollads. premiers essais avec la naltrexone ont
ete faits chez des enfants automutilateurs aveetanrd mental, sur I’hypothese initiale

d’'une modification du seuil de sensibilité a la ldom de ces enfants.

Dans une premiere étude de 1988 chez deux enfesitshercheurs Leboyer, Bouvard
et Dugas avaient constaté d’'une part, I'efficadéda naltrexone a faible dose (0.5a 1
mg/kilo par jour) sur les comportements perturbatele type agitation et automutilation
d’enfants autistes, mais également sur les comperits déficitaires avec une amélioration

des échanges sociaux, du contact oculaire et gegitds de communication.

A plus forte dose (2 mg/kilo par jour) une aggrévates automutilations a été relevée,
contrastant avec la persistance de 'améliorateméthanges et la recherche de contacts
sociaux par le regard et les jeux. Ainsi, cettarpeéee étude suggérait d’une part, I'existence
de deux effets différents de la naltrexone suplamortement autistique (I'un sur la
réduction des automutilations, l'autre sur 'améimn des contacts sociaux) et d’autre part,
un effet biphasique dose dépendant avec la rédiopadi plus forte dose de comportements
perturbateurs. Cet effet biphasique a été retrdaws d’autres études.

Au total, l'utilisation de la naltrexone doit ressujourd’hui dans le cadre d’'une
démarche expérimentale. En effet, d’autres étudiedesplus grands nombre de patients
utilisant des méthodologies différentes doiventiveanfirmer ces résultats. Quoi qu’il en
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soit, cette piste de recherche ouvre des perspsdtiérapeutiques dans des sous-groupes de
patients qu'il reste encore a identifier.
De nombreuses autres familles thérapeutiques émiréposées dans le traitement des

enfants autistes. (lbid. p143).

1-2-2Les psychothérapies :

1-2-2-1 Les thérapies psycho-analytiques :
* Le programme de Bettelheim :

Bettelheim (1967) a longtemps soutenu que I'autissaltait d’'un probléme de
relation entre le parent et I'enfant. Il pensai¢ @létait I'enfant qui s’était engagé dans
'autisme et que les meres avaient échoué a I'énigisic) alors qu’elle I'aurait pu par une
attitude thérapeutique adéquate pour ré initieeliation. Bettelneim a mis en place une
thérapeutique quasi-adoptive ou il s’agissait aeplacer des parents jugés défaillants. Il a
donc élaboré un programme qui consiste globaleaémirnir un environnement supportant
et acceptant pour I'enfant autiste, dans lequabiirra s’exprimer et commencer a atteindre
le monde extérieur. Le programme privilégie desamts autistes et favorise des
interventions précoces. L'implication des parestsabsente et pourrait, selon lui, nuire au
bon déroulement de la thérapie. Bettelheim, en 18@htionne un taux élevé de succes
chez les enfants autistes ayant expérimenté ueevarition d’approche dynamique. 79%
des enfants ayant recu une telle intervention démoindes progres satisfaisants, toutefois,

aucune donnée n’explique ces progres.

Les mesures diagnostiques et d’évaluation ne smbpentionnées. Il semble que les
soins sont prodigués quotidiennement mais aucuneé&ion’en précise l'intensité, la
fréquence ou la durée. Bien que I'environnementsdemoujours le méme, le lieu de
thérapie est généralement peu structuré et I'emfarpas a répondre a des consignes
prédéterminées. Aucune information n’est mentiorpae ce qui est de la généralisation
guotidienne des apprentissages, du plan d’inteimepiersonnalisé, de I'utilisation de
techniques modifiant les comportements perturbajelas modalités d’intégration, du

personnel traitant et de I'administration et desunes évaluant les résultats du programme.
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Malgré le peu d’'information, d’autres auteurs set $aspirés du courant
psychodynamique pour développer leur programmepeértique. C’est le cas notamment
des théories de I'attachement de Zapella (1988LQRD.G, BARTHELEMY.C, 1989, p
189).

* Le programme basée la théorie de I'attachement :

Zapella (1988) développe un traitement basé sinélarie éthologique de
Tinbergen (1972-1983) pour des enfants autistegyéant que ceux-ci aient des difficultés
sociales qui résultent d’'un conflit au niveau de leotivation (Zapella, Chiarucci, Pinassi,
Fidanzi et Messeri, 1991). Précisons que I'éth@agt I'étude scientifique du
comportement des especes animales. Tinbergen altotme théorie hiérarchique de
l'instinct en 1951(qui fait toujours autorité) seltaquelle les actes instinctifs élémentaires,
ou actes d’exécution, sont contrélés par un nivelaibiteur immédiatement supérieur,
tandis que I'ensemble des niveaux de décisionsrgahisé dans le systeme nerveux de
facon pyramidale. Le programme de Zapella favariseintervention précoas intensive

aupres des jeunes enfants autistes.

Selon Zapella (1988), les enfants du traitement geun collaborant, aucune évaluation
n’est donc effectuée avant le traitement. Des @figlns du comportement et du
fonctionnement cognitif semblent étre prises saitluze mois d’intervention afin
d’évaluer la réussite du programme. Les parentsisgpliqués dans le traitement et
recoivent un entrainement de deux heures par @iglan d’intervention tente de réduire
I'altération de l'interaction sociale. Les paredesl’enfant autiste doivent donc procéder a
une intrusion élevée afin que I'enfant appreni@exragir avec eux. Le plan d’'intervention
comprend quatre objectifs :

_ L’obtention d’'une communication affective.

_ L'augmentation des interactions coopérativesedignfant et ses parents.
_ Laréduction des comportements conflictuels dadévation et 'augmentation de
I'affiliation, de I'attachement, de I'exploratiort du jeu.
_ L'augmentation du contréle factuel des parents faleur enfant.
Bien que les résultats de ce traitement soierdvias, Reichler, Radcliffe et Zapella
précisent en 1989 que 12% des enfants de leur étudenormaux suite a deux et méme un

an d’intervention. 18% des enfants perdent leunspmtements autistiques et leur
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fonctionnement intellectuel augmente. 44% des ésfa@ montrent que des améliorations

modeérées et 26% d’entre eux n’effectuent aucunrpsog

Une seconde étude menée par Zapella en 1991 poemsgeux des dix enfants
participant a ce type d’intervention durant uneémmprogressent de fagon significative et
perdent leurs manifestations autistiques ; sixr@afdémontrent des progrés a divers degrés

et deux ne présentent aucun progrés significatif.

Toutefois, ces résultats doivent étre considérés prudence considérant que des
évaluations avant le traitement n’ont pas été affss et que les évaluations obtenues aprés
le traitement se basent sur le fonctionnementl@tilel et sur les réactions défensives telles
gue le contact visuel, les actions et les compatemstéréotypés et agressifs. De plus, la
généralisation quotidienne des apprentissages peasprécisée ; les données sur le
personnel d’intervention et de 'administratiors faodalités d’'intégration et 'utilisation des

techniques modifiant les comportements inadéquatont pas décrits.

La plupart des techniques psychothérapiques omréfiosées par des psychanalystes
ou des chercheurs d’orientation psychanalytiquess malgré la cohésion de leur position
doctrinale, la complexité méme des syndromes rsgoeamis I'élaboration de théories
complétes et systématiques de traitement (sic)x Deandes options psychothérapiques
paraissent se dégager de I'abondante littératilmd. o 198-201).

1-2-2-2 Les thérapies institutionnelles :

L’idée est de prendre en charge I'enfant dansaaadjté au sein d’'une équipe
pluridisciplinaire, cette thérapie est indiqué plas enfants autistes pour instauré une
rencontre, cadre protecteur et protégé, assurantamenant (au sens de Bion), I'institution
est considéré comme un espace transitionnel (audsewWinnicott) dont I'enfant est pris en
charge dans des séances individuelles et auspaesy la vie de l'institution fait alterner

des temps dits thérapeutiques et des temps ditgpationnels.

Dans ce contexte, une occupation doit avant tooit awn objectif. Ainsi le choix
d’'une occupation intéressante, appropriée, réeguééciblée pour I'enfant autiste pourra
diminuer son ennui, ses stéréotypies ou ses coepertts difficiles, et lui permettre
d’apprendre et ou de se faire plaisir.
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1-2-2-3 Les thérapies cognitivo- comportementaleSCC) :

Les TCC ont généralement, comme objectif a madifgtains comportements
inadaptés ou dangereux pour la personne ou poui.aut
Elles doivent utilisés des procédures positives @ersives) et les renforcements positifs
dont le but d’aider la personne a avoir des coedyitus adéquates socialement, de
réapprendre a des comportements approprié paedasiques tres codifiées.

1-2-2-4Les thérapies familiales :

Pourront-elles aussi étre aussi une modalités ag@espour que I'enfant autiste soit vue
et recue avec ses proches dans un espace prévpastaurdes interactions familiales et de
systeme dans lequel les échanges s’opérent. Rahls&® des communications et des rbles
des uns et des autres au sein de la famille, gHlegent étre utiles pour la fratrie, dans ses

liens et modes d’échanges avec leurs parentsrstfléwes ou sceurs autiste.

1-2-2-5 Les psychothérapies individuelles :

Notamment pour les personnes d’assez bon niveayaat des moyens de
communication a disposition, pourra étre un soutile pour évoquer et élaborer leurs
peurs, leurs angoisses et la souffrance d'étrérdifit, pur comprendre les situations sociales
si déroutantes pour elles, et les aider a gérstréss que cet ensemble de difficultés génere
au quotidien. (CAROL.T, BRUNO.G, 2003, p 109).

1-3 les prises en charge pédagogiques :
Nous évoquerons essentiellement I'apprentissadenfiage et de la

communication qui sont nécessaire des enfantslddaihction communicative est la plus
gravement touchée, et aussi parce que, de cdifa@tses techniques ont été essayées aupres
d’eux dans ce domaine.

Le but du travail sur la communication est de paugonner a I'’enfant des moyens
d’échange avec son entourage. Dans la prise egebahophonique des enfants atteints
d’autisme, I'objectif n'est pas une applicationtdehniques a visée purement correctrice

mais une approche plus large de la communicatierceéXait, 'accés a ce type de prise en
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charge seule est difficile pur les personnes a#sid’autisme. C’est pourquoi I'orthophonie
appliguée a I'autisme s’est centré sur I'appreatiesde moyens de communication

dits « alternatifs » ou « augmentatifs », faisasttmment appel aux aides visuelles. C’est
une communication alternative lorsqu’il existe dapacités de verbalisation, et alternative
lorsque le langage est absent. (CAROL.T, BRUNO@®32p 110- 111).

Dans la suite du développement, I'organisation @&aowironnement confortable
pour apprendre et pour interagir socialement ppgiamplement a la diminution du stress
et a I'activation des compétences. Le développenhetd communication et de 'autonomie
permet un meilleur acces aux ressources de la coruntél sociale, contribue au
développement d’'une image de soi plus valoriséienée les risques de troubles

psychopathologiques secondaires au handicap.

Généralement, la réduction des temps d'oisivetéppepices a I'épanouissement
parce que générateurs d’angoisse, limite les tesudbll comportement. Dans les situations
d’apprentissage, 'aménagement de I'environnemeuat pn meilleur décodage de
l'information, la prise en compte des particulaig&nsorielles et cognitives participe au
confort de I'enfant et suscite plus facilement adipipation.

L’apprentissage de comportements fonctionnelsspasables dans le milieu de
vie, confére du sens a ce que I'on demande a herefd’aide a s’engager de maniere
volontaire dans ce qui lui est proposé. De ménappkentissage de I'autonomie restaure le
sentiment de contréle sur sa propre vie et I'imguge I'enfant développe de lui-méme est
plus positive. Enfin, 'accés a la communicationdenoins probable la survenue d’épisodes
de troubles du comportement liés a la frustratiemel pas comprendre ou de ne pas pouvoir
se faire comprendre. (CHOSSY.J.F, 2003, p 133).

2-L’intervention précoce :

L’intervention précoce est I'un des points essatjui va déterminer toute la vie de
I'enfant autiste mais en méme temps, on doit spalep que chaque enfant est unique, et
donc que toute intervention doit étre faite en fmmcde I'enfant, tout en long de sa vie.
(RITVO.E.R, LAXER.G, 1983, p 93).
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Le diagnostic d’autisme se fait maintenant de pluglus tét. L'impact du repérage
rapide des troubles est déterminé car l'interventicecoce conditionne largement

I'’évolution ultérieure.

Bien que les résultats publiés soient variablssndiquent généralement un gain
substantiel, perceptible par la suite au niveawdpacités d’adaptation aux structures
scolaires ordinaires ou spécialisées. Les prertri@vaux sur la prise en charge précoce
sont ceux de Lovaas (Lovaas, 1987) et de Strainlketborateurs (Strain etHoyson, 1988 ;
Strain, Hoyson et Jamieson, 1985). Ces deux équimta®is en place des programmes
reposant sur I'approche comportementale. Strasegtollaborateurs ont combiné les
techniques comportementales avec une approcheog@eshentale et ont pratiqué
I'intervention dans le cadre de l'intégration. (CESY.J.F, 2003, p 123).

Toute la vie de I'enfant autiste, au départcesiditionnée par I'handicap. Une prise en
charge précoce permet de circonscrire les dégéatst:vital que I'intervention se fasse de
pair avec la guidance familiale, cette guidance ée précise, adaptée et permettre de

stimuler a la fois les parents et I'enfant.

Cette intervention, va déterminée les données tmgiques, anatomiques et
biochimiques qui nous renseignent sur le dévelogmé¢miu cerveau, nous indique que la
période de plasticité cérébrale est maximale éhgel2 ans. Cela veut dire que si tres tot,
'enfant autiste est pris en charge, certains dedééicits pourront étre partiellement
compenseés par la mise en place d’'une stratégieskegn charge pluridisciplinaire, adaptée
a son handicap. (RITVO.E.R, LAXER.G, 1983, p 93).

Conclusion :

La prise en charge des enfants autistes est dotieprafessionnelle dont une équipe
ou chaque membre apporte sa compétence. Si less@lghevauchent parfois, la spécificité
de chacun est respectée. L’acceptation du diagnaatiles parents, leur engagement dans la
démarche de soin repose en grande partie suru@grpour une alliance thérapeutique
réelle. Ainsi, il faut souligner I'importance éntérét de la pluridisciplinarité des
professionnels qui permet de croiser les obsemaiiliverses autour de ces patients et de
proposer des interventions complémentaires. Chpgse en charge a comme objectif ;
éducative, avec pour objectif I'autonomie du sujetrapeutique, avec pour objectif la
santé mentale et physique du sujet et pédagogigree,pour objectif les apprentissages. Le
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travail institutionnel a une importance considégaplouvant opérer comme un véritable «
appareil a penser » et aider les autistes arfilikscoder les éprouveés bruts et pouvoir

apaiser leur souffrance.
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Chapitre IV Méthodologie de la recherche

Introduction :

Dans la réalisation de toute recherche scientifigne démarche méthodologique
s’impose et le chercheur doit minutieusement larswafin de réunir des informations

meéthodologiquement et les analyser pour les indéepr

On va présenter dans ce chapitre la méthode samd dotre recherche, lieu de stage
pratique ainsi que le déroulement de notre trasaile terrain afin de vérifier nos

hypothéses.

1- La démarche de recherche :

1-1 La méthode descriptive :

Les recherches en psychologie clinique font prialeiment appel aux méthodes
descriptives (étude de cas, observation systénsatigunaturaliste, méthode corrélationnelle,

méthode normative développementale et enquéte).

Elle intervient en milieu naturel et tentent de Wena travers cette approche une
image précise d’'un phénomene ou d’une situatioticpéiere. (CHAHRAOQOUI, 2003, P 125).

L’objectif de cette méthode dans notre travaildestiéterminer 'ensemble de

méthodes de prise en charge favorisé dans la wileyg€jaia pour les enfants autistes.

1-2-la présentation de lieu de recherche :

Notre recherche a été effectuée au sein detd'ute prise en charge des enfants
autistes nommé (A.P.C.E.A) c’est une association aqété crée en®1 Mai 2010 sous
'agrément numéro 158 /10 par les parents d’enfattint d’autisme. Cette association fait
partie intégrante du centre des inadaptés mentdtaddaden c’est une association a

caractere socio-éducatif.

L’'unité a ouvert ses portes le 06 Juillet 2010,rdes enfants autistes qui sont pris en
charge en demi-pension. La capacité d’accueil nmshke pas 15 enfants, on trouve 08
autistes intégré.

Sa structure est composée d'une salle pédagmgipns le centre médicale
psychopédagogique (CMP) d’'lhaddaden a Bejaia,wst dppartement F4 qui sert de bureau

de I'association et I'unité de prise en charge eld@ants qu’est composée de plusieurs classes
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considérés comme atelier de travail, une sale gehpsotricité, et un bureau pour les

consultations externes.

1-2-1 Les projets de I'association :

La création d’'un centre de prise en chargeetiéants autistes, peut accueillir tout les
enfants de la Wilaya de Bejaia. Pouvoir crée dassels spéciales dans les écoles publiques.

1-2-2Lenombre du personnel :

L’association de prise en charge d’enfants tatisle la Wilaya de Bejaia hommé
A.P.C.E.A est constituée de 14 employés, dontt: éalicatrices, deux orthophoniste, chargé
d’améliorer et d’aider les enfants sur le plan Egigr. Accompagner de deux psychologues
scolaires, et trois psychologues cliniciens, tauduis dans la prise en charge adapté a ses

enfants autistes, ainsi que I'orientation de l@aents.

1-2-3 Les fonctions du service :

-Accueille des enfants autistes au sein de I'é&ablnent a fin de leur assurer une prise
en charge.

-Consultations externes on interne avec les pamegsenfants autistes afin de les
guider.

1-2-4 Le roOle de I'association :

-Assurer une réelle et permanente prise en chagemfants autistes.
-Créer une structure adéquate pour un suivi primiessl| de certains enfants.
-Arriver a garantir aux enfants une insertion ehieniscolaire et social.

-Aider les parents a surmonter les difficultés gliehnes induites par I'handicap de leur
enfant.

Aprés notre stage dans cette association, on datériue Béjaia a installé une autre
association pour les autistes(le janvier dern@o))c on a rapproché de cette derniere, on a
effectué un autre stage en sein de cette assotiatmmé « association d’aide pour les
enfants autistes de Béjaia ».

2-Les techniques d'investigation :

2-1 L’observation clinique :

Elle se définit selon Maurice Angers comme suivarte’est une technique direct

d’investigation scientifique qui permet d’obseruwergroupe d’'une facon non directive pour
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faire habituellement un prélevement qualitatif ele @e comprendre des attitudes et des
comportements ». (MOURICE.A, 1996, p 130).

2-2 L’entretien clinique :

Dans notre recherche on a utilisé I'entretien gl qui est un des outils privilégies de
la méthode clinique et un instrument idéal poweéder aux représentations subjectives du

sujet, il est la pragmatique du travail de chercheu

Pour Blanchet : « I'entretien permet d’étudiefdi¢ dans la parole et le vecteur
principal (étude d’actions passé de savoir socjales systemes de valeurs et normes...etc)
ou encore d’étudier le fait de parole lui-méme. AEHRAOUI.KH, HERVE.B, 2003, p 32).

Nous avons opté pour I'entretien semi directif eeherche parce qu'il est approprié
pour notre travail afin de permettre a I'interviede produire un discours plus riche et en

méme temps il est structurée selon son objectif dé&terminé afin de limiter ces réponses.

3-Déroulement de la pratique :
3-1 La pré-enquéte :

La pré-enquéte est une phase importante dans elpagjet de recherche, cette

derniere a pour objectif de tester les questionguilde d’entretien élaboré pour I'enquéte.

L’existence d’'une association de prise en chadgssautistes dans la wilaya de
Béjaia, a sollicité ma curiosité pour me rapproakecette association afin de découvrir la

prise en charge quelle favorise pour les autistes.

Suite a mon exploration, observations et documiemistje me suis intéressé de pré
aux enfants autistes, ces derniers souffrent dérelifts probléemes se qui exige une prise en

charge équitable, on a voulu voir de prés les au#h utilisées dans cette association.

Notre pré-enquéte qui c’'est réalisé de 10 févisqi’'au 14 du méme mois, a pour
objectif de réordonner d’'une facon logique notrelgw’entretien. on a assisté au
déroulement de la prise en charge qui ce passepliasisurs ateliers chaque atelier a un but
précis pour le bon développement de I'enfant, dissnont expliquer aussi les techniques et les
méthodes utilisées dans la prise en charge et catrtragailler avec eux, au cours de cette

période on a assister presque a toute les atekéstent, on a observer les enfants autistes
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pendant la prise en charge, ce qui nous a motigeninué notre stage pratique au niveau de

cette association.

Nous avons choisi d’interviewer un mélange de geodgs parents, éducateurs,
psychologues, ainsi que les orthophonistes dassd@ation de prise en charge des enfants

autiste de Béjaia afin d’élaborer un guide d’ergrefinal.

Le comportement d’'un enfant autiste est tres dardguiais jai compris I'importance
du travail en partenariat avec la famille et lespaenelle qui prend en charge l'autiste pour
entré en contact avec se dernier et la nécessité dormation spécifique a I'autisme. C'est
pour cela, je me suis intéressé a I'autisme en sagqnp maladie lourde, a I'enfant autiste
comme souffrant, I'équipe du travail comme interuets, et aux méthodes utilisées comme
moyens organisées qui lui permettrait de réfléahipassé, d’interpréter le présent et de faire
des projets d’avenir.

3-2 Le guide d’entretien :

L’entretien clinique de recherche est toujours ei€s@ un guide d’entretien plus au
moins structuré ou le chercheur formule et préfmo®nsigne a I'avance, celle-ci sera

nécessairement identique pour tout les recherches.

Le guide d’entretien est définit comme : « un enderrganisé de fonctions, d’opérateurs, et
d’indicateurs qui structure I'activité d’écoutectintervention de l'interviewer » Blanchet,
1992.

Le guide d’entretien comprend des axes thématiguester, le chercheur prépare
guelques questions a I'avance toutefois celle-cdorg pas posées de maniere directe ou
hiérarchisée, il s’agit davantage de themes a abayak le chercheur connait, bien la
préparation de ces questions permet de formuleelasces pertinentes au moment vécu.
(CHAHRAOUI.KH, HERVE.B, 2003, p 143).

Des rencontres ont été réalisées avec les parentsudts autistes, ainsi que tout le
personnel qui travail au sein de cette associatjoinpnt donnés leurs consentements afin de
participer a cette recherche, en suite on lesaarmé sur les techniques de la recherche tout en
expliquant qu’il s’agit d'un guide d’entretien selteurs disponibilité, des rendez-vous ont été

organisés pour effectuer des entretiens au nivediaskociation.
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Pour construire un guide d’entretien qui correspérates et chaque axe regroupe un
certain nombre de questions pour les parents dastsrautistes et celui préparé pour

I'équipe pédagogique qui prend en charge les enfautistes correspond 3 axes.
3- 3 Présentation du guide d’entretien
* Pour les parents :
* Renseignement concernant les parents :
- Nom, age et niveau d’institution.
- Quelle est votre profession ?
- Combien avez-vous d’enfants ?
* Renseignement concernant L’enfant
- Lenom.
- Le sexe.
- Est-ce qu’il a vécu un développement normal ?
- L'age de I'apparition de trouble ?
* Annonce de diagnostique :
- Comment avez-vous découvert le trouble de votrargr
- Quels sont les premiers signes que présentaie eofiant ?
- Qu’est ce que vous avez fait apres ?
- Avez-vous cherché de l'aide ? Chez qui ?
- Qu’est ce quils ont dit ?

- Avez-vous suspecté une anomalie dans le comportedearotre enfant ? qui vous I'a

confirmé ?

- Quelle est votre premiere réaction ?

Qui a diagnostiqué le trouble de votre enfant ?
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- Comment avez-vous réagir apres la découverte ttewele chez votre enfant ?
- Comment avez-vous vécus les premiers jours amaadhce du trouble ?
* Larecherche de prise en charge :

- Est-ce que le trouble de votre enfant a effectuéhamgement dans votre vie

guotidienne ?
- Que ce que vous avez fait pour la prise en chaggette enfant ?
- Avez-vous cherché des centres spécialisés dantalgavde Bejaia ?
- Comment vous avez été orienté vers cette assmtiati
* L’aide apporté par les parents :

- Apres la découverte de trouble, avez-vous unesdé&es programmes suivis pour la

prise en charge ?
- Comment vous vous comporté chez vous avec voteneff

- Y a- t-il un travail de collaboration entre voud’'équipe qui prend en charge votre

enfant (psychologues, orthophonistes, éducat@urs)
- Est que votre enfant prend des médicaments ?i,gpr@scrit par qui ?

- Avez-vous observé un changement dans le comportadearotre enfant apres la

prise en charge ?
- Quelles sont ses changements ?

- Comment percevez-vous l'avenir de votre enfant ?

* Pour I'équipe pédagogique :

Renseignement concernant I'enfant :

Depuis quant il est intégré dans cette associ&tion

Il a quel &ge maintenant ?
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Est qu’il était pris en charge dans une autretinsbin avant cette association ?
- Comment avez-vous réagi lors du premier contaat Beefant ?
- Qu’'est ce que vous avez fait comme premier tral@prise charge avec lui ?

- Avant de lui entamer les programmes que vous savmdz- vous lui passé des tests

psychologiques ?
e L’avis des parents :
- Est-ce que les parents métrisent I'autisme dedefant ?
- Pose-t-ils des questions sur le travail de I'asgam ?
- Sioui, sont-ils des parents formés dans la priseharge de I'autisme ?

- Face a linsuffisance des institutions spécialiséess la wilaya de Béjaia,

comment réagissent- ils les parents ?
- Est-ce gu'ils sont satisfaits de votre travail ?
* Les méthodes de travalil :
- Quel sont les programmes appliqués ?
- Aide-t-ils vraiment I'enfant autiste dans son dépglement ?
- Quelle est votre méthode de travail ?

- Vous utilisez une seul méthode ou il ya une vamatians le domaine de la prise

en charge ?

- Quel est le changement constaté chez I'enfanttaldaés une période de travail

on utilisant ses programmes ?

- Le r6le des parents manifeste t-il ? est ce qya iline collaboration entre votre

travail et celui des parents avec leur enfants ?

- La guidance parentale ou la prise en charge dessainfluence votre travail ?

positivement ou négativement ?
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- Est que vous souhaité intégré d’autre modalité alberdans cette association

pour une prise en charge plus adéquate pour Hieaifstiste ?
3-4 l'application de guide d’entretien :

L’entretien s’est déroulé dans des bonnes conditidans un climat calme dans
'association, la passation du guide était selaidponibilité des parents( avant la
récupération de leurs enfants) le soir, et pogyuige de travail, c’était généralement a leur

arrivée, avant d’entamer leur travail.

Nous avons posé nos questions d’une maniére sdaptele but de mettre
linterviewer a l'aise et leur permettre de nougaédre, pour les parents, dans la plupart
du temps c’était les mamans qui parlent, elles@mbndu spontanément aux questions,
contrairement a la minorité des péres qui onté&istant, et parfois méme pressée de
terminer, ils utilisant dans leurs réponses queptieases courtes : « oui », « c’est

normal », « non ».

Nous avons utilisé la prise de notes, compsédéla fin de chaque entrevue. La durée

moyenne de I'entretien était de 45mn.

4-présentation d’échantillon d’étude :

Les prénoms L’'age Lieu de prise en Le sexe
charge

SAMI 6ans L’APCEA masculin
NADA 4ans L’APCEA féminin
MOUSSA 6ans L’APCEA masculin
REDAH 4ans L’APCEA masculin
ISLAM 3ans L’APCEA masculin
YANIS 3ans D’'un monde a l'autre  masculin

Remarque :les prénoms des enfants présentés ci-dessus neasoleirs véritables prénoms.
Conclusion :

Afin d’entamer notre recherche, nous avons recadaumeéthode descriptive qui permet

une observation approfondie et pour la collecteddemées, nous avons utilisés comme outils
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de recherche I'entretien clinique qui nous accaaé pvoir des informations sur les modalités
de prise en charge des autistes et I'observatiniyok qui pour objet de relever des
phénomenes comportementaux significatifs chezdesnps et I'équipe pédagogiques lors de

leurs prise en charge des autistes et de leur domngens.
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Chapitre V Description et analyse des résultats

Présentation et analyses des cas :

Le cas de SAMI :

Présentation générale :

Monsieur X, peére agé de 45 ans, fonctionnaire dawesusine, il a un niveau Bac +
03, et sa femme agée de 25 ans est femme au fiel le niveau terminal, ils ont deux
enfants dont I'ainé (SAMI) né le 27/03/2007 préede trouble de l'autisme et son frére a

04 ans.
Compte rendu de I'entretien :

« L’histoire du trouble de notre enfant a commencé a I'age de troens, c’est a ce
moment-la qu’on a découvert que notre fils a un prbléme » « ibdayassed a 03 ans, imir
kan isnfak sava pas »ll était différent, pas comme tous les enfaritgyrs sa naissance était
normale ce que la maman a dit, il fait des gedtemarres par exemples : il tourne toute la
journée sans arrét, si on essaye de l'arréteeingdes objets comme sa petite voiture et il la
tourne, son regard aussi est bizarre, en plug s@svent distrait« itroh dagsant » « ilest
absent, étrange, il a son propre monde,»et il ne parle pas, se sont ses premiers sigmes
nous ont inquiété, donc on a essayé de trouvesoingon moi et ma femme |halkan c’est
des psychologues dnohniken aradyinin dachou ithyoughan2» « la solution est de
consulter les spécialistes, c’est eux quont nous dire ce qu’il a ? », donc on a demandé
de l'aide a des psychologues, au début on 'amejugite au centre de santé de Sidi Ahmed,
ils ont dit gu'’il est hyperactif apres plusieursusées de travail avec lui et un suivi aussi chez
I'orthophoniste, mais ils n'ont pas arrivé a sawarqu’il a exactement, apres, I'orthophoniste
nous a orienté vers un pédopsychiatre ici a Begiaquel on a énumeéré les signes qu'il
présente, et d'apres sa réaction on a senti s@iflc’est quoi son probleme, mais il n’a pas
fait directement le diagnostic, une semaine ap@snnoncé que notre enfant est autiste ; la
maman nous a dit: cet événement m’a choqué, il vwréament traumatisé« jai jamais
entendu parler de cette maladie, nighass ilpédopsyatre dachouth I'autismayi ? Jamais
slighass glhayatiw », «j'ai dit au pédopsychiatre 'est quoi l'autisme ? J'en ai jamais
entendu dema vie » Lorsque j'ai cherché sur internet jai découvatsieurs choses sur ce

trouble j'ai trop pleuré, surtout puisque c’est npyamier enfant.

Au début, on n’a pas accepté c¢a facilement, sutesupremiers jours athzraghkan

adhtrough, ozmirghara adhkablegh anachthen », (mama « des que je le vois je pleure,
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je ne peux pas accepter ¢a ple pére avec un grand soulagement nous«ditamdolah ala

kolchi, hakda wala ktar » « merci au dieu, cette fsiation mieux qu’autre chose ».

Les spécialistes ont dit que I'autisme de notriamnest léger, il faut une prise en
charge et un suivi chez nous parce qu'il a lebl@me de « rempli sur soi », SAMI est
toujours absent il ne faut pas lui laissé toutl,seunanaghad les psychologues lazem
athithasem bachou oritrouhara dhegsent » des psychologuesont dit qu’il faut lui

surveiller pour qu’il n’entre pas dans son monde »

Pour la prise en charge, on a fait tout, moi paretbement (pérex khdemghass
Alhijama pour lui calmer puisqu’il est trés agité donc hamdolah il est devenu calme
chwia », « j'ai lui fait ALHIJAMA pour lui calmer p uisqu’il est tres agité, donc merci au
dieux il est devenu un peu calme »maman ; « jai trouvé I'adresse de I'associati@n d
prise en charge des enfants autistes de Bejaianteunet lorsque j'ai fait mes recherche sur
cette maladie donc on a profité d’aller voir lep@ssable moi et mon mari pour gu'’il accepte

d’accueillir SAMI en consultation externe 02 oufd& par semaine ».

En parlant de la prise en charge, les parents ooudit : malheureusement il y a pas
des centres spécialisés a Bejaia ni pour la prnisgharge ni pour le diagnostic, il faut aller au
privé parce que I'Etat n’a pas donné I'importanckaatisme comme elle I'a fait avec les
autres handicaps.

Le pére continue a nous dans le méme context®ne cette association installée par
les parents, est notre seul espoir pour le développt de SAMI, méme nous on a fait tout ce
gu’on peut pour lui aider, la maman : a chaque j@idemande aux psychologues: « qu’est-
ce gue je peux faire pour lui ? » alors, lls m’dohné le manuel de Schopler et j'ai fabriqué
moi-méme le matériel qu’il faut pour travailler a/®AMI, actuellement on utilise toutes les

activités des ateliers.

Le pére nous parle de travaille de l'associatids, ant demandé a ma femme
d’appliquer le programme qui s’appelle le TECCH&di sincerement je ne sais pas c’est
guoi, parce que c’est elle qui travaille avec Qi je rentre tard, mon travail est par équipe,

donc c’est ma femme qui fait tout barak alaho fiha » « que dieu la soutient.»
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On discutant sur le changement, le pére dit gu8AMI youghel dwaytnin, machi
dwin nzikeni thora ibdal, yiwan nchangement damkran» « SAMI est devenu quelqu’un

d’autre, ce n’est pas celui d’avant, maintenant @hangé beaucoup ».

La maman : le changement est manifeste dans sopactement, il est devenu calme,
il s’assoit a table, la chose qui était imposs#nlant, il accepte d’étre avec son frere dans la
méme chambre, mais toujours il ne joue pas avedlluient lorsqu'on lui appelle, SAMI
comprend les consignes commearwah, etch, kim,... »« Vient, mange, assis-toi »insi
il commence a prononcer quelques matsawid, ichat, aayigh » « donne, c’est bon, je isu
fatigué » méme son regard est amélioré un peu. On espéneofueefils avec son intégration
a la nouvelle association « d’'un monde a l'autf@ssociation d’aide aux enfants autistes
installée a Bejaia), il va avoir une prise en gbhax lui, parce gu'ici a Ihaddadiry a pas de

place et les consultations externes sont insutiésan

Nchalah SAMI sera scolarisé dans I'avenir commmpdarte quel enfant normal, c’est

la seule chose qu’on espeéere parce qu'’il a 6 ansterant.
Analyse de I'entretien :

Les parents ont directement accepté de participes dotre recherche et d'effectuer

un entretien avec euxd’accord, pas de probleme, avec plaisir ».

Avant de commencer l'entretien ils m’ont demandés gheuvent me répondre en
kabyle puisque c’est leur langue maternellemaélich adnahdar, sthekbaylith tayi

edlalanganagh »

Durant I'entretien, les parents ont exprimé unendearichesse émotionnelle (des
larmes, des sourires de temps en temps, des sméatg ils ont répondu aux questions
d’'une facon spontanée, on a remarqué une grandetnde chez les parents pour I'avenir de

leur enfant surtout la scolarisation.

En Parlant de I'age de début du trouble le péradta parole avec un visage et un
regard triste pour nous direcibdayassed vers 03 ans, imir kan isnfak sava pas Il a
commencé vers 03 ans, a ce moment-la qu'on a décervque notre fils a un
probleme x»la maman nous répond a sa facon : il était différggas comme tous les enfants,
sinon sa naissance était normale, cette expressioguée par la maman au début nous

pousse a supposer gu’elle a fait son deuil, mais,déscours aprés épreuve le contraire, en
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discutant sur la découverte de troubles et les iprarsignes, le pere dit madame, idinane
ikhadam ykra nlégestes bizzares, apres remarquirtimki asmara asslaagh oditassara » «
c’est ma femme qui m’a dit, il fait des gestes bizees, apres jai remarqué lorsque je lui
appelle il ne vient pas »d’apres ces dires on comprend que la maman quceudért que
SAMI présente des signes bizarres.

Quand les parents parlent de I'annonce du diagni@stinaman était stressée elle n'a
pas accepté la pathologie de son fils « c’estalmse insupportable c’est plus fort que moi,
je n'ai pas pu l'accepter » donc elle n'a pas faideuil, elle a perdu I'enfant imaginaire
gu’elle a souhaité avoir comme toutes les mamangontrairement au pere qui nous a
dit : «<nki dimomen, dlkedra rabi ozmiragh adkhadmer kra »« je suis croyant, c’est la
volonté de dieu je ne peux rien faire xse sont les paroles lancées par le pére avec uxe vo

triste ce qui montre sa souffrance inconsciente.

Revenant a la prise en charge, les parents onfré&téangoissés on souffre non
seulement sur la maladie de SAMI, mais aussi de gaise en charge toutes les portes
sontfermées »,ce qui montre que l'insuffisance des centres d&mn charge dans la wilaya
de Bejaia est un facteur qui cause une grandé&ingle chez les parents.

Les parents disent dans le méme cantexfassociation de prise en charge des autistes

de Bejaia est notre seul espoir ».

En évoquant les programmes suivis dans cette asmocile pere nous dit ils
appliquent le programme TEACCH c’est ¢a qu’ils ontdit & ma femme, mais moi je le
connais pas, mon travail prend tout mon temps »J'apres ses dires on comprend que c’est

la maman qui s’occupe de son fils parce que le perpas le temps.

Le pere nous a confirmé qu'il est, presque toukehaps, impuissant et désarmé car
tout ce qu’il fait a son fils est insuffisant polui faire sortir de son autismex:ifassniw
choden, ayen iskhdmer drossass » « c’est comme-ties mains sont attachées, tout ce

gue je fais est insuffisant pour lui ».

Parlant du changement (I'amélioration) chez lels &prés la prise en charge la
maman dit « hamdolah, thora sava chwia pas comme avant» « enci au dieu,
maintenant sava, pas comme avant e qui Nous pousse a supposé que le programme

appligué dans cette association donne ces fruits.
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D’aprés les dires de la maman : « j'ai lu le mardeiSchopler ou le TEACCH, alors
jai fabriqué le matériel qu’il faut, donc méme njeifais des efforts pour réecupérer mon fils
parce que c’est un autisme léger » on a constaiegg’'intéresse aux programmes appliqués

et elle est en contact avec I'équipe psychopédagegi

Apres I'analyse de I'entretien on découvre qu’ermtiette femme, malgreéa souffrance
elle a accepté finalement le trouble de son filg, ®occupe bien de lui par tous les moyens
gu’elle dispose, le pére de son tour nous a répafidne fagon spontanée et avec des
réponses focalisées, il était tres calme inquié@rérgpport a la prise en charge, on peut dire
gue les parents suivent le chemin que I'associatitraceé pour la prise en charge des autistes

en utilisant le programme TEACCH.
Le cas de Nada :

Présentation générale :

Monsieur Y est un pére ageé de 45 ans adjoint d&thn a un niveau de bac+ 4 ans,
et sa femme agée de 40 ans enseignante au prirelérey le niveau de bac, ils ont trois
enfants, deux garcons dont l'ainé est agé de ltwoee fille (Nada) né le 11/08/2009 qui

présente le trouble de l'autisme.
Le compte rendu de I'entretien :

Ma fille est né normal comme tous les enfants, @l&it son premier sourire comme
n'importe quel bébé, le trouble est présent chéz etactement vers deux ans, donc cette
pathologie était découverte par surprise, je laisea@ marie vous raconter I'histoire, « c’est
vrai comme elle a dit ma femme, Nada a tombé maleliee a eu une fievre puis je l'ai
ramené pour une consultation au centre de sadgtézar- Amokrane, un médecin généraliste
I'a examiné et il a prescrit pour elle des médicatseen sortant de centre il y avait un truc en
ciment en forme d’'un toboggan, Nada n’a pas cassénonter et de descendre, lorsque jai
essayé de I'éloigner elle a commencée a crées’agder, une psychologue qui travaille dans
se centre elle vu son comportement, elle ma raraes@n bureau, la psychologue ma posé

guelgue questions puis elle ma dit que 80 % vdteerhonsieur est autiste.

La maman rajoute asimi edugth akham, inayid ilim taagount, inighssachoughar?
Il ma rependu, tnayid la psychologue 80% elle esdutiste » « lorsque il a arrivé a la
maison, il ma dit ta fille est fou, j'ai lui dit pourquoi ? Il ma rependu : la psychologue ma
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dit elle est autiste »j'ai tapé directement se mot otiste comme ¢a avec» mais il s'affiche
sur micro « autiste » apres j'ai rajouté avec insage parmi les signes qu’elle présente ma
fille c’est I'organisation des choses, mettre desjues par ordre et il ya cette image d’un
enfant qui fait pareille sur internet donc j'ai @t mon mari c’est 100% de l'autisme( la
maman n’arrive pas a continué a cause de ces lgrieegére nous parle sur les premiers
signes il rajoute l'isolement aussi, son regardcestré sur le plafond, méme si elle est dans
la chambre elle ne vient pas lorsque je lui appeite fois j'ai jeté un verre par terre exprées
mais son une aucune réaction de sa par, absembe dot langage et elle n’accepte pas ces

fréres.

Apres pour confirmé ce diagnostic, on a retournés \a psychologue du centre
madame et moi elle nous a expliqué le tout sueaatladie, elle nous a parlé d’abord sur
DRIDE HOUCINE a Alger, et sur I'association de prisn charge des enfants autistes a

Béjaia.

Mon mari a retiré le numéro de lI'association iskernet et il a appelé le responsable,
il nous a fixé un rendez-vousprehed arbgayath, nzrath, nta taghan izra Nada, ind c’est
de l'autisme mais Iéger mlih » « on venu a Béjaian c’est rencontré dans un café, a ce
moment I'association est fermé a cause des travaukyu Nada, puis il nous a dit c’est de

'autisme mais trés léger ».

Le peére nous dit on a cherché l'aide chez toutigpgte dans le domaine, mon frere
est un infirmier, il ma orienté vers un psychologue est tres ancien il a 14 ans d’expérience,
apres quelque consultations chez lui rien n'a cbgrig responsable de I'association nous
conseiller d’aller & Alger pour faire le diagnostic

Donc le diagnostic est fait & Alger par un pédop&tre dans I'Etablissement
Hospitalier Spécialisé en psychiatrie DRIDE HOUC|NdEEmaman annonce qu’a la rentré de
service pédiatrique elle a vu une fiche écrit deartroubles mentaux donc cette expression la
vraiment touché au fond de son cceur et elle ndusj@ii commencé a pleuré sans arrét, c’'est
ma petite fille il ya 8 ans que je n’ai pas eu defants apres Nada est venu a ce monde pour

ramené de la joie a ma vie ».

Notre vie est devenu un cauchemar, sans aucurogaig sait pas quoi faire pour elle,
moi (la maman) je me suis déprimé jai abandoneé enfants, les premiers jours comme Si

on avait un déces a la maison tout le monde et tice n’est pas parce que jai pas accepte la
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pathologie de ma fillex le fait est fait, je suis croyante kadar rabje peut rien faire »

« c’est la volante de dieu »mais se que me fait peur c’est notre sogtetinojtemaa la
yarham » « la société ne pardonne pas », « assimhedan otrabatara » « les gens vont
dire que jai pas bien éduqué ma fille »surtouts c’est une fille, en plus de c¢a qui va la
prendre en charge tout au long de sa ¥iadkni on va pas resté ici, yiwan goss anameth
ozrirara amekh arathili » « nous on va pas resté ici, il viendra un jour ou on va marir ,

je ne sait pas comment va devenir ¥ malheur que méme la directrice de la créche la ou
Nada passe la plupart de son temps(depuis unabyse ma fille s’'isole et elle présente les

signes de l'autisme mais elle ma pas dit.

Parlant sur les changement de la vie des parenés & pathologie de leur fille la
nous répond « Cette association se trouve a Béjmte résidence est loin a Ighzar-
Amokrane, donc a chaque fois des congés du trpuail déplacer », le pére nous dit « on a
quitté notre ville, notre amis notre grande famitleur venir a Béjaia a cause de cette
association, méme si ils ont dit il ya pas de pla@st complet mais l'installation d’'une
nouvelle association nous a encouragé d’aillewgstgour cela qu'on a déménagé ».

(La maman)Pour la prise en charge on a fait deerche sur internet on a trouvé
des programmes TECCH et ABA et d’autre mais a Algerl’association mon dit de

commencer par le TEACCH.

(Le pere) en plus le travaille de I'association, jfe préparé quelque activités a part pour la

prise en charge.

La maman nous répond concernant la prise en charghez nous a Ighzar- Amokrane, les
psychologues ont parlé du centre pour les handicagdlement donc il n'y a pas des centres
spécialisés pour l'autisme, nos recherches surn@tenous a servi pour retrouver cette
association », donc I'équipe psychopédagogique elite cderniere nous a aider dans
I'explication de ces programmes et leur applicatidlonc surement il ya une continuité entre
leurs travalille et celui des parents , le péreutajalans le méme discours « notre volonté est
trés importante, si il ya pas une collaborationomatiquement il y aura pas de bonnes

résultats.

Concernant le comportement des parents avec gueré répond « Ma fille est trés
gaté depuis sa naissance, surtouts apres la détoaeeson trouble c’est pire ces crises me

dérange, donc je ne peux pas voire ces larmesntiairement a mon mari si elle fait une
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bétise je la frappe et elle pleure ce n'est pagseague je I'aime pas mais juste pour lui
apprendre des choses, si elle fait aussi pipi sarv@tements elle sera puni... Ah! c’est

comme ¢a, je suis tres ferme avec elle.

Ma fille est autiste c’est vrai, mais léger donte ele prend pas des médicaments,
apres quelgues mois de son intégration dans asdteciation elle a changé complétement (le
pére) : ®h toghal taydnin ibadel akoth Icomportemeniynessavant jamais dakhal la
voiture adikim had zathess, tora c’est elle qui clrehe ayathmess adkimen yidess » « oh
elle devenu une autre, son comportement a changéaat elle n'accepte pas de s’assoir
avec ses frére en arriere ensemble, maintenant cteslle qu’elle les cherche pour étre

avec eux ».

(La maman) je ressens que ma fille est avec ndleses présente, avant comme si je
ne suis pas sa maman mais maintenant si je n@asliavec elle, elle me cherche, Nada jette
dé fois quelgue mots : donne, mama, dada, maintexiln s’isole pas elle joue avec ses

freres,« Hamdolah ya rabi » « merci pour le dieu ».

Son avenir est un point d’interrogation ? C’esttdenps et le travaille qui vont

répondre a cette question. (La maman).

Le pere: on le sait c’est une maladie qui estragle mais on espére juste une
amélioration, je ne demande pas beaucoup, pas ma@lesavante je veux seulement que ma
fille devient autonome continuer sa vie tout seanssbesoin d’'aide de ses parents devient

autonome puisque un jour on va quitter ce monde.
L’analyse de I'entretien :

Les parents de Nada ont donné leureziement pour participé a notre recherche dés
gu’on commence notre stage dans cette associapias de probleme, dites nous a lI'avance

pour organisé notre temps vous savait comment ¢a passe avec le travail ».

Parlons sur la découverte et les sigleerouble la maman confirme que sa fille a eu
une naissance normatena fille est né normal comme tous les enfants, @ll a fait son
premier sourire comme n’'importe quel bébé> d’aprés ces paroles on a constaté que la
maman n'as pas encore accepté la pathologie diesa«f c’était par surprise, peutétre si
elle n’a pas était malade, on l'aura pas découvesa pathologie tot »ce qui nous pousse
a supposer gue cepathologie est trés méconnu chez les parents.



Chapitre V Description et analyse des résultats

Discutant sur le diagnostic, la mamanswrépond «on a déplacé a Alger pour faire
le fait puisque comme tout le monde le sait pas dvoyens ici a Béjaia »d’apres ces dire
on comprend que les parents souffrent de ce prahldmsont obligé d’aller a Alger pour

faire le diagnostic.

Le pére nous parle du changement dams\ie apres l'autisme de sa fiteon a
déménagé, on a quitté notre ville (Ighzar- Amokrang notre amis et notre grande famille
pour venir a Béjaia a cause de cette association igest la seule au niveau de toute la
wilaya », ces paroles nous mene a supposer que la wilayaéggaBne dispose pas des
milieux pour la prise en charge, dans le méme gbmia maman dikchaque fois des congés
du travail, méme avant le déménagementelle continue dans le méme sujet avec une Vvoix
triste et des larmes aux yeuxnotre vie est devenu un cauchemar, mais j'ai eepté la
pathologie de ma fille xette expression nous méne a supposeé que la mafaateadeuil, «
le fait est fait ce qui me fait peur c’est notre stété, Imojtemaa la yarham » « la société
ne pardonne pas »d’aprés ces dires on a déduit qu’elle est quelygui s’influence par le
regard des autres.

Discutant sur le comportement des parents avecfillejron a détecté chez le pére
une inquiétude et une impuissance pour aider &a«fina fille est trés gaté depuis sa
naissance, ces crises de larmes sans savoir pourgoe dérange je ne peux rien faire
pour elle, je  me sens que je ne suis pas un bonrg@e on peut dire ici que le pére est
désarmé car il peut rien faire pour sa fille neéenprendre aussi, il épreuve des sentiments de
la culpabilité.

Parlant sur les programmes suivis dari® @ssociation pour la prise en charge la
maman nous ditcavant cette association, ma fille était pris en enge a Alger ils ont dit
gu’ils appliquent le programme TEACCH et cette assoiation suit le méme
programme »d’aprés ces paroles on comprend que l'unité de mischarge des autistes de
Béjaia (I'association) adopte le programme psyahacétif TEACCH.

Discutant sur I'amélioration dans le comiement de Nada, le pére nous répoja «
crois que se programme est efficace, il donne desrines résultats, elle jette des mots,
elle devenu autonome (mange seule, met ses véteraghamdolah ya rabi » « merci pour
le dieu »ces paroles nous mene a supposer que les parartssacsfait du travail de

I'association et le programme suivi aide leur fille
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D’aprés l'analyse de l'entretien on a rema&rqque les parents ont une grande
inquiétude dU a plusieurs facteurs non seulemeptis® en charge mais aussi au diagnostic
tardif, mais pour eux cette seule association giste au niveau de la wilaya de Béjaia est

leur espoir et le programme appliqué dans cettei@erdonne des résultats.
Le cas de Moussa :

1- Présentation générale :

Le monsieur S est un pere agé de 37 ans enseigonaptimaire avec un niveau
d’institution Bac +3 ans, sa femme est &gée dan32qui travaille comme bibliothécaire a un
niveau de Bac + 4 ans, ont deux enfant dont I'&s#€un garcon(Moussa) qui présente
autisme né le 22/02/2007 et une fille agée dasl a

2- Compte rendu de I'entretien :

A propos de I'age d’apparition du trouble le peoris dit « c’était au 20 mois qu’on
a constaté qu’il n’est pas normal », on a décowsette pathologie chez notre fils a partir de
son comportement donc il n'est pas stable, toujmsyas et les vient, il tape aussi ces mains,
absence du langage, « la pére dit : c’est borpj& gai dit tout les signes, j'ai rien oublié ».

La premiére des choses quon a fait c'est de raméf@ussa chez un
psychologue puisque c’est un amis a moi doncaidyi dit : s’ils vous pellez dit moi que ce
gu’il a exactement, dit moi la vérité », parce qua femme a fait le diagnostic, elle a vu un
autiste d’une sceur de sa collégue de travaille glléama dit que notre enfant est autiste mais

mMoi je veux que les spécialistes me convaincre.

Moi aussi au début, j'ai une cousine qui est ortfuopiste elle ma dit c’est possible |l
est autiste, alors j'ai dit elle applique son dameaavec son fils et non pas avec le mien, on
cherché l'aide, tout d’abord chez les spécialislasdomaine, la famille, et linternet
beaucoup plus, son pédiatre ma dit se sont degssidlun autiste mais je ne peut vous
confirmé le diagnostic apres une seule séancesyehplogue a dit aprés plusieurs séances

gue c’est un simple retard de langage.

Le pére nous dit« méme on pensé de lintégrécentre des handicapés de

Ihaddaden, mais le responsable a refusé apreslavpassé quelque tests ».
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Aprés aucun milieu, ou on va mettre notre fils ésutes portes sont fermés, a ce
moment la Moussa a 3 ans, on a cherché sur inteasetles centre ici a Béjaia mais il ya des
dire que a Ihaddaden devant notre domicile il ya plarents des enfants autistes qui vont
installer une association de prise en charge (lmand. Je les contacté puis on était parmi les
premiers a déposé les dossiers. Le président ardigman certificat, alors on déplacé a Alger
pour faire le diagnostic dans un service spéciglmdr les autistes a GHARIDI 2, il est fait
par un pédopsychiatre, mais on le sait avantlgueus le dit, on est partir la bas juste pour

avoir une preuve c’est tout.

« L’annonce de diagnostique est un vrai choc » . silemce, ce que le pére nous a dit,
la maman en souriant, sava pas bien sOr imaging goelqu’un qui vous dit que votre enfant
est autiste ? Et moi je sais c’est quoi, j'ai déjaun autiste de haut niveau pas comme

Moussa mais mon fils aussi prend le nom « autigtebgue soit le degré.

Concernant le vécu des premiers jours, apresdiare du diagnostic la maman nous
repend : c’est des jours noire, inoubliable c’étaiiment une catastrophe, je sais trés bien la
gravité de cette maladie, en plus elle n'a pagraitement, elle est son guérison peut étre
juste avec une prise en charge, se qui est inaquiiéleez nous a Béjaia et le malheur pas de

place de prise en charge.

Pas de changement dans notre vie, le pére nousapits sa maladie, Moussa est
devenu gaté, il fait ce qu’il veut, il prend toubmtemps avant non c’est ma femme qui
s’occupe de lui toute seul mais maintenant c’edtégdmlité entre nous « demi, demi », moi je
suis une femme désordonné, donc le trouble de méantema aidé a organisée ma vie,
d’arranger le tout surtout les produits dangereamroe I'eau javel, de jamais jeté des objets

par terre donc je ramasse tout pour que mon eséaten sécurité.

Pour la prise en charge, moi je cherche et ma femppéique donc comme votre

mémoire il ya le théorique c’est moi qui le fait,dratique c’est madame qu'’il le fait.

La maman « a la maison c’est un travail compléaienta celui de I'association
chaque activité je la répéete ¢a a lui, avant atégration a I'association de la prise en charge
des autistes, le président du centre des handicaldsldaden nous a donné des séances pour

notre fils avec le psychomotricien et I'orthophaeis

Pour des centres spécialisées, le pere nous dit eole sait il ya pas. C’est le souci

des parents des enfants autistes de Béjaia maie paut rien faire ».
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On parle sur les questions du dernier axe : le gén@e son avis sur les programmes,
oui bien sir on a commencé par le Schopler (TEQ&K)aman ; la pédopsychiatre d’Alger

ma donné le livre de Schopler j'ai appliqué tostadgeliers qui existe surtout I'autonomie.

Dés que j'ai posé cette question, contraeus vous comporté avec votre enfant ? Les
parent me répondent normalken » « normal » la maman continue aprés: comme sa

sceur, s'’il fait une bonne chose c’est bravo, caldatt une bétise il sera puni.

Apres le portable de monsieur S saimeppel du travail, il s’est excusé puis on a

continué I'entretien avec la maman seulement.

Les médicaments, oh...attendez, oui pitgsar professeur venu a l'association de la
suisse il ya 2 ans mais pas pour I'autisme mais gotie chose.

Parlant du changement chez Moussa af@egrise en charge; elle nous a
dit : « chatana » une grande différence, sa st@éa diminué, il a acquit quelque activités

d’autonomie (il met ses vétements, il se lave stahge tout seul).

Son avenir, s’il était un enfant normamme n’'importe quelle maman de se monde
gue mon fils sera un médecin ou un pilote mais.ns#ée dans notre cas j'aimerai bien que
dans le futur mon fils parle arrive & exprimer ttieumonde le comprend, « moi méme lorsqu’
il tombe malade je me ressens incapable de l'aidpour la scolarisation est importante mais
moi sa me dérange pas je peut m'occupe de lupgai besoin d’'une école, mais veut qu’il

soit autonome et indépendant « vivre sa vie sagsib de notre aide surtout a I'age adulte ».
L'analyse de I'entretien :

Durant I'entretien on a remarqué queniaman est plus touchée et influence, elle
manifeste beaucoup d’émotions de tristesse, el @vec une voix chevrotante en méme
temps elle pleure ce qui a été difficile pour ndadaire des relances, par rapport a son matri

qui s’exprime bien, il nous répond a notre questidine facon claire.

Parlant de I'age du début de trouble premiers signes la maman nous &wila,
c’était au 20 mois, sinon avant il est vraiment irglligent» d’aprés ces réponses la maman

parle avec une grande hésitation et elle I'attitdeduite.

Le pére continue dans le méme sujetape ces mains, les vas et les vient, absence

totale du langage », « son comportement me dérange mais pasrgne son probléme du
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langage, il n‘arrive a s’exprimer peut méme fait de gestes mais on le comprend pas »
parmi les symptomes initiales de I'autisme on teier communication verbal et non verbal
ce qui provoque souvent la non compréhension demsac’est le cas de pere Moussa et

cette situation le rend impuissant et angoissant.

Avant 'annonce du diagnostic la mamansdit « ma cousine (orthophoniste) ma dit
peut étre votre enfant est autiste, j'ai dit elplague son domaine a son fils » d’aprés ces

dires on remarqué qu’elle vit dans la dénégation.

Dans le méme contexte, elle continmeon frere nous a dit, peut étre il est
muette, donc on luifait TORL, aprés le médecin nous a confirmé que ca’est pas le
mutisme », ils ont parti a Alger El-Koba la ou il ya unén@jue spéciale pour faire le
diagnostic des autistes et que le diagnostiquéaigtar un pédopsychiatre qui travaille dans
cette clinique.

Concertant I'annonce du diagnostic a constaté que le pére a vécu un
traumatisme« L’annonce de diagnostique est un vrai choc ». un silence, cette événement
était un choc inattendu pour le pére, la maman népeond d’'une facon stressante et

angoissantgsava pas, biersur »...les larmes aux yeux.

Discutant sur la prise en chargd/deissa, la maman dit avant l'installation de
cette association, il a était pris en charge dans kentre des handicapés de Ihaddaden,
c'est-a-dire des séances avec 'orthophoniste etpsychomotricien »ce qui nous méene a
supposer que les parents sont obligés de chehater leur enfant et de penser a lui intégré
dans le centre des handicapés, ce qui épreuveibieace des milieux spécialisées pour la

prise en charge des autistes a Béjaia.

Le pere nous a rajoutgai visité la plupart des wilayas de I'Algérie uste pour
savoir comment ¢a se passe la-bas, Béjaia est lardere »donc d’apres ces paroles, on a
déduit que Béjaia est la seul wilaya qui ne donag g'importance a cette maladie et de

penser a construire au moin un centre pour lestasti

Revenant a cette association et son tlavaimaman nous répordleur travail est
stricte, d’ailleurs je considéere leur travail non fulement psychologigue mais aussi
éducatif » ces dires nous pousse a dire que la maman esfagatide travaille de cette
association, sur le méme sujet le pére«itette association applique le Schopler, il suse

programme depuis trois ans donc méme nous on le mide » « j'ai fabriqué tout le
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matériel des ateliers et ma femme les applique a Mesa »,0n peut dire d’apres tout ¢ca que

le pere s’intéresse et suit le développement ddilsgour par jour.

Concernant I'amélioration de leur enfgmtes les programmes suivi dans I'association
de prise en charge des autistes la maman ahatana » « une grande différencejai
jamais pensé qu’un jour Moussa peut mettre cesngtetout seul, surtout ces chaussures et
chaussettes, ou bien de me dire maman, c’'étaifjgeathose miraculeux pour moi, le pere
nous réponck je ne sais pas a ce que vraiment le programmeiicest acidote ou pas, mais
sava ca donne des résultats, comme je savais quautisme est une maladie incurable
donc hamdolah » « merci pour le dieu »d’aprés lui il ya trois ans que son fils est pris e

charge donc automatiquement il aura un changerogjaurs il a d’espoir.

Apres I'analyse de l'entretien, on n'a déde les parents de Moussa sont formés
dans la prise en charge des autistes (des voyafiésamger), ils sont trés optimistes par
rapports a les capacités de leurs enfant etlavegse en charge il sera mieux, et parmi les

modalités utilisés pour la prise en charge le @ogne TEACCH.

Le cas de Redah :

Présentation générale :

Monsieur Z est agé de 40 ans, ingérgeiutravaille au sud a un niveau d’institution
Bac+ 6 ans, et sa femme agée de 38 ans adjoinuaditdn dans un CEM a un niveau
d’institution Bac+ 5 ans, ont trois enfants doafité est 4gé de 12 ans et le dernier(Redah) né
le 10/08/2009 présente I'autisme.

Le compte rendu de I'entretien :

Les parents ont constaté le troubkzdeur enfant dés le 14 mois le pére nous dit &
ce propos « C’était exactement aux premiers meisadnaissance qu'’il na pas était normal »,
parlant de la découverte de se trouble, la mantanidist né normal, trés calme, il a été chez
la nourrisse dés le cinquieme mois, puis inscritsdane creche, lorsque je vient de lui
récupéré le soir comme si j'ai récupéré un objatat pas un enfant qui attend sa maman,
comme si j’ai n'existe pas, differemment a sesefseDonc j'ai dit a mon mari il ya quelque

chose qui cloche, ce n'est pas normal. Et parmsigses qu’il présente, il n’accepte pas de
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jouer si tu lui donne un jouer il le jette par &l refuse les vétements, le pere dit «d’ailleurs
c’était le signes qui me dérange beaucoup plus neiparle pas, le regard filtré, il ne
reconnait pas son nom, la maman rajoute a desdiresn mari « je lui appelle, je cri Redah

Redah plusieurs fois mais il ne vient jamais ».

Le pére annonce qu’il essaye de sawgrap qu'il a son fils ? A chaque fois lorsque
je le raméne avec moi dehors je le compare avadgrd enfant, et ma femme me dit méme
moi si quelqu’un vient de nous visité je les discemment vous voyez mon fils, il est
normal ? C’est vrai je fais ¢a et dé fois je distp&tre il a rien c’est juste une obsession que

jai.

On a cherché l'aide chez tout les gerismuonnait, la maman nous dit « jai une
belle sceur médecin généraliste ma dit peut étréeittend pas bien, donc on lui fait un
examen pour éliminer le probléme d’audition danmiédecin nous confirmé gu'il n’a pas de
probleme, le pére continu puis on a parti a unamtioniste ici a Béjaia, apres trois séances
elle nous a dit qu’il est encore petit il faut atlee les trois ans , c’est pas facile de faire un
diagnostic avant cet age, peut étre c’est un radardangage ou il est mal traité chez la
nourrisse, puis on consulté les psychologues aqwaille dans le centre de la santé de Sidi
Ahmed sont tous des stagiaires vient de terminé é&uwdes, ils ont dit que Rida a une
dysphasie de langage. Mais ce diagnostigue ma pagaiccu donc ont vu un autre
psychologue, se dernier de sa part n'a méme pasnieison travaille et il a déplacé a Alger
pour vous dire seulement que personne n'a ditlaéyde seul pédopsychiatre qui existe ici a
Béjaia lorsqu’on cherché son adresse, ils ontulilig est a I'étranger pour des soins de son
fils, tout ca juste pour savoir le diagnostique,ni@man insiste sur se point me dise
mentionné ¢a, parce qu’ on n’a pas trouve quelqu’ura nous aider a ce moment la ici a
Béjaia », le pere nous a dit sur le diagnosticc’est ma sceur qui abite a Alger, elle est une
infermiére qui ma parlé d’'un professeur qui travail dans un service spéciale pour les
autistes a Alger, alors on déplacé moi et ma femmen trouvé dans se service un
pédopsychiatre »c’est lui qui nous dit notre enfant est un autisteet évenement vraiment
nous blaissé, surtout, je m'attendez pas a ¢da»>maman a dit« jai cru que je vais
revenir d’Alger vivante, c’est un choc, la tristess, les larmes >tout les sentiments, c’est
trop mal« loken mouther, wala aydinin mim autiste » « jaiespéré d’étre mort, que de
me dire que ton enfant est autiste $ai vu des autistes a la télévision surtout perdeurs

crises j'ai cru que mon fils va devenir comme ezl@st ¢ca qui ma fait peur en plus, c’est vrai

je connait 'autisme mais je ne s’avait pas qustetetaouhod »,en Arabe.
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Apres la découverte de se trouble chataRgele pére nous a dit: « on ne sait pas
guoi faire perturbé, mais dés les premiers joura @ssayé de chercher des solutions, surtout
gue notre fils est diagnostiqué tét, on a fait herches sur internet sur les centres ou des
hdpitaux pour la prise en charge, mais malheureestih ya rien ici & Béjaia, sauf cette
association mais méme cette derniére elle n’estaiapour tout les autistes de Béjaia, c’'est
les parents des enfants autistes qu’ils ont istalte association alors elle est faite que pour
leurs enfants on disons pour nous c’est une appartede f3 donc il ya pas d’espace, ils
acceptent que des consultations externes d’'unesé®45 minute chaque semaine, on a fait
des lectures sur l'autisme, des formations surrisepen charge puisque on connait pas
beaucoup de chose sur se trouble, pour aider filstredonc il est déja pris en charge par ses
parents, parce que maintenant on devenu des gptssgat on souriront, non c’est pas vrai je

plaisante ».

Parlant sur la prise en charge la nmamid: aprés le diagnostic, on a pensé a
limmigration parce que notre payés n’as pas priscensidération ce trouble, il est sans
aucun importance puis le pédopsychiatre d’Algersn@walonner pour lui 2 séances chaque 15
jours, en méme temps on vu un psychothérapeutger Adbujours puisque ses deux séances
sont insuffisante, le diagnostic de ce thérapeutendrouble de comportement » pas en son
propre de l'autisme di a une partie de cerveauequinfecté donc il va essayer d'éveiller
d’autre neurones dans le cerveau de notre filsndwna ans, ce qui nous a poussé d’aller voir
un pédiatre toujours a Alger, quelques séances Ichez serre a rien, notre fils arrive chez
lui fatigué, apres le voyage donc il travaille peespédiatre nous donne que des promesses, on
a décidé de ne pas retourné chez lui, parce direiega des nouvelles a Béjaia, une autre
association ouvre ces portes pour les parentsugt Enfants « association d'aide pour les
enfants autistes de Béjaia », on a inscrit notfargrta bas, hamdolah, nous sommes vraiment

fatigué des voyages d’Alger.

Le péere continu a nous rejpe « pour des centres spécialisées tout le memdeet
d’accord avec moi pas de centre, il ya rien charsr@Béjaia pour se trouble la en plus on a

demandé a I'état un centre que des promessesligaisén sur le terrain».

La maman nous répond sur leientation vers I'association elle nous a posé cette
guestion: quel association « APCEA » (associat®prise en charge des enfants autistes) ou

d’'un monde a l'autre (la nouvelle) ? La premiérenmaési pour des consultations externes,
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mais sava c’'est ma soeur qui connait une psycholggutravaille la-bas donc c’est elle qui

nous a orienté vert elle, pour la nouvelle on cdriegrésident donc I'orientation été par lui.

Parlant sur les programmes spduir prise en charge le pere nous dit « oui bign su
on les connait d’ailleurs dés I'annonce de diaggast le pédopsychiatre d’Alger nous a

donner le livre spéciale pour la prise en chargples moi j'ai déplacé pour des formations.

Parlant sur la collaboration la maman mecdibut a fait, a chaque fois que je viens pour
récupéré mon fils je dis que ce qu'’il a fait aupshui ? Quelles sont les activités que vous
fait pour lui ? Parce que je veux qu'il se déve®@pA mon avis il faut un suivi si non c’est

incere arien.

Le pére nous dit: « dés sa naissahest icalme, non agité c’est le langage qui nous
inquiéete plus, donc il prend aucun médicament saifune grippe ou autre maladie si non

pas de tout.

La maman rajoute que son fils est faible, etias a dit : « pas de motricité, il n’arrive pas
a utilisés ses mains, faible grave donc l'orthopétennous a proposé un relachement

musculaire pour lui, mais pas de médicament.

Parlons sur le changement effectué chez Réalamaman qui nous repend, «oui,
effectivement, il est différent avant « walahnje suis désespéré, croyez moi la vie a aucun
gout mais maintenant sava chwia en moin lorsquiieed son nom il nous regarde, il a un
contact avec les objets, il accepte de s’assoergoukr, de manger hamdolah, je sais que mon

fils est différent pas comme les enfants normauwaisijai de I'espoir, c’est récupérable.

Pour l'avenir de leurs enfant le pére nousta «l Nchalah adihdar » comme tout les
enfants du monde, sa m'intéresse pas la scolanisgiarce que s'il parle je peux moi-méme
de s’occupé de lui, et qu’il me dit papa comme feees, Nchalah ya rabk C’est le dieu

veut qu’il parle ».

La maman a rajouté : moi aussi je veux taupour le langage il peut utiliser les gestes,
des mimiques plusieurs choses mais I'autonomist ¢’es importante pour moi je sais que il
ne guéri pas officiellement, jJaimerai bien quédra dépendent nchalah rabi ytawli fi omri
wnchocho kadar Iroho », plus de sa maman dans sa.weC’est le dieu veux, il me

prolonge ma vie pour je vois mon fils dépendant ».
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L’analyse de I'entretien :

Dés notre demande, ils ont accepté la maman nalitskaon a I'habitude aux entretiens,

pas de probleme ».

Durant I'entretien on a constaté une inquiétatez les parents par rapport la prise en
charge de Redah, et une résistance de la part ugbésa femme exprime une richesse

émotionnelle, elle utilise des gestes (pour imi fls, des mimiques).

Parlant sur la découvert et les premignses du trouble chez leur enfant le pére nous a
répondu C’était exactement aux premiers mois de sa naisg® qu’il n'a pas était
normal », dans le méme contexte la maman rajadit@st né normal, tres calme »gonc on
peut comprendre d’aprés ¢a que les parents onudérdde trouble de leurs enfant tot, mais

malgré ca ils n'ont pas accepté la pathologieede ¢nfant.

Avant de faire le diagnostic, les paremsfise du probleme de la vérité d’apres leurs
dires la maman nous répontbut les portes sont fermé, chacun que ce qu'’il db, le pere
continu« puis on a parti a un orthophoniste ici a Béjaiace dernier nous a dit c’est un
retard du langage, aprés on a consulté les psychglees qui ont dit il a un probléme de
dysphasie du langage, le seul pédopsychiatre étaiti congé »d’apres les paroles des
parents on peut dire que méme si les parents @oudért le trouble de leur enfant tét mais
malheureusement, ils n’ ont pas trouver ici a Béges spécialistes pour faire le diagnostic.
Dans le méme discours le pére «italors on déplacé moi et ma femme a Alger on wgé
dans un service spéciale pour les autistes un mgxbychiatre c’est lui qui nous dit que
notre enfant est un autiste »donc le diagnostic tardif, et méme pour le faigesibnt obligé
de déplacer a Alger.

Discutant sur la prise en charge la mamansna réponduaprés lI'annonce du
diagnostic, on a pensé a limmigration parce que rnce payés n’as pas pris en
considération ce trouble »cette expression était évoqué par la maman paveirdriste et

désespéré.

Parlant sur les programmes suivi le peresrmuépond oui bien sur, on les connait
d’ailleurs dés I'annonce du diagnostic le pédopsydhtre d’Alger nous a donner le livre

spéciale pour la prise en charge (Schopler) en plumoi jai déplacé pour des
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formations » d’apres ces paroles on comprend que le pére asigtdqc’est pour cela il est

toujours derriere les recherche et des formations pider son enfant.

D’apreés les dires des pareatwalah, je me suis désespéré, croyez moi la viaacun
gout mais maintenant sava en moin lorsqu’il entendon nom il nous regarde, il a un
contact avec les objets, il accepte de s’assoiree ppuer, de manger hamdolah, « merci
pour le dieu » je sais que mon fils est différentgs comme les enfants normaux, mais jai
de l'espoir, c’est récupérable sn peut dire que le travail de cette associationndoces

fruits et cela encourage les parents .

Apres I'analyse de I'entretien on a découves tiassociation des autistes de Béjaia
appligue le programme TEACCH, et les parents étaien inquiétés par rapport a la prise en
charge et le probleme du langage de leur enfamtprés leurs dires c’est leur souci

maintenant.
Le cas de Mohamed ISLEM :

1- Présentation générale :

Monsieur N est agé de 31 ans fonctionnaire a ueanide bac+ 4 ans, et sa femme
agée de 31 ans fonctionnaire a un niveau de barwt4deux enfants dont I'ainé(ISLEM) est
né le 22/04/2010 qui présente le trouble deikaut et une fille.

Compte rendu du I'entretien :

Parlant sur la découverte de trouble et les prenggnes la maman dis : « c’était a
'age de 18 mois qui présente quelques signes psoah’autisme comme le flaping (il fait
bouger ces mains lorsque il est heureux ou nejy&scvas et les vient, enfin il bouge trop et
le langage (un retard mais pour moi c’est un treudl non pas un retard, toujours je lui
compare avec sa cousine, ils ont le méme age diena eommence déja a parlé mais lui non

...un silence, d’accord).

Le pére intervient pour nous dire : au déteitn’était pas claire de tout, il a était
normal d’ailleurs toujours je dis a ma femmdlwesswass kan ithsaad % vous avez une
obsession seulement H, ne parle pas c’est vrai mais il a était petihitleurs son pédiatre

nous a confirmé qu’il a rien de tout, mais poutalegage il faut attendre ces trois ans, mais
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ma femme insiste toujours parce qu’ il nous repeasl lorsque on lui appelé donc on a était
obligé de lui faire un ORL c’était a Sétif, lesulkats il n’a pas de probleme d’audition c’était

al'age de 2 ans.

La maman nous a dit : « non seulement legiesdiméme I'orthophoniste, ils nous ont
fait perdre une année pour apres découvrir que deegautisme ». Enfin, moi les premiers
temps j'ai douté a I'autisme, déja il a était clvee nourrice dés I'age de 6 mois donc elle le
laisse tout seul tout la journée devant la téléwissi non les vas et les vient, et ma collégue a
un enfant autiste donc elle ma dit ne croisé pas lvas cherché pour savoir c’est quoi

exactement.

Moi (la maman), jétais enceint au 7 mois, jainf@ mes yeux pas vraiment parce
gue jobserve ISLEM tout le temps et je fais mexhesches sur internet, apres
'accouchement a ce moment il a 02 ans et denai,tdmbé malade donc j'ai profité de lui
ramené a son pédiatre, elle a était choqué, elis dit a ce qu’il ne parle pas encore ? Aprés
il a commencé a taper ces main, donc elle a ddt de I'autisme mais pour confirmé ca je
vous donne une lettre pour faire le diagnostiqédgar parce que ici a Béjaia il ya pas des
psychologues compétents pour vous faire le diagnast

A Alger au centre de Dride Hocine, le ggslchiatre ma dit que ISLAM est autiste,
toujours je dis non il n’est pas autiste mais abligie j'accepte ¢a, c’est tres mal avant je dis a
ma femme peut étre il a autre chose mais passiaeti j'ai été vraiment décu... (Avec une

Vois et un visage triste).

Apres le diagnostic, bon I'évenement maghasjuée, j'ai un pronostique avant d’apres
ses signes mais c’est quelque chose angoissanhafi@an commence a pleuré...) malgré
moi je ne peux pas étre calme et ne pleuré pas damgverture de se sujet puisque

sincerement je revivre la situation.

Parlant sur le changement, pas vraiment gpu@vant sa maladie déja, il est le centre
de notre vie, d’'ailleurs on le protege, on prenithsae lui comme si c’est un ceuf, défois je
dis @ mon mari que c’est nous qui a provoqué iaug de MOUH. Juste pour mon travalil,

toujours des congés.

Concernant la prise en charge, avant c'étast ansultations a Alger (2 séances
chaque 15 jours), apres ma collegue ma orienté Regsociation de prise en charge des
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enfants autistes donc ils ont accepté mon fils gms consultations externes parce que pas

d’autres associations ou centre pour la prise angeh

Discutant sur les programmes de prise engehdans cette association, on le sait pas
vraiment mais je crois c’est comme Alger c’est FACCH et a la fin de chaque séance la
psychologue de I'association me donne un travédir@ pour lui, donc si il ne fait pas son
exercice c’est une punition je suis ferme aveg¢&iichangé la méthode, lorsque je cri sur lui
pour manger ou venir par exemple, il vient toutsd#, parce que il sait s'il vient pas il sera

puni donc trés sévere et stricte avec lui corgra@nt a son peére.

Le péere, moi non c’est vrai je suis trésxdavec lui, il est malade tous se que je fais

c’est pour lui.

Parlant sur le changement effectué dbaps fils la maman nous « bien sdr il ya
changement c’est une amélioration, commencant gamsm, il nous répond avant il ne
vient pas jusqu’a se que ma gorge me fait malcékepte la table avant il ne peut rester dans
une seule place.les vas et les viens sont rédknte probléme c’est le langage il ne parle pas
malgré le suivi chez I'orthophoniste, elle nous anseillé de Ilui donner un médicament
OMGA pour les capacités vocales et écrit puisquengy ne prend pas des médicaments
mais on a commandé se médicament c’est sa tentaaquius le envoyé de France. |l dit que

« mama, papa ».si tout, pour 'autonomie il espea@etit mais sava.

Pour I'avenir de ISLEM le péere nous adije ne veux pas qu'il soit un président ou
un médecin jespere seulement qu’il aura un stguti qu’il se soit, construit son avenir
comme il le veut, pour moi chaque jours je demaadedieu qu’il parle s’exprime et a

certains age il deviendra dépendant sans besaitodenide ou celui de son pére.
L'analyse de I'entretien :

Dés leur arrivé a l'association le jour ldepassation de I'entretien, leur enfant était
agité, parce gu’il n’a pas I'habitude de voire pasents resté a I'association donc au début les
parents n’ont pas étaient alese, mais apres ilsantnencé a nous répondre aux questions de

facon spontanés méme défois avant de poser laiguest

Concernant notre question sur la déecouvestéralible et les premiers signes la maman
nous a répondu c'était a 'age de 18 mois qui présente quelquesignes proches a

'autisme (comme le flaping) « est un signe de l'aigme c’est le fait de tapé ces main
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pour exprimer la joie ou tristesse », les vas etdevient, enfin il bouge trop et le langage »
donc on comprend d’apres ces dires qu’elle a dquéson enfant a le trouble de I'autisme
depuis les premiers mois de sa naissance, comi@mteau pere, on constaté qu’il vivre dans
la dénégation a ce propos il nous «t début ce n’était pas claire de tout, il a était
normal d'ailleurs toujours je dis a ma femme c’espas vrai il a rien » ce qui nous mene a

penser que le pére a fait I'expérience de deuil.

Avant de faire le diagnostic, la maman atéd@ue son enfant peut étre c’est autiste alors
gue son peédiatre les confirmé qu’il a rien, ellesa ditk non seulement le pédiatre, méme
I'orthophoniste, ils nous ont fait perdre une annéepour apres découvrir que c’est de
'autisme », d’aprés ces paroles on peut dire que les spéemlisont pas fait le diagnostic
parce cet enfant est encore petit, dans le mémixtenle pere nous a confirmé que c’est
cette pédiatre gu’elle les orienté a Alger pourefde diagnostic, d’'apres elle, il y a pas des
psychologues compétents pour le faire ici a Béac on peut comprendre d’apres ca que
Béjaia non seulement elle ne dispose pas des misipécialisés pour les autistes mais méme

les cabinets privé ne aide pas les parents da@onilobligé de déplacer a Alger.

D’aprés les dires des parents leur enéait pris en charge a Alger a ce propos la
maman nous a diavant c’était des consultations a Alger (2 séancebaque 15 jours),
apres ma collegue ma orienté vers l'association geise en charge des enfants autistes

donc ils ont accepté mon fils pour des consultati@rexternes ».

En évoquant les programmes suivis dans estiociatioron le sait pas vraiment mais
je crois c’est comme Alger c’est le TEACCH et a lfin de chaque séance la psychologue
de I'association me donne un travail a faire pourdi » donc d’aprés ces paroles on peut
dire que la maman est en contact avec cette asisacit elle suit le travail de I'équipe

psychopédagogique.

D’aprés I'analyse de I'entretien, on peutdjue les parents sont stressés et inquiétés
et angoissés, mais malgré ca on senti qu’ils antdnfiance a cette association et leur

programmes(TEACCH) appliqué pour la prise en charge
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Le cas de YANIS :

Présentation générale :

Le Monsieur F est un pére agé de 37 angaitim comme agricole a un niveau de
terminal, et madame mere agée de 26 ans femmeyen foniveau de 8 eme année, ont deux
enfants dont l'ainé est une fille agée de 06 dnsnegarcon qui présente l'autisme né le
29/01/2010.

Le compte rendu de I'entretien :

Parlant sur I'age d’apparition du trouble la mamans : « vous savais je ne sais pas,
depuis quand c’était dans les quelques mois passé d peu pris 3 ans », le pére dit
concernant les premiers signes « il ne parle masqu’ il est heureux il tape ces mains, il

pique des crises graves si on lui enléve un olgjsirél.

Pour le diagnostic, on a ramené YANIS chez deshadggues mais ils ont rien dit,
apres il ya un psychiatre qui prescrit des médicasngour lui, en vue de diminuer ces crises
mais il est devenu pire, orniére nous a partiegeAthez ma famille (maman) pour le soigner
la ou on a trouvé le centre de DRIDE HOUCINE, udqggsychiatre qui travaille la-bas nous

a dit que notre fils est un autiste.

Concernant la prise en charge, on ne sait pasfaweipour lui, donc on a cherché sur
internet sur un centre ou un milieu ou notre fdsaspris en charge mais malheureusement on
n'a pas trouve, sauf une association celle deddaden de prise en charge des autistes, et
cette derniere nous a orienté vers cette assatiaf@mide d’'un monde a l'autre pour les

enfants autistes.

Pour leur impression sur le travail de I'associaties parents disent qu’ils sont tres
alése parce qu’ils ont remarqué une grande diféérelans le comportement de YANIS ce qui

épreuve d’apres eux les efforts de cette assogiatincernant la prise en charge.

Mon fils est tres agité (pére) donc le responsables a dit gu’ils appliquent dans leur
travail un programme qui s'appelle I'ABA, et parhas ateliers de ce programme la stabilité,
donc oui, il est devenu plus calme il accepte @sssiire par table, il mange tout seul mais
toujours il ne parle pas et aussi le probleme deténomie, donc on souhaitent qui me dit

maman comme tout les enfant du monde.
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Analyse de I'entretien :

Dés notre demande ils on accepté de participer dat® recherche « pas de
probleme on souriant avec moi mais a condition, nauseront invité le jour de la

soutenance».

Durant I'entretien les parents demandent des eafdics a chaque fois, ils ont
répondu a mes questions d’'une maniere trés vita temiminé avant les 45 m, leur réponse
était avec des phrases courtes, qu’ils viventhotcils n'ont pas accepté la pathologie de

leur enfant, c’est pour cela on n’a pas pu reduddlaucoup de données.

Pour I'age d’apparition de trouble la maman nougmondu «il ya quelques mois,
attend c’était a janvier, mais avant il a été trésbien normal » cette expression a été
évoqué par la maman avec un visage et un regask tri’aprés ¢a on peut dire qu'elle n'a
pas accepté la pathologie de son filsaprés ces mois la on a commencé de courir, on a
déplaceé vert Alger aprés la recherche d’'aide dandaque centre de santé, et chez chaque
psychologues ici a Béjaia mais sans résultats g qui nous pousse a supposer que les
parents souffrent de probleme des centres spémalipour la prise en charge et d'aller
cherché dans autre wilaya des centre pour le dsdignet la prise en charge, dans le méme
discours le pere rajoute personne ne peut me comprendre, sauf un parentuga un
enfant autiste comme moi, je ressent que les austsont vraiment abandonné sans prise
de conscience de I'état, méme pas un centre ! Rieini a Béjaia, elle est la seule wilaya
peut étre qui pose ce problemedapres ses dires le pere est angoissé, car detéexté
selon notre observation de ses gestes, de seslsegfasa voix triste aussi, et comme on peut
dire que le pere a senti une certaine abondance geart de I'état pour cette catégorie

d’enfant.

Parlant du travail de l'association et les prograsrappliqué dans cette derniere le
pére nous a répondw I’équipe de travail nous donne un compte rendu dtravail chaque
jour, il ya deux mois qui est intégré dans cette asciation, on travail en collaboration
avec leur renseignements sur leurs programmes surb 'ABA parce que lautre
programme (TEACCH) il est déja appliqué avec lui aant a Alger »,d’apres ses dires on
peut comprendre que le pére est en contact avesotation et il sait quelle type de prise en
charge favorise pour les enfants autistes.
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Discutant sur le changement détecté chez leur erfarés la prise en charge la
maman nous répondje sais que peut étre c’est peu il ya deux masgulement qu'il est
pris en charge dans cette association mais hamdolaih est vraiment améliorer, il est
devenu quelque d’autre surtout ses larmes pendangs crises qui sont diminuer &faprés
ces paroles on peut dire que les parents sontsaggsgie cette association aide leurs enfant
dans son développement.

Le compte rendu du I'équipe psychopédagogique :
Les psychologues :

Notre demande a la participation a ldheeche est acceptée facilement : « oui, bien
sur, si vous voulez autre choses pas de problemes sommes la pour vous aider, on est
passé tous par cette étape, c'est stressant ghdati donc n’hésitez pas de demander quoi

gue ce soi ».

En parlant de I'intégration des enfants a I'asstbmn, elles nous ont dit, il ya des
enfants depuis la création de cette associati@utidis juste aprés quelques mois, d’autres
sont inscrit pour des consultations externes maistenant ils se sont déplaceés vers une autre
association, leurs age est entre 03 ans et O8cansgrnant la prise en charge, on sais pas
vraiment s’ils ont été pris en charge par des pdpgues ou des institutions de prise en

charge ici a Béjaia, non parce qu'il n'y a pas,snk pluparts d’eux ont été dans des créches.

Notre réaction était normale en premartact avec les enfants autistes, puisque notre
mémoire de fin d’étude était sur les enfants agistionc nous avons rencontré des cas plus
graves que ceux qui sont intégré dans l'associatia début on a trouvé que trois enfants,
donc on a commencé par 'autonomie (mettre dessshaies et des chaussettes),(ouvrir une
bouteille d’eau et versé un verre d’eau, mettre teau d’échanges, leurs blouses et autre
choses).et I'imitation, puis les activités artistg comme (peinture, dessin, coloriage, triage,

boutonnage).

Parlant sur des les parents et leun&bions concernant I'autisme, elles nous ont dit

gu’ils sont vraiment des parents trés formés supalthologie et la prise en charge, tellement
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ils sont compétents et tres cultivés et presquesdlst tous des cadres donc ils cherchent
toujours a comprendre, ils posent des questionke dtuit de travail de journée «si leur enfant

a travaillé, a mangé, sur les activités appliqyems leurs enfants », les parents disent que
cette association est leur espoir, face a I'inexrise et non pas a l'insuffisance des centres de
prise en charge, donc c’est pour cette raisoroits désespérés, déprimés, stressé et angoissés

surtout les mamans.

Pour leur travail dans l'association lat réaction des parents, elles nous ont
répondu : « il ya des parents qui sont satiskihdtre travail, ils nous encouragent a chaque
fois, ils disent que le comportement de leurs a@némsh amélioré, il va bien maintenant pas
comme avant vous aussi vous faites des efforts emecmais malheureusement d’autre, ils
ne fassent rien pour leur enfant ils croient quiedeail de I'association est suffisant, comme

si on a une baguette magique, d’'un jour a un dems enfant sera normal.

L’association de prise en charge daetistes de Béjaia applique le programme
TEACCH, on le sait pas a ce que c’est le programuigfaut ou pas, mais les activités de ce
programme aident les autistes, on possede le TEAG&@t4 on travail avec, concernant la
méthode de travail : chague deux intervenant pramebnfant, chaque atelier contient des
activités et la durée de chaque activité est 45utajron a trouvé un seul programme mais la
meéthode de travail se differe par exemple : lamétiest un travail individuel veut dire que
'enfant s’assoit a table face a face avec I'indéerant mais I'aprés midi on travaille en groupe

soit la peinture, la pate a modler, coloriage.

Parlant avec les psychologues sur déamgbément et I'amélioration des autistes apres la
prise en charge, elles nous ont dit : oui il yachangement par rapport a leur arrivée a la
premiere fois, surtout pour I'atelier Autonomies ke sont développé aussi dans latelier
coordination ceil main, ils ya des enfants qui sioé$ agités on a travaillé alors sur leur
stabilité, maintenant ils sont plus calme, ils &ilent et leur motricité est développé (ils
prennent des stylos, des culiéres, des ciseaux).

Notre travail est trés insuffisant papport a celui des parents donc le réle des
parents est trés important, c’est un travail déabokation, mais juste avec certains parents
ceux qui s’intéressent, ils cherchent a suivresleemfants a la maison, ils effectuent des
activités pour leurs enfants chez eux, on vous dammexemple d’'un parent, sa femme n’a
pas accepté la pathologie de son fils donc c’dastlii fait tout, par exemple nous avons

travaillé sur la perception des couleurs avec #endt le pére lui suivait dans cette activité
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durant 15 jours, aprés son fils métrise les cosl@mmme un enfant normal, mais d’autres

enfants revient apres le week-end tres agitéss tefale de travail donc c’est c¢a.

Parlant sur I'intégration des nouvelhesdalités dans cette association, elles ont dit

I’ABA est un vrai psychomotricien parce que le paagme TEACCH est insuffisant.
Les orthophonistes :

Dans l'association de prise en chadgs autistes de Béjaia, on a trouvé deux
orthophonistes notre demande a la participatiors da recherche est directement acceptée;

ils nous ont dit : « oui bien sOr ».

Les trois premieres questions de premier axe, aorstaté que c’est les méme
réponses donc on les a pas répétés, parlant puer@er contact, les orthophoniste nous ont
dit « vraiment c’est un choque, on a dit a notodegue, le travail avec les autistes est
difficile, peut étre on va pas arrivé a des réssili@ premier travail avec eux c’était le souffle,
j'ai trouvé des difficultés surtout avec les awishon verbaux, les activités de nombres, puis
des massage pour le systeme phonatoire pour gu&isnent conscient de leur corps, des

activités de la motricité, et « le massage buewiaf ».

Pour les tests, on n'a pas appliggetdsts, ils sont déja diagnostiqués donc on n’a
pas besoins de ca parce que les recherches dllikg e négligent pas l'intelligence des

autistes.

Parlant sur les parents ils nous oht diest des parents tres formés, ils posent des
guestions, alors le coté intellectuel, on a riadfira chaque document, chaque article, chaque
programme pour la prise en charge les connaiskerbté financiere aussi sont trés riche
d’ailleurs ils ont arrivés a installé cette asstoig avant ils sont déplacé a I'étranger pour la
prise en charge de leurs enfant (LA SUISSE, LA BIQGE, TUNISIE).

Les parent sont confronté a l'autisieedisent que l'autisme de leur enfant est un
mystére(les programmes, les causes, le diagnostagdd), une pathologie sans guérison,
méme s'ils ont des moyens mais Béjaia ne disposal@s centres spécialisés pour I'autisme,
donc les parents souffrent (la dépression, anxiétéjress, ils développent I'agressivité, le

sentiment de culpabilité.

Parlant sur leur travail et la satiifat des parents, ils nous ont dit : « pas tost le

parents, mais il ya parmi eux ce qui ne croit pasotie travail, méme si leur enfants se
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développent mais tellement il n'est ya pas uneigo@rtotale donc comme si on a rien fait
pour leur fils, ils veulent voir des résultats il faut qu’ils parlent aprés une long période
de travail non pas d’un jour l'autre mais eux ngue pas ¢a, donc d’autre parents un mot

leur suffi pour étre contant et satisfait de ntaeail qui est pour nous source de motivation.

Les programmes appliqués dans cettecsgm pour I'orthophonie c’est le TEACCH
(compétence verbale, motricité fine), les pictogreeg, le PECS (systéme de communication
par échanges d’'images, ses programme la aide iieafgiste surtout les pictogrammes, on
dit que l'air est le moteur de la voix donc on coemre d’abord par le souffle, les
psychologues ont travail sur la stabilité de I'enfanotre travail était a table et défois sur le
tapis par terre, I'essentiel pour nous que I'enfantalme pour travailler pendant 45 minute
pour chague enfant.

On espere bien sur d’autres modalités, comme I'ABA.
Analyse de I'entretien :

L'entretien est passé dans des bonnes timmsliavant I'arriver des enfants, I'équipe

psychopédagogique a répondu aux questions d’'une&reapontanée.

Parlant sur l'intégration des enfants adciation ils nous ont dit : « il ya parmi eux qui
sont intégré depuis la création de I'associatioatde juste aprés et d’autre sont inscrit pour
des consultations externes » d'aprés les parold®g@pe de travail on a compris que les
enfants des parents membre de l'association stégriin dés l'installation de I'association,
mais d’autre qui vient apres sont pris en chargeejpour des consultations externes qui sont

trés insuffisantes.

Discutant sur leurs ages, ils nous ont diteur age est entre 03et 08 ans », donc on a
déduit que dans cette association intégre querdasts, ils n'ya pas des adolescents donc on
peut supposer que peut étre il existe a Béjaiamdawtistes qui ne sont pas pris en charge di
a l'insuffisance des centres ou institutions degen charge.

Parlant de la prise des enfants autistesalssront dit: « avant il y avait une seule
association au niveau de toute la wilaya, c’edead# prise en charge pour les autistes, mais
maintenant la plupart des enfants qui ont étégarisharge ici pour des consultations externes
sont transférés vert une nouvelle association ckéemment « association d’aide pour les

enfants autistes » d’aprés ses paroles, on peupremaire que Béjaia contient actuellement
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deux associations, mais malgré c¢a elles sont iisantes pour réunir toutes les autistes de

Béjaia.

Revenant aux parents, ils nous ont dit e«sant des parents tres formeés et riche, de cété
intellectuel et de cété financier, ils sont déplacEétranger pour se formé dans la prise en
charge » d’apres ses dires on peut déduire queulessuci des parents est la prise en charge
c’est pour cela ils fassent leur possible pourraldar enfants, mais ¢a ils se retrouvent

toujours désespérés, déprimés et culpabilisés.

Dans le méme contexte les psychologwess ont dit : «les parents sont confronté a
'autisme de leur enfants et qui est un mystere gox par (les programmes, ils sont obligé
du cherché sur internet et le diagnostic, ils gelad@&nt a Alger pour le faire, la prise en
charge, pas des centres ou des institutions poprida en charge » ce qui preuve que les
parents souffre de différents probléemes non seulert@eprise en charge de leur enfants.

Les psychologues nous ont dit a propes programmes suivis : «il ya un seul
programme c’est le TEACCH, on a trouvé celui laaon travail avec on le sait pas est ce
gu'’il est acidote ou non, mais il épreuve des téssb, il nous a rajouté I'orthophoniste « on
utilise aussi des pictogrammes, le PECS (systenmomhenunication par échanges d’images)
et le massage bucco-facial pour améliorer le systghonatoire parce que on dit I'air est le
moteur de la voix » donc on comprend ici que cesdsociation applique le programme
TEACCH.

A propos de la réussite des programntesious ont répondu « il ya une amélioration
dans le comportement de la plupart des enfantg;ecoant I'autonomie (ils mangent tout
seul, se lavent tout seul, ils mettent leurs vétgnbeut seul) méme leur stabilités ils sont

devenu plus calme leurs crises sont diminués, Esteme phonatoire est développé.

Concernant notre derniére question simtégration d’autre modalités dans
'association ils nous ont répondu : « on souhaitiatégré le programme ABA et vrai
psychomotricien parce que le sport est trés impogiour les autistes et une clinique pour les

autistes qui ne sont pris en charge ».

D’aprés I'analyse de I'entretien, on peuredjue cette association a pris en charge que
10% des enfants autistes de la wilaya de Béjai&s maeste ne sont pas pris en charge parce
gu'’il n’ya pas des moyens a Béjaia mais on pewt giire le programme appliqué(TEACCH)
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dans l'association de prise en charge donne de#tatsset d’aprés les dires des parents, la

nouvelle association « association d’'aide poualésstes » applique 'ABA et Le TEACCH.
I-Discussion :
L’objet de notre recherche est de vérifies hgpotheses.
Rappelant de nos hypothéses :

* H1: Les enfants autistes de la wilaya de Béjam pas en charge au sein d'une

association.

Les parents sont confronté aux divers probléntgsareni ces problémes on trouve la

prise en charge, pour confirmé nos hypothéseswenteaux discours de nos interviews.

Selon 'analyse du contenu de I'entretien dudm$ami « malheureusement, il ya des
centre spécialisés a Béjaia, cette associatiomisie @n charge est notre seul espoir » donc on

a constaté que leurs enfants est pris en chargetenassociation.

Dans le cas de Nada et Moussa, ils sont pris @meldans la méme association

(association de prise en charge des enfants autistBéjaia).

Par contre pour d’'autre cas (le cas de Redam Istaranis) sont pris en charge en

sein de I'association d’aide aux enfants autiseeldvilaya de Béjaia.

D’aprés cette discussion on peut dire que notretigse n’est pas confirmeée car les

enfants autistes de la wilaya de Béjaia sont prisharge au sein de deux associations.

e H2: L'association de prise en charge des enfariistas de Béjaia adopte les
méthodes TEACCH et ABA.

Selon l'analyse du contenu de I'entretien de cha®nos cas, nous avons trouvé que
I'association des enfants autistes de Béjaia adegisogramme psycho-éducatif le TEACCH
et 'autre association « d’aide aux enfants awgidiela wilaya de Béjaia applique les deux
programme TEACCH et ABA.

Ainsi pour I'équipe psychopédagogique, ils nousamrifirmé qu'il travaille par le

programme TEACCH.

D’apres ces entretiens et la discussion, cettethgge est confirmée.
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Conclusion G&iér

Conclusion générale :

Dans le cadre de notre travail de recherche suntedalités de prise en charge nous a

permis de répondre a certain questions concertzaniste et sa prise en charge.

Ce travall est réalisé a la base d’'une recherthi®graphique, d’'un ensemble
d’observations constatées sur le terrain au sededg associations existante dans la wilaya
de Béjaia lors de la pré-enquéte et des résultagmoes a partir de la passation des entretiens.

L’autisme est une pathologie lourde et incurahlieexige une prise en charge

adéquate pour I'enfant autiste tout au long deiesa v

Dans cette étude nous avons arrivé a comprendréigsuffisance des centres
spécialisés reste I'un des difficultés les pluseugg dans la wilaya de Béjaia c’est pour cela

la plupart des enfants autistes ne sont pas pehame.

D’apreés les conclusions dégagées dans notre wehen a constaté que les parents et

I'équipe psychopédagogique travaillent de collabonadans I'intérét des enfants autistes.

Enfin cette recherche reste une bonne expérietrewers laquelle on a appris
beaucoup de choses sur le plan pédagogique, h@mpa@rsonnel ainsi on a arrivé a réalisé
notre objectif tracé au début de notre étude sier@ dire que méme si on est arrivé a ces
résultats mais notre recherche reste limité caerstjet de recherche permet une ouverture

sur d’autre recherche en modifiant les variablesjm autre plus approfondie.
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