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Résumé

Grace a la vision systémique, il a été possible de mettre en lumiere I'effet circulaire des
interactions établies entre le parent et I'enfant atteint d’autisme. En effet, tout comme les
symptomes de l'enfant ont un impact sur la facon dont l'adulte interagit avec lui, le
comportement de ce dernier influencera a son tour celui de l'enfant. Ainsi, I'état
psychologique du parent se révele étre tout aussi important.

L’introduction du concept de résolution du diagnostic a permis d’investiguer les difficultés de
certains parents a dépasser la découverte du diagnostic d’autisme. Les sentiments négatifs
qu’'en découlent peuvent en effet affecter la relation parent-enfant: I'état d’acceptation du
parent quant au diagnostic semble avoir un effet sur la qualité de I'attachement de 'enfant et
cela par le biais de la sensibilité parentale. Les conséquences d'une mauvaise relation parent-
enfant agiront ainsi sur les compétences sociales de I’enfant en I'empéchant d’améliorer ses

déficits causés par 'autisme.

Considérer le parent lors de la prise en charge prend alors tout son sens.
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1. INTRODUCTION

Au cours des derniéres décennies, le trouble du spectre autistique (TSA)
semble concerner un nombre de plus en plus élevé de sujets. L’Organisation
Mondiale de la Santé (OMS) déclare en 2017 que 1 enfant sur 160 serait
touché par ce trouble. Définir un taux exact de prévalence est toutefois
difficile, étant donné que cela varie selon les études et la population
considérée, mais ce qui est clair, c’est la hausse des enfants diagnostiqués
pendant ces années (Lyall et al., 2017).

Nous ne savons pas si cela correspond a une véritable augmentation de
I'incidence ou s'il s’agit plutot d’'une conséquence due a des facteurs
contextuels, tel que le changement des critéres de diagnostic ou un focus et
une inquiétude trop grande concernant les troubles autistiques (Hansen,
Schendel & Parner, 2015). En tout état de cause, 'autisme est un sujet actuel
qui nécessite d’étre investigué sous des angles différents. Pour cela, j'ai
décidé de dédier mon mémoire a une exploration des troubles autistiques,
avec l'espoir d’apporter quelque chose de plus par rapport a la prise en

charge de ce trouble.

Le TSA est défini dans le DSM-V comme un trouble neuro-développemental,
qui se caractérise par un déficit dans la communication et l'interaction
sociale (critére A) et par des comportements et des intéréts restreints et
répétitifs (critere B) (American Psychiatric Association, 2013).

Etant donné que les premiers signes se présentent dans la toute petite
enfance, 'autisme représente un défi pour beaucoup de familles. Les parents
sont en effet soumis a un long parcours qui commence par la découverte du
diagnostic pour continuer avec la prise en charge thérapeutique.

L’enfant atteint d’autisme devient inévitablement le centre de l'attention
familiale (Cappe, Wolff, Bobet & Adrien, 2012) et les parents s’engagent a
parcourir toute une série de thérapies pour faire face aux comportements
atypiques de leur enfant.

A ce propos, I'étude de Goin-Kochel et collaborateurs (2007) illustre bien la
multitude de traitements choisis par les parents qui essayent une thérapie

apres l'autre pour trouver la plus efficace. Le choix tombe essentiellement sur



des thérapies comportementales et éducationnelles, tel que 'ABA (Applied
Behavior Analysis), le TEACCH (Treatment and Education of Autistic and
Related Communication Handicapped Children) ou encore le PECS (Picture
Exchange Communication System). L’objectif de ces traitements est de
rééduquer l'enfant au moyen d'un ensemble de regles adaptées a son
répertoire d’action et a son niveau de socialisation. On veut lui apprendre a
communiquer, a exprimer et controler ses émotions, a adapter ses
comportements a la situation. L’enfant, avec ses qualités, est donc le focus
principal de ces thérapies, qui se sont montrées d’ailleurs tres efficaces en
apportant une véritable amélioration des symptomes autistiques (Campbell,
2003).

Cependant, ce type de traitement est souvent épuisant pour les parents car
pour aboutir a des résultats ils doivent élargir la thérapie a la vie quotidienne
(Goin-Kochel et al,, 2007). Malgré tous les efforts, les parents ne sont parfois
pas récompensés en retour. La relation parent-enfant reste alors marquée

par un manque de réciprocité qui peut générer une grande frustration chez

les parents (Cappe et al., 2012).

En considérant ce cadre assez typique de la prise en charge de I'autisme, je
me suis demandée si la maniére dont le parent interagit avec I’enfant pouvait
aussi jouer un role sur la réussite de la thérapie. En effet, en se détournant du
focus sur I'enfant, il serait pertinent de se demander de quelles manieres la
dynamique relationnelle au niveau familial a une influence sur les
symptdomes autistiques. Suivant cette optique, la vision systémique serait
alors appropriée pour apporter un regard nouveau sur la situation.

Selon cette approche, qui considere lindividu lié a son contexte, la
compréhension du comportement pathologique «[..] ne se limitera pas
uniquement a l'observation d’'un dysfonctionnement interne, mais s’élargira
au contexte dans lequel le symptome surgi » (Barreyre & Bouquet, 2006, p.
78). De ce fait, il serait possible de considérer I'enfant dans sa globalité et
ouvrir ainsi des perspectives thérapeutiques qui s’appuient aussi sur son

environnement.



Au travers de ce travail, nous allons donc mettre 'accent sur une lecture
systémique de la prise en charge de I'autisme, en explorant les dynamiques
mises en jeu suite au diagnostic de I'enfant. De plus, étant donné la relation
interindividuelle a la base de I'approche systémique, il me semble pertinent
de se focaliser principalement sur les probléemes d’interactions sociales des
enfants avec autisme.

L’analyse sera ainsi basée sur I'’hypothese selon laquelle la dynamique
interactionnelle mise en place suite a la découverte du diagnostic d’autisme
pourrait avoir une influence sur 'expression de certains symptémes sociaux

de I'enfant.



2. LA RELATION PARENT-ENFANT DANS LE CONTEXTE DE
L’AUTISME

Pour débuter notre analyse, nous allons investiguer la maniere dont la
relation parent-enfant se construit dans le contexte de I'autisme. Pour ce
faire, nous allons tout d’abord parcourir les principaux symptomes
autistiques afin de bien comprendre les difficultés relationnelles auxquelles
les enfants atteints d’autisme sont sujets. Par la suite, nous pourrions donc
analyser comment ces symptomes s’inserent dans la relation parent-enfant et

découvrir ainsi les dynamiques mises en place dans ce contexte particulier.

2.1. Le déficit social dans l’autisme

L’Homme est par nature un étre essentiellement social et ses capacités
relationnelles commencent a se développer avant méme la naissance. Déja
dans le ventre maternel, le feetus acquiert plusieurs compétences qui
renvoient a une préférence pour le domaine social.

Nous savons, par exemple, qu’a partir du troisieme trimestre de grossesse, il
y a déja une prédilection pour la voix humaine et, notamment, pour celle de la
mere (DeCasper & Fifer, 1980). Par la suite, avec la naissance, le nouveau-né
est submergé par une multitude de stimuli environnementaux qu’il
apprendra petit a petit a discriminer et a gérer. Dans ce contexte, 'entourage
représente le point central du développement du bébé qui cherche déja
I'interaction des les premieres semaines de vie, imitant par exemple les
expressions du visage des adultes (Meltzoff & Moore, 1977). Rapidement, le
nouveau-né mettra aussi en place ses premieres formes de communication,
comme les pleurs et les sourires, tout en se rendant compte progressivement
qu’il a une influence sur son environnement. Il découvrira ainsi la valeur
sociale de ses actions.

On voit donc que le nouveau-né est attiré, de maniere innée, par les éléments
sociaux de son environnement tels que la voix, les visages et les gestes. Cet
intérét particulier sera a la base de I'acquisition des compétences visant a

I'interaction avec les autres.



Mais que se passe-t-il si I'intérét pour les aspects sociaux de I'environnement
fait défaut ?

C'est dans le cas des enfants souffrant de trouble autistique que nous
retrouvons une réduction de l'intérét pour le contexte social. En effet,
plusieurs études ont montré un manque d’intérét pour les relations sociales
et plus généralement envers I'étre humain. Au contraire des enfants sans
troubles particuliers, les enfants avec TSA, ne semblent pas s’intéresser aux
individus de leur entourage préférant s’orienter vers les éléments non-
sociaux (Klin, Lin, Gorrindo, Ramsay & Jones, 2009). Des déficits dans
I'interaction sociale et dans le langage sont donc inévitables.

Méme si dans la derniere version du DSM, les auteurs ont réuni dans une
seule catégorie les problemes d’interaction sociale et de communication
parce que liés de maniere étroite (Watkins, Kuhn, Ledbetter-Cho, Gevarter &
O’Reilly, 2017), nous essayerons de les détailler de maniere séparée pour

bien comprendre en quoi ces deux domaines font défaut.

2.1.1. l’interaction sociale

Des la premiere année de vie, I'enfant souffrant de TSA peut adopter un
comportement qui apparait atypique aux yeux des parents. Par exemple, il
peut se montrer détaché par rapport a son entourage ne cherchant pas le
regard des autres, ni des calins ou encore ne répondant pas a son prénom.
Ces premiers signes d'un développement anormal touchent les compétences
d’interaction sociale a plusieurs niveaux.

On parle notamment de déficit dans les domaines de l'orientation sociale
(Dawson et al., 2004), de I'imitation (Vivanti, Trembath & Dissanayake, 2014)

et de I'attention conjointe (Dawson et al., 2004).

Avec l'orientation sociale, on désigne la tendance de l'’étre humain a
s'orienter spontanément vers les stimuli sociaux, comme la voix, les
mouvements ou les expressions du visage (Dawson et al., 2004). Lors d’'un
développement normal, cette attitude est innée et permet a l'enfant de

prendre part des le début de sa vie au monde social qui ’entoure.



Plusieurs études, menées avec la méthode de I'Eye Traking, ont permis de
mettre en évidence un déficit de l'orientation sociale dans le cas du spectre
autistique.

L’étude de Falck-Ytter (2015), par exemple, montre la tendance des enfants
avec TSA a regarder le visage des adultes lors d'une interaction face-a-face
avec une fréquence significativement inférieure au groupe controle. De la
méme maniere, Shi et al. (2015) remarquent que ces enfants ont un intérét
majeur pour les éléments non-sociaux de l'environnement: face a deux
vidéos, I'une montrant deux enfants qui jouent et I'autre montrant des figures
géométrique, le sujet avec TSA passe plus de temps a regarder la deuxieme.
De plus, des études similaires ont aussi été menées pour investiguer la
sensibilité des enfants atteints d’autisme face aux expressions empreintes
d’émotions. Bien que I'enfant avec TSA arrive a faire la distinction entre un
visage en détresse et un visage neutre, encore une fois, il semble passer
moins de temps a regarder la personne (Dawson et al, 2004). Ces
expériences nous permettent donc de constater une privation importante des
informations sociales dans l'autisme, ce qui perturberait tres tot le
développement de I'enfant.

Une des premieres conséquences de ce déficit est retrouvée dans la difficulté

des enfants avec TSA a développer des compétences imitatives.

Pour comprendre ce qu’est I'imitation, nous pouvons faire référence aux
travaux de Bandura qui soulignait I'importance de cette compétence au
travers de la théorie de 'apprentissage social. Selon celle-ci, I'imitation serait
une des ressources principales pour I'apprentissage de 'homme qui peut
acquérir de nouvelles aptitudes en reproduisant les actions des autres (cité
dans Robert, 1970).

Plus précisément, le processus d’'imitation aurait une double fonction,
cognitive et sociale (Ingersoll, 2008), ce qui en ferait I'un des processus
principaux pour le bon développement de I'enfant. En effet, nous savons que
le nouveau-né est déja en mesure d’imiter certaines expressions du visage de
I'adulte entre les 12 et les 21 jours de vie (Meltzoff & Moore, 1977). Tres tot,
le bébé et I'adulte peuvent donc instaurer un échange mutuel en imitant leurs

expressions vocales et celles du visage. Cela permettrait a l'enfant de



découvrir un répertoire nouveau d’actions et, en méme temps, de développer
ses premieres expériences sociales (Ingersoll, 2008).

Mais dans le cas de 'autisme, cette voie d’apprentissage semble étre brisée.
Des études ont en effet montré que les enfants avec TSA auraient une
tendance plus basse a imiter par rapport a des enfants d’'un groupe contréle
(Heimann, Nordqvist, Strid, Connant Almrot & Tjus, 2016; Vivanti et al.,, 2014;
Williams, Whiten, Suddendorf & Perrett, 2001), en avancant donc ’hypothese

d’un déficit de I'imitation dans les cas de trouble autistique.

Y

Ces lacunes exposées ci-dessus seraient notamment liées a une autre
compétence sociale, celle de 'attention conjointe (Vivanti et al., 2014). Tout
comme l'imitation, cette derniere refléterait la volonté a établir un
engagement intersubjectif avec les autres, en créant ainsi une

correspondance entre ses propres actions et celle des autres.

L’attention conjointe se définit comme la capacité a partager 'attention entre
soi-méme, une autre personne et un objet (Charman, 2003). Cette aptitude
implique trois compétences principales: savoir partager l'attention avec
quelqu’un, par exemple en alternant I'orientation du regard vers le sujet et le
point d’'intérét, savoir suivre l'attention de I'autre en suivant son regard ou
ses gestes et enfin savoir orienter a son tour I'attention de ce dernier vers
une cible (Dawson et al, 2004). Les enfants atteints de TSA semblent
présenter une pauvreté dans ces compétences.

D’habitude, lorsque le parent pointe du doigt un jouet, un enfant de 10 mois
tournera aussi son regard dans la direction du jouet, pour ensuite le
réorienter vers le parent. Au contraire, 'enfant avec TSA ne suit pas la
direction du doigt et cela, méme si I'action est renforcée par une exclamation
«regarde ! », par l'appel de son prénom ou par une incitation physique,
comme toucher son épaule avant d’'indiquer 'objet (Johnson & Myers, 2007).

Plus tard, vers 12 mois, I'enfant devrait avoir la capacité d’'indiquer lui-méme
un objet pour attirer I'attention de I'adulte. Dans le cas de I'autisme, I'enfant
est aussi en mesure de le faire, mais cela uniquement dans un but
instrumental (Mundy & Markus, 1997). Ainsi, lorsqu’un jouet est trop loin
pour l'attraper, 'enfant avec TSA attirera I'attention de I'adulte seulement

pour voir son jouet rapproché. Derriére ses actions, il n'y aurait donc pas



I'intention d’une véritable interaction sociale. La prédilection pour I'aspect
instrumental des gestes montre bien des signes d’'un dysfonctionnement dans
le développement social de I'enfant, qui de ce fait ignore toutes formes de

partage.

Ces déficits décrits précédemment ont plusieurs incidences négatives sur le
développement de I'enfant. En effet, I'incapacité a partager un point d’intérét
avec quelqu’un ou a imiter ses actions est le signe d’une faiblesse dans la
participation aux expériences avec les autres. Ceci rendra difficiles la
compréhension et I'interprétation des éléments sociaux de I'environnement.
A partir de ce constat, Baron-Cohen (1997) élargit les déficits sociaux de
I'autisme a la théorie de l'esprit en surnommant ces enfants
«mindblindness » : dans le contexte de l'autisme, le sujet aura donc des
difficultés a lire les états mentaux des autres, en ne sachant pas leur attribuer

de croyances, de désirs ou d’intentions.

2.1.2. La communication

Les différents domaines que l'on vient de décrire ont été mis en liens par
plusieurs auteurs au domaine du développement de la communication
(Dawson et al., 2004; Ingersoll, 2008; Mundy & Markus, 1997). En effet, avant
que le langage soit acquis, 'enfant adopte des moyens de communication qui
passent par d’autres stratégies, mettant en jeu plusieurs compétences
sociales. Par exemple, au travers de I'attention conjointe, I'enfant rentre déja
dans un processus de communication avec I'adulte en participant avec lui a
un véritable échange. On assiste donc tres tot au développement d'une
communication non-verbale composée de gestes, de regards et d'un langage
enfantin.

Cependant, dans le contexte de 'autisme, la plupart des compétences sociales
étant déficitaires, ces premieres formes de communication restent limitées et
défaillantes.

Manwaring et ses collaborateurs (2018) ont récemment souligné les
difficultés autour de la gestuelle qui différencient les enfants avec un
développement normal de ceux atteints d’autisme. En effet, ces enfants

montrent une utilisation des gestes a une fréquence significativement



inférieure par rapport a l'autre groupe et, de plus, avec un répertoire
d’actions réduit. Ces difficultés, qui peuvent paraitre négligeables dans un
premier temps, ont en réalité des répercussions séveres sur I'évolution du
langage.

En effet, au moyen des gestes, 'enfant est notamment en mesure de créer un
contact avec l'adulte qui a tendance a verbaliser les gestes qui lui sont
adressés (Manwaring et al., 2018). Grace a cela, I'enfant a donc I'opportunité
de voir transformer en mots ses propres actions, ce qui représente une voie
privilégiée pour la construction du langage verbal. Or, dans le contexte de
I'autisme, l'enfant étant beaucoup moins enclin a accomplir des gestes

adressés a I'adulte, cette voie geste-parole s’avere biaisée.

Si nous considérons cela, en ajoutant le manque d’'intérét pour le contexte
social (Falck-Ytter, 2015; Klin et al., 2009; Shi et al,, 2015), nous remarquons
que l'enfant avec autisme est privé de toute une série d’informations
nécessaires au bon développement du langage verbal.

A cause de cela, I'acquisition de la parole devient problématique en donnant
lieu a des cadres cliniques différents selon la sévérité des symptomes
(Sperdin & Schaer, 2016).

De ce fait, nous retrouvons, dans les cas les plus graves, des enfants qui
n’auront jamais des capacités verbales suffisantes pour s’exprimer et d’autres
qui acquerront un niveau de maitrise du langage adéquat mais dont
l'utilisation restera problématique (American Psychiatric Association, 2013)
Ainsi, pour la plupart des enfants atteints d’autisme, le probleme majeur n’est
pas le manque de parole mais plutot leur utilisationa bon escient: ils
arrivent a parler mais ils emploient le langage de maniere dysfonctionnelle.
On se retrouve par exemple souvent face a un dialogue stéréotypé et répété,
comme dans le cas de I’écholalie. Cette caractéristique, qui est la tendance a
répéter de maniere spontanée des mots ou des phrases qui ont été entendus
auparavant chez quelqu’un d’autre, peut d’ailleurs donner 'impression d’un

langage assez avancé a cause du vocabulaire sophistiqué employé par I’enfant

(Johnson & Myers, 2007).
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Mais la difficulté majeure rencontrée par I'enfant avec TSA se manifeste dans
le langage pragmatique (Chang & Locke, 2016). Celui-ci se réfere a un large
éventail de compétences telles que: s’engager dans une conversation,
respecter les tours de parole, la politesse, l'interprétation du langage
figuratif, 'expression de ses pensées, la compréhension des intentions des
autres etc.

Il s’agit donc d’'un ensemble d’aptitudes qui demandent un engagement social
assez important et qui, dans le contexte de l'autisme, ne sont pas assez
développées pour étre mises en pratique. Les auteurs supposent notamment
une association entre les difficultés dans le langage pragmatique et le déficit
dans la théorie de l'esprit (Mundy & Markus, 1997; Papadopoulos, 2018).
Plus précisément, 'incapacité a inférer les états mentaux de soi-méme et des
autres serait la cause de la difficulté a utiliser le langage de manieére

fonctionnelle, empéchant ainsi I'enfant a s’engager dans un échange de

paroles socialement adéquat.

Dans ce cadre, il apparait évident que les déficits dans les interactions
sociales influencent de maniere significative le développement de la
communication. Toutefois, nous pouvons aussi affirmer le contraire, c’est a
dire que la communication, a son tour, a une influence sur les compétences

sociales.

Déficit dans la
communication

Moins d'opportunités
dans les interactions

sociales

Moins d'opportunités

de communication

Déficit dans
I'interaction sociale
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Ainsi, les domaines de linteraction sociale et de la communication
s’'influencent mutuellement, pour donner lieu a un cadre de symptomes qui

affectent de maniere envahissante la vie de 'enfant et de son entourage.

2.2. La place du déficit social dans la relation parent-enfant

Maintenant que nous avons une idée claire des difficultés auxquelles les
enfants avec autisme sont sujets, nous pouvons étudier l'influence de ces
déficits sur le plan relationnel. En effet, l1a capacité d’interaction étant la base
de la construction de toutes relations sociales, on peut en déduire que le
déficit dans ce domaine détermine de maniere prépondérante la facon dont
I'enfant construit ses liens avec I’entourage. Il est alors pertinent de se poser
plusieurs questions : Est-il possible de créer des relations malgré un déficit
social ? Et si oui, de quelle maniere ce déficit a des répercussions sur les
relations ? Comment réagit 'entourage a linteraction singuliére qui se
construit avec 'enfant atteint d’autisme ?

Ces questionnements, auxquels nous essayerons de donner réponse,

prennent tout leur sens notamment si on considere la dyade parent-enfant.

Parmi tous les individus qui peuvent composer un entourage, les parents, en
vivant quotidiennement les défis d’'une interaction difficile, sont en effet les
premiers qui subissent les effets psychologiques des symptémes de leur
enfant (Doussard-Roosevelt, Joe, Bazhenova & Porges, 2003). Nous pouvons
donc facilement imaginer que les difficultés socio-communicatives de leur
enfant générent une situation assez stressante pour le parent (Davis & Carter,

2008), ce qui influencerait a son tour la facon dont celui-ci interagit avec.

Nous nous retrouvons ici dans une dynamique relationnelle qui met en
évidence l'influence mutuelle des interactions (Sameroff, 2009), en nous
conduisant vers une vision décidément systémique. Plus précisément, en se
référant a I'un des concepts de I'école de Palo Alto (Picard & Marc, 2015), les
interactions se construisent en suivant une circularité, c’est-a-dire au travers

d’'une réciprocité d’actions qui rendent les interactions bilatérales (Salem,
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2009). Autrement dit, en reprenant les mots de Salem (2009, p.39) «si A
affecte B, B affecte A en retour, de sorte que A affectera B de la méme facon
ou d’une facon différente, et ainsi de suite ». On remarque alors comment une
simple interaction dyadique se transforme rapidement en quelque chose de
plus complexe, ou la causalité des comportements prend une forme circulaire
et non plus linéaire. Ainsi, le développement de I’enfant devient le produit de
'interaction dynamique entre lui-méme et son entourage (Sameroff, 2009) :
tout comme ses caractéristiques ont un impact sur la facon dont l'adulte
interagit avec lui, de la méme maniere, le comportement de ce dernier

influencera a son tour celui de I'’enfant.

Nous avons déja détaillé dans le chapitre précédent les caractéristiques de
I'autisme qui engendrent des difficultés relationnelles, il nous reste
maintenant a explorer comment ces difficultés peuvent influencer la maniere

dont le parent interagit avec son enfant.

Pour comprendre de la maniere la plus exhaustive possible la situation
complexe des parents, on devrait bien évidemment, prendre en considération
des variables supplémentaires qui influenceraient également le
comportement de I'adulte face a '’enfant, comme une détresse parentale, un
niveau de stress trop élevé ou une possible dépression. Une meére dépressive,
par exemple, aurait un comportement beaucoup plus détaché par rapport a
une mere non-dépressive, en évitant le regard de I’enfant ou en le privant du
contact physique (Murray, Fearon & Cooper, 2015). Cependant, compte tenu
de I'importance de ces variables, nous allons pour 'instant les laisser de coté,
pour nous focaliser uniquement sur l'interaction parent-enfant dans ses

composantes circulaires.

Plusieurs études se sont concentrées sur ce sujet, en mettant en évidence une
différence dans les interactions des parents ayant un enfant avec autisme par
rapport a ceux ayant un enfant au développement normal.

Doussard-Roosevelt et ses collaborateurs (2003) ont par exemple conduit
une analyse des comportements maternels dans le contexte de I'autisme, en

soulignant deux patterns d’interactions fréquents. Premierement, ces meres
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semblent adopter une attitude beaucoup plus directive, en essayant de
controler les comportements de l'enfant pour susciter en lui une réponse
spécifique. Il s’agit de certains comportements dits a « haut niveau », qui
visent a stimuler I'enfant d’'une maniere spécifique, par exemple en donnant
un ordre comme « assieds-toi» ou en plagant un objet aussi proche de
I'enfant qu’une réponse devient inévitable (Lewis & Ramsay, 1999).
Deuxiemement, lorsqu'une mere interagit avec son enfant atteint d’autisme,
elle favoriserait les interactions qui demandent du contact physique plutdt
qu’'une approche verbale. On retrouve alors beaucoup plus de jeux avec un
contact corporel, comme des chatouillements ou faire semblant de se battre.

Comme les auteurs le suggerent, nous pouvons imaginer que ces types
d’interactions sont dictées notamment par les difficultés communicatives de
I'enfant, en demandant aux parents de trouver des stratégies alternatives

pour rentrer en contact avec lui (Beurkens, Hobson & Hobson, 2013;

Doussard-Roosevelt et al., 2003; Hudry et al,, 2013).

Une étude ultérieure, en plus de montrer les différences aux niveaux des
patterns d’interactions, souligne le lien intéressant entre le comportement de
'adulte et le niveau d’attention conjointe de I'enfant (Kasari, Sigman, Mundy
& Yirmiya, 1988). Selon les résultats, plus I'’enfant aurait des difficultés dans
ce domaine, plus 'adulte mettrait en place un comportement directif comme
essayer d’attirer et orienter son attention, le garder concentré sur une méme
tache ou encore, prendre I'initiative pour commencer de nouvelles activités.
Ce lien, entre le comportement parental et le niveau d’attention conjointe de
I'enfant, montre bien comment les symptdomes autistiques peuvent diriger
I'interaction parent-enfant et comment leur sévérité peut jouer un role
important dans la relation (Beurkens et al., 2013).

En effet, a cause des caractéristiques autistiques, on assiste a une situation
d’asymétrie ou le parent essaye de compenser les difficultés et les carences
de l'enfant au travers de stratégies interactionnelles avec l'objectif de
stimuler une réponse plus adaptée chez I'enfant (Hudry et al., 2013; Kasari et

al, 1988).
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Cependant, ces stratégies directives mises en place par l'adulte risquent
souvent d’avoir un résultat contre-productif, en privant I'’enfant de toute une
série de stimuli qui l'aideraient a améliorer ses compétences
communicatives.

En effet, grace a certaines études, nous savons que l'attitude parentale peut
jouer un roéle prépondérant sur les compétences de I'enfant (Baker,
Messinger, Lyons & Grantz, 2010; Hudry et al,, 2013; Siller & Sigman, 2002).
Par exemple, Siller et Sigman (2002), en se focalisant sur la synchronisation
parentale, ont observé que les enfants atteint d’autisme ayant des meilleures
compétences dans le domaine de la communication et de I'attention conjointe
avaient des parents capables de bien synchroniser leurs comportements
pendant les situations de jeu.

Pour préciser, avec le terme de synchronisation, on se réfere a la fréquence
avec laquelle le parent oriente ses commentaires et ses actions vers les
mémes points d'intéréts que I'enfant. Lorsque le comportement de I'adulte
n’est pas en synchronisation avec celui de I’enfant, le parent aura tendance a
adopter un comportement beaucoup plus directif, en se concentrant par
exemple sur un autre point d’intérét pour ainsi changer celui de I'enfant et
modifier son activité de jeu (Hudry et al, 2013). Dans ce contexte, on
remarque alors que le parent adoptant une attitude directive empéchera
I'enfant de voir ses actions renforcées et transformées en mots par I'adulte,

en rendant plus difficile son développement dans la communication.

Ce manque de réciprocité entre parent et enfant que nous venons de tracer,
met en lumiére la mise en place d’'une redondance interactionnelle. D’'un co6té,
nous retrouvons un enfant qui n’est pas capable de s’engager dans une
interaction de maniere fonctionnelle, qui est en retrait et ne cherche pas le
contact avec l'adulte. D'un autre c6té, on trouve un parent qui cherche
davantage le contact avec son enfant, en essayant de compenser ses déficits

sociaux au travers d’une attitude plus directive.
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Enfant: retrait social, Parent: cherche le

ne cherche pas le contact, essaye de
contact, ne compenser le retrait de
communique pas 'enfant.

S~

Cependant, cette redondance n’est que porteuse de conséquence négative,
puisque d’une part, elle générera la frustration pour le parent qui ne peut pas
créer une bonne relation avec son enfant et d’autre part, elle créera un
contexte ou les stimuli adéquats pour un meilleur développement de I’enfant

seront insuffisants.

En nous appuyant sur la dynamique circulaire des relations décrites plus
haut (Salem, 2009) et plus précisément sur le principe de totalité des
systemes, selon lequel « les éléments d'un systeme sont liés de telle maniere
que la modification de I'un de ses éléments entraine une modification de tous
les autres» (Picard & Marc, 2015, p. 59), nous pouvons déduire qu’en
modifiant I'interaction de 'un des deux sujets le systéme entier peut changer.
Or, les thérapies classiques visent pour la plupart a se focaliser sur I'enfant
atteint d’autisme, étant indubitablement le « patient désigné » (Cottini,
2010). Néanmoins, en suivant la dynamique que nous venons de décrire,
nous pouvons supposer que le parent joue un role plus important que ce qu’il
croit; en adoptant une attitude différente, il pourrait, peut-étre faciliter la
voie de son enfant vers un meilleur développement.

Dans les chapitres suivants, nous allons donc parcourir cette piste, en
mettant notamment I'accent sur l'effet que la découverte du diagnostic peut

jouer sur le comportement du parent.
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3. LE DIAGNOSTIC DANS LE TSA

3.1. La découverte du diagnostic

Apprendre que son propre enfant est affecté par une quelconque pathologie
représente pour le parent un moment de souffrance difficilement explicable
s’il n’est pas vécu en personne.

Pour certaines affections, le diagnostic peut arriver tres tot, parfois méme a la
naissance du bébé, alors que pour d’autres, les parents passent par un
chemin long et tourmenté avant de pouvoir mettre en mots les problemes de

leur enfant.

C’est dans le cadre de I'autisme que nous retrouvons notamment des parents
soumis a ce long parcours en exprimant des difficultés et une insatisfaction
importante dans le processus d’obtention du diagnostic (Chamak, Bonniau,
Oudaya & Ehrenberg, 2011; Crane, Chester, Goddard, Henry & Hill, 2016;
Goin-Kochel, Mackintosh & Myers, 2006; Howlin & Moore, 1997). Cela
commence dans les premieres années de vie de I’enfant, quand les parents
remarquent certaines caractéristiques étranges et essayent d’en comprendre
les raisons.

Le signal d’alarme d’autisme le plus fréquent est la difficulté de I'enfant a
communiquer, soit verbalement ou bien a travers les gestes, ce qui pousse le
parent a prendre le premier contact avec le pédiatre (Wong, Yu, Keyes &
McGrew, 2017). Cependant, bien que ces premiers signaux soient remarqués
autour des 18 mois de l'enfant (Chamak et al.,, 2011), les parents doivent
attendre en moyenne 2 ans et demi apres I'apparition des premiers signes et
voir entre 3 et 4 spécialistes différents avant de recevoir un diagnostic qui
soit clair (Wong et al, 2017). Ce temps de latence, qui est décrit par les
parents comme une période de confusion, de frustration et méme de
culpabilité pour ne pas étre en mesure de comprendre leur enfant (Midence
& O'Neill, 1999), peut étre le résultat de deux scénarios.

Le premier et probablement le plus fréquent, désigne la tendance des
médecins a minimiser les problemes observés par les parents, en les
encourageant a attendre et a laisser du temps a I'enfant, afin qu'’il puisse ainsi

récupérer son retard par lui-méme au cours de son développement (Goin-
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Kochel et al, 2006). En effet, les déficits dans le langage ne sont pas
spécifiques a 'autisme et un diagnostic imprudent pourrait créer une anxiété
inutile pour la famille (Goin-Kochel et al., 2006).

Le deuxiéme scénario, qui va précisément dans le sens de cette anxiété
superflue, met en jeu 'erreur dans le diagnostic. Les symptomes autistiques
sont alors identifiés comme signaux d’une autre pathologie, par exemple celle
de I'X fragile, des probléemes d’audition ou de vision (Midence & O’Neill,

1999).

Méme si au cours des années, cette période de latence et d’hésitation face au
diagnostic s’est nettement réduite, I'autisme est encore aujourd’hui identifié
relativement tard, c’est-a-dire autour des 3 ans de I'enfant (Chamak et al,,
2011). En effet, nous savons désormais qu'une intervention précoce est
cruciale pour vaincre les symptomes autistiques et que la prise en charge
idéale devrait commencer bien avant les 3 ans, puisque c’est dans les toutes
premieres années de vie que les compétences de I'individu se développent le
plus (Zwaigenbaum et al., 2015).

Ainsi, le retard dans la formulation du diagnostic génere des conséquences
négatives sur tout l'ensemble de la situation : d'un coté, cela ne fait
qu’'augmenter le stress et I'inquiétude des parents et de l'autre c6té, ce retard
empéche I'enfant de compenser rapidement ses déficits (Goin-Kochel et al,,

2006).

Cependant, il est intéressant de souligner que I'age du diagnostic et le stress
parental peuvent varier en fonction de certaines variables, comme le statut et
I’éducation des parents (Fountain, King & Bearman, 2011; Goin-Kochel et al,,
2006). A travers 'analyse des données de plus de 17000 enfants ayant un
diagnostic d’autisme, Fountain et ses collaborateurs (2011) ont relevé que le
statut socio-économique de la famille avait un impact sur I'dge de la pose du
diagnostic et que celui-ci serait méme plus important que I'impact entrainé
par la sévérité des symptomes. De plus, I'ordre dans la fratrie semble aussi
étre fondamental, notamment si 'autisme a été diagnostiqué chez un autre
membre de la famille. En effet, les enfants ayant un frére ou une sceur plus

agé avec un diagnostic d’autisme sont pris en charge beaucoup plus
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rapidement, étant donné que les parents sont en mesure d’identifier les
premiers signaux deés la premiere année de I'enfant (Ozonoff et al., 2009).
Cela est certainement rendu possible grace a la familiarisation avec les
symptdomes autistiques mais aussi a une plus grande préoccupation et

implication.

3.2. La vie apres le diagnostic

Une fois que le diagnostic d’autisme a été posé, la vie familiale ne sera
certainement plus la méme parce que beaucoup de changements seront mis
en place pour faire face aux déficits de l'enfant. Afin d’avoir une vue
d’ensemble des conséquences du diagnostic, nous allons d’abord investiguer
la facon dont les dynamiques familiales se modifient pour nous focaliser par

la suite sur le vécu parental.

3.2.1. Une réorganisation familiale

Des que les parents s’apercoivent des premiers signes renvoyant a I'autisme,
I'enfant concerné devient rapidement le centre de toutes les attentions
(Cappe et al,, 2012; Myers, Mackintosh & Goin-Kochel, 2009), en définissant
une dynamique familiale singuliere ou la vie s’articule autour d’'un seul
individu. La vie familiale sera alors organisée en fonction des symptomes de
I'enfant : les relations, la routine quotidienne, les sorties et les projets
d’avenir seront tous dirigés en fonction de I'autisme (Myers et al., 2009). Cela
comporte inévitablement une réorganisation des taches et des roles (Cappe
et al, 2012), en donnant lieu a une situation complexe ou les parents
essayent de trouver un équilibre entre les besoins familiaux et ceux de

I’enfant avec TSA.

Les premiers a souffrir des conséquences de cette situation familiale sont
sans doute les freres et sceurs des enfants atteints d’autisme. Ces derniers,
qui peuvent percevoir assez négativement le temps et les attentions accordés
toujours au méme enfant (Corcoran, Berry & Hill, 2015) sont susceptibles de
développer plus facilement des symptomes d’anxiété, de dépression ou des

problémes comportementaux (Gau et al., 2010). Les parents, de leurs cotés,
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sont naturellement conscients de ce déséquilibre et ils expriment souvent un
sentiment de culpabilité a ne pas pouvoir donner la méme attention a tous
leurs enfants. (Corcoran et al., 2015). Toutefois, faire partie d’une telle fratrie
n’engendre pas que des conséquences négatives, car ces enfants montrent de
bonnes compétences sociales et peuvent avoir un c6té empathique tres
développé (Pilowsky, Yirmiya, Doppelt, Gross-Tsur & Shalev, 2004). Pourtant,
il arrive aussi que, pour trouver sa place au sein de ce contexte difficile, la
fratrie d’'un enfant avec autisme se charge de responsabilités trop grandes, en
adoptant la position d'un enfant « parentifié » (Scelles, 2005; Selmi, 2014). Ce
concept, élaboré par Boszormenyi-Nagy, définit une situation ou l'enfant
devient comme un « parent » au sein de la famille : face a la sceur ou au frere
atteint d’autisme, il s’engagera a participer aux soins, a ’éducation et méme a
étre un soutien pour ses parents (cité dans Scelles, 2005). On se trouve donc
dans un contexte ou 'enfant ne se sent pas en droit d’étre juste un frere ou
une sceur, car son aide a la maison est fondamentale et méme sollicitée par
les parents. Comme Boszormenyi-Nagy le souligne, cette sur-
responsabilisation peut étre a double tranchant (cité dans Scelles, 2005).
D'un coOté, cela peut s’avérer positif pour I'enfant car cela lui permet de
développer sa maturité et de se sentir valorisé. De I'autre c6té, notamment si
la situation perdure, il y a le risque que I’enfant ne se sente pas assez gratifié
et, qu’en plus de se sentir un « mauvais enfant », il se sentira aussi comme un

« mauvais parent ».

La présence de I'enfant parentifié est 'exemple flagrant de la réorganisation
des roles auxquels ces familles sont soumises. Bien évidemment, les parents
se donnent aussi la charge de responsabilités différentes, surtout en ce qui
concerne la gestion du quotidien. Par exemple, il arrive souvent que suite a la
formulation du diagnostic et a I'introduction des premieres thérapies, 'un
des deux parents, habituellement la mére, décide de quitter son travail pour
se dédier a plein temps aux soins de I'enfant (Magerotte, 2007).

En plus de causer une perte importante pour I'adulte qui renonce a sa vie
professionnelle, cela représente aussi une diminution considérable du revenu
familial ajoutant alors un nouveau facteur de stress. Ces familles sont en effet

fréquemment soumises a des difficultés économiques dues notamment aux
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prix élevés des soins (Myers et al., 2009). Les ressources économiques sont
alors parfois insuffisantes pour faire face aux besoins de 'enfant (Cappe et al,,
2012) et la famille est obligée d’effectuer des renoncements importants

comme les vacances ou les activités pour les autres enfants.

Ces circonstances, extrémement épuisantes pour les parents, ont des
répercussions inévitables sur la relation conjugale. Selon I'étude qualitative
de Hartley et al. (2017), les parents d'un enfant avec autisme déclarent par
exemple ne pas passer suffisamment de temps avec leur compagnon, ayant
ainsi moins d’échanges positifs (rires, actes intimes, activités partagées) et
moins de connections au niveau émotionnel. Cela peut donc impacter la
satisfaction conjugale et rendre plus probable le divorce. Cependant, malgré
la présence de la détresse conjugale, les parents qui restent en couple
percoivent moins de stress par rapport aux familles monoparentales en ayant
aussi une meilleure qualité de vie (Cappe et al, 2012). En effet, I'étude de
Hartley et al. (2017) met aussi en évidence que ces couples se sentent tres
soutenus par l'autre. On remarque alors que le lien conjugal reste une

ressource fondamentale pour faire face a cette situation complexe.

Enfin, il est important d’évoquer que la formulation du diagnostic, en plus de
modifier les dynamiques au sein de la famille, réserve aussi des changements
dans son réseau social. En effet, les familles expriment le fait de se sentir
isolées et de perdre le contact avec le monde extérieur (Myers et al., 2009).
Cela serait causé notamment par un sentiment d’incompréhension et de
préjugés vis-a-vis de l'autisme: du fait qu’il ne s’agit pas d'un trouble
physiquement visible, les attitudes de l'enfant sont souvent interprétées
comme les mauvais comportements d'un enfant impoli au lieu d’étre vues
comme la manifestation de 'autisme (Corcoran et al.,, 2015; Gorlin, McAlpine,
Garwick & Wieling, 2016). La conséquence sera donc une minimisation des
sorties quotidiennes, des activités avec les amis et les proches conduisant
petit a petit la famille a un état d’isolement (Gorlin et al., 2016; Myers et al,,

2009).
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Bien que les éléments que nous venons de décrie peuvent avoir un impact
assez négatif sur le vécu familial, il est fondamental de souligner aussi la
capacité de résilience de ces familles. Malgré les défis, 'autisme est accepté
comme une partie intégrante de la famille et de I'enfant (Midence & O’Neill,
1999) et les adversités sont vécues sous un angle positif. Dans certaines
familles, on arrive alors a se focaliser sur les réussites plutét que sur les

difficultés afin de devenir plus solide (Myers et al., 2009) et d’apprécier les

petites choses de la vie (Corcoran et al., 2015).

3.2.2. Le vécu des parents

Au-dela des changements au niveau familial que nous venons de décrire, les
parents sont soumis a un important travail de transformation personnelle qui
peut influencer leur santé et leur bien-étre.

La premiere étape de cette transformation voit le parent renoncer a ses
propres réves et projets pour se dédier entierement aux soins de I’enfant
(Neff & Faso, 2015). En effet, des que le diagnostic est posé, les priorités du
parent changent rapidement et sa vie sera complétement réorganisée en
fonction de l'enfant et de sa pathologie. Tous ses projets viseront alors a
améliorer I'état de son enfant en s’engageant notamment dans un parcours
de recherche d'une thérapie idéale, en passant d’'un thérapeute a 'autre et
d’'une méthode a 'autre (Goin-Kochel et al., 2007). Cela, en plus de prendre
du temps et de I'énergie, demande aussi un grand effort participatif car le
parent se trouve souvent face a des traitements qui nécessitent d’étre
réalisés par eux-mémes ou qui doivent étre appliqués lors de la vie
quotidienne.

Par exemple, de plus en plus de parents expérimentent aujourd’hui des soins
alternatifs qui demandent un engagement particulier, comme ceux qui
comportent des régimes spéciaux (gluten-casein free). Il s’agit ici d’'un
traitement qui demande chaque jour un grand travail, car ces aliments sont
difficiles a trouver, a préparer et sont en outre, assez coliteux (Goin-Kochel et
al.,, 2007).

Pour avoir le plus de temps possible a dédier aux soins, les parents et
notamment les meres, renoncent aux petits moments de plaisir quotidiens,

tels que les loisirs ou les sorties. Ils se chargent ainsi d’un travail perpétuel
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qui les conduit a des états de fatigue et de stress (Smith et al., 2010). On peut
ainsi en déduire que cette situation finit par étre tres épuisante pour le

parent et que sa qualité de vie est fortement impactée (Cappe et al., 2012).

A ce propos, plusieurs études se sont concentrées sur I'état de stress des
parents ayant un enfant atteint d’autisme, révélant alors un niveau beaucoup
plus élevé par rapport aux parents avec un enfant souffrant d’une autre
pathologie (Blacher & MclIntyre, 2006; Dabrowska & Pisula, 2010; Yirmiya &
Shaked, 2005).

Cette différence est importante a souligner car elle est le signe d’une situation
trés complexe qui mérite d’étre comprise dans ses fondements. En effet, nous
pouvons imaginer que les parents d'un enfant avec un autre handicap,
comme le syndrome de Down, sont aussi sujet a une vie qui se focalise autour
des soins de '’enfant. Cependant, leur niveau de stress ne semble pas étre
d’une gravité telle a impacter leur qualité de vie (Yirmiya & Shaked, 2005). Il
est alors pertinent de se demander pourquoi le diagnostic d’autisme

influence autant le bien-étre des parents.

Nous pouvons supposer que cette différence est liée aux caractéristiques
propres de l'autisme et notamment aux difficultés de communication et de
socialisation de I'enfant (Davis & Carter, 2008). En effet, les enfants porteurs
d’'un quelconque handicap mental ou physique sont beaucoup plus engagés
dans les relations avec les parents, en leur donnant des renforcements
sociaux positifs (par exemple des sourires) qui permettent de créer un
véritable lien (Dell’armi, 2017). Dans le contexte de l'autisme, a cause des
déficits de 'enfant, cela est beaucoup plus rare et I'interaction parent-enfant
est dictée par une incompréhension réciproque qui devient inévitablement
une grande source de stress pour le parent (Cappe et al., 2012). On peut alors
imaginer que, lorsque 'enfant ne s’exprime pas bien ou ne parle pas du tout,
le parent s’inquiete de ne pas pouvoir interpréter correctement ses besoins.
Il aura donc peur de ne pas pouvoir l'aider de maniere adéquate et
développera alors un sentiment de frustration et de culpabilité (Cappe et al,,

2012; Gorlin et al., 2016).
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Le déficit social de I'autisme devient alors la composante majeure du stress
parental (Davis & Carter, 2008). Cependant, des différences ont été trouvées
en ce qui concerne le stress percu par les peres et les meres, étant donné que
ces dernieres semblent souffrir d'un stress plus élevé (Dabrowska & Pisula,
2010). Cela peut suggérer l'influence de différentes variables selon le genre.
En effet, 'étude de Davis et Carter (2008) a mis en évidence que les peéres
seraient particulierement touchés par tout ce qui concerne le contact, la
communication et la relation avec I'enfant. Tandis que les meres, en plus
d’étre concernées par les difficultés d’interaction, seraient aussi influencées
par les problémes comportementaux de l'enfant, comme les difficultés de
sommeil, d’alimentation ou de régulation émotionnelle. Cela serait peut-étre
expliqué par le fait que les meres sont plus exposées que les péres aux

comportements de I’enfant lors des taches quotidiennes.

Cependant, le stress ne semble pas étre le seul facteur qui influence
négativement la qualité de vie de ces parents. En effet, les parents d’'un enfant
avec autisme se montrent beaucoup plus sensibles a développer des
symptomes de dépression ou d’anxiété (Bitsika & Sharpley, 2004; Bitsika,
Sharpley & Bell, 2013; Hamlyn-Wright, Draghi-Lorenz & Ellis, 2007; Olsson &
Hawang, 2001). Une fois de plus, ces résultats semblent étre plus élevés chez
les parents avec un enfant souffrant d’autisme par rapport aux parents
d’enfants ayant un autre handicap (Hamlyn-Wright et al., 2007) et les meéres
demeurent encore une fois plus susceptibles de développer ces troubles par
rapport aux peres (Bitsika et al., 2013; Olsson & Hawang, 2001).

Derriére ces données, il y aurait I'impact de différents facteurs modérateurs
tels que des stratégies de coping. En effet, les parents d’'un enfant avec TSA et
les meres en particulier, utiliseraient des stratégies beaucoup plus focalisées
sur la régulation émotionnelle et I'évitement, ce qui serait lié a une possibilité
plus grande de développer une dépression (Dunn, Burbine, Bowers &
Tantleff-Dunn, 2001). Ainsi ces parents, au lieu d’adopter des stratégies
centrées sur le probleme qui réduiraient les éléments stressants, se
focaliseront plutot sur des moyens moins adaptés comme: espérer un
miracle, se perdre dans son imaginaire, éviter les gens ou abuser des

médicaments ou de la nourriture (Dunn et al., 2001).
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Cela n’est bien évidemment qu'un des facteurs qui peuvent influencer
'apparition d'un trouble chez le parent. Par exemple, des éléments tels que la
vulnérabilité personnelle (Olsson & Hawang, 2001), la capacité de résilience
(Bitsika et al., 2013) ou le soutien social (Dunn et al., 2001) joueraient aussi
un roéle important. C'est un sujet qui mériterait d’étre investigué en
profondeur. Pour rester en lien avec notre hypothése de départ, nous
pourrions considérer une relation entre 1'’émergence d'une vulnérabilité
psychologique chez le parent et la maniere dont ce dernier réagit a la
découverte du diagnostic de I'enfant.

Nous allons explorer cette piste dans le chapitre suivant, en nous focalisant
sur les différentes manieres dont la découverte du diagnostic d’autisme peut

étre vécue par le parent et les conséquences qui en découlent.
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4. LA RESOLUTION DU DIAGNOSTIC

Le cadre général que nous avons tracé jusqu’'a présent met en lumiere une
situation complexe qui montre toute la difficulté pour le parent de recevoir
un diagnostic d’autisme.

Cet événement, en plus de représenter un tournant pour la vie du parent a
cause de tous les obstacles familiaux et personnels que nous avons décrits,
sera aussi chargé par une forte valeur émotionnelle face a laquelle le parent
pourra réagir selon différents scénarios.

C’'est précisément ce que les auteurs Pianta et Marvin (1993; 1996) ont
conceptualisé dans la notion de résolution du diagnostic, en permettant ainsi
d’esquisser les différentes réactions des parents face au diagnostic de leur
enfant.

Dans ce chapitre, nous allons ainsi investiguer ce concept pour comprendre
les différentes réactions face au diagnostic et comment celles-ci peuvent

influencer la relation parent-enfant.

4.1. Le deuil de la perte d’un enfant parfait

Pianta et Marvin ont conceptualisé au travers de leurs études les différentes
réactions qu’'un parent peut avoir face au diagnostic de son enfant. Leurs
recherches ont principalement porté sur les réactions des meres face au
diagnostic d’infirmité motrice d’origine cérébrale (cerebral palsy) (Marvin &
Pianta, 1996) mais les théories qui en découlent se sont révélées appropriées
pour permettre une généralisation aussi a d’autres pathologies.

Aujourd'hui, nous retrouvons ainsi plusieurs études qui ont voulu reprendre
le concept de résolution du diagnostic pour explorer I'expérience des parents
face a différentes pathologies infantiles : handicap mental (Barak-Levy &
Atzaba-Poria, 2015), naissance prématurée (Shah, Clements & Poehlmann,
2011), asthme (Popp, Robinson, Britner & Blank, 2014), diabete (Popp et al,,
2014), syndrome de Down (Orme, 2005) et autisme (Dolev, Sher-Censor,
Baransi, Amara & Said, 2016; Milshtein, Yirmiya, Oppenheim, Koren-Karie &
Levi, 2010; Orme, 2005; Poslawsky, Naber, van Daalen & van Engeland,
2014).
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Rassemblées, ces études démontrent I'importance de considérer toutes les
composantes émotionnelles, cognitives et comportementales qui découlent
de la découverte d'un diagnostic pour souligner ainsi les possibles

conséquences sur le vécu du parent et de 'enfant.

Pour mieux comprendre le concept de résolution du diagnostic, nous
pouvons nous référer aux mots des auteurs :

« Resolution is the process of the integration of this (du diagnostic)
information/emotion within the parents’ representational systems of
themselves as parents, of their child, and their relationship with their
child. The cognitive task of resolution is for the parents’ mental
representational system to integrate this information about the child
and incorporate it into without distorting reality [...]. Furthermore, the
emotional work of resolution [...] is to acknowledge the pain and
feelings associated with this news and the ongoing experiences of
parenting a child with medical or developmental problem. » (Pianta &
Marvin, 1993, p. 2)

Ce passage met en évidence toute la complexité du processus pour accepter
le diagnostic de I'enfant : pour réussir, le parent doit étre en mesure d’utiliser
au mieux ses ressources émotionnelles et cognitives afin de pouvoir intégrer
la maladie dans la représentation qu'’il a de lui-méme et de I'enfant.

Ce travail d’ajustement auquel le parent est soumis peut étre comparé en
quelque sorte au processus de deuil (Feniger-Schaal & Oppenheim, 2012). En
effet, le sujet se trouve face a une « perte ambigué » (O’Brien, 2007) ou il a le
sentiment d’avoir perdu quelqu'un, méme si en réalité, tout est encore 13,
exactement comme avant le diagnostic. Cependant, ce sentiment de perte est
réel pour le parent car I'enfant avec lequel il doit apprendre a vivre suite au
diagnostic n’est plus l'enfant sain et parfait qu’il avait idéalisé (O’Brien,
2007).

Nous retrouvons donc un parent qui devra réorganiser son répertoire de

représentations pour réadapter sa vie et réagir ainsi au diagnostic.

Les auteurs, pour opérationnaliser ce contexte, ont développé le « Reaction to
Diagnosis Interview » (RDI) (Marvin & Pianta, 1996) qui a permis d’explorer

les représentations du parent concernant I’enfant et sa relation avec lui
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(Gattinara & Pallini, 2015). Plus précisément, avec cet outil composé de 5
questions ouvertes (annexe 1), il est demandé au parent de se rappeler du
moment précis ou il a réalisé pour la premiere fois que quelque chose n’allait
pas afin d’évoquer tous les souvenirs, les pensées et les sentiments reliés au
processus du diagnostic.

A T'aide de cet outil, deux profils principaux, «résolus» et «non résolus», ont

été évoqués (Marvin & Pianta, 1996; Pianta & Marvin, 1993).

4.1.1. Les parents « résolus »

Pianta et Marvin (1993) décrivent ces parents comme ceux qui ont réussi a
s'adapter et dépasser le choc associé a la découverte du diagnostic de
I'enfant. Ces parents ont donc été en mesure de réagir de maniere appropriée
aux défis imposés, en reconnaissant les changements que le diagnostic a
apporté a leur vie. Ils ont été ainsi capables de continuer a vivre tout en
intégrant la maladie dans le vécu quotidien.

Une mere pourrait par exemple raconter :

« Ca a été un choc [...], je me suis sentie impuissante... mais j’ai continué
ma vie avec des moments de désespoir et des moments ot les enfants me
font rire, enfin j'ai essayé de vivre la vie avec la maladie... » [traduction

libre] (Gattinara & Pallini, 2015, p. 12).

Nous voyons ici que le parent a réussi a faire un travail de changement par
rapport a sa relation avec le diagnostic: elle est consciente de I'impact qu’il a
eu sur son ressenti et sur sa vie mais elle arrive quand méme a l'accepter
pour continuer a vivre. Ainsi, le parent réussira a développer des
représentations claires de son enfant et de sa maladie, en mettant en lumiere
les qualités et les ressources nécessaires pour pouvoir adopter les soins les
plus adéquats. Cela permettra aussi au parent d’avoir une vision beaucoup
plus réaliste en ce qui concerne le futur, étant conscient que la maladie de
I'enfant ne pourra pas disparaitre. Il pourra donc développer des attentes

adéquates par rapport au fonctionnement actuel et futur de I’enfant.
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4.1.2. Les parents « non résolus »

Les parents classifiés par le RDI comme « non résolus » sont décrits comme
étant dans une condition de confusion et de déni (Pianta & Marvin, 1993),
similaire a celle que I'on peut retrouver dans une situation de deuil (Feniger-
Schaal & Oppenheim, 2012). Ces parents n’arrivent donc pas a accepter que
leur enfant soit atteint d’'une pathologie chronique et ils sont constamment a
la recherche d’un autre diagnostic et de causes alternatives. Cette recherche
constante peut cependant créer de faux espoirs et des croyances irréalistes
chez le parent, comme par exemple penser que l'enfant, un jour ou l'autre,
guérira de sa pathologie par lui-méme.

Le moment ou le diagnostic a été appris peut étre en outre vécu comme un
véritable traumatisme (Casey et al., 2012). Par exemple, il peut arriver que
certains parents n’aient plus aucun souvenir de ce moment, en se montrant
émotionnellement détachés de 1'épisode. Pour d’autres, ca pourrait étre le
contraire, c’est-a-dire qu'ils se retrouvent bloqués dans le passé a ce moment
de douleur ou ils ont été obligés de se confronter avec le diagnostic de leur
enfant.

La maniére dont la découverte du diagnostic est vécue est ainsi la cause de
ressentis assez négatifs pour les parents « non résolus » car ils sont souvent
touchés par des sentiments tels que la colére, la souffrance, la confusion,

I'impuissance ou I’évitement (Gattinara & Pallini, 2015).

4.2. La théorie de I'attachement et la sensibilité parentale

La naissance du concept de résolution du diagnostic a été basée sur la théorie
de 'attachement de Bowlby et Ainsworth (Marvin & Pianta, 1996). Il s’'agit
d’'une notion complexe qui remonte aux années 60 et qui a pour but

d’expliquer les fondements de toutes relations humaines.

Nous pouvons définir I'attachement comme «le lien émotionnel spécifique
que le bébé développe avec son caregiver pendant la premiere année de sa
vie » (Tereno, Soares, Martins, Sampaio & Carlson, 2007, p. 152). Le bébé et le

caregiver, c’est-a-dire la personne qui prend le plus soin de I’enfant, créeront
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un lien unique grace auquel l'enfant pourra développer un sentiment de
sécurité. C'est ce que Mary Ainsworth appellera base de sécurité, a savoir le
support représenté par le caregiver, qui permettra a 'enfant d’explorer le

monde avec confiance (Tereno et al., 2007).

Dans cette perspective, la théorie de I'attachement se présente comme un
élément essentiel pour la survie de I'espece humaine en permettant a I'enfant
de grandir en protection. En effet, selon Bowlby, I'attachement aurait comme
fonction principale de protéger I'étre humain dans les moments de danger
car, grace a la disponibilité émotionnelle et a la proximité physique de
I'adulte, I'enfant se sentira en sécurité dans les moments de peur, d’anxiété
ou d’abandon (cité dans Howe, 2006).

Cette premiére relation avec le caregiver aurait également une fonction
fondamentale pour le bon développement personnel de I'’enfant, étant donné
que la qualité de I'attachement déterminera plusieurs de ses caractéristiques
futures (DiTommaso, Brannen-McNulty, Ross & Burgess, 2001). Se focaliser

sur la qualité de I'attachement prend alors tout son sens.

A ce propos, les travaux de Ainsworth (1979) ont permis de mettre en
lumiere trois schémas d’attachements récurrents : sécure, insécure évitant et
insécure ambivalent.

Ces trois types d’attachement ont été identifiés grace a la Strange situation,
une condition expérimentale qui permet d’analyser les comportements de
I'enfant dans les situations de séparation et réunion avec le caregiver.

Dans ce contexte, les enfants identifiés comme ayant un scheme
d’attachement sécure exprimeront un état de détresse lorsque la mere
s’éloigne alors qu'ils seront rassurés par son retour. Ces enfants seront donc
en mesure d’identifier dans la figure du caregiver une base de sécurité
appropriée. Dans les deux autres types de schémas, les enfants auront au
contraire plus de difficultés a identifier cette base de sécurité dans I'adulte.
En effet, lorsque '’enfant adopte un comportement évitant, il semble n’avoir
aucune réaction face a la séparation et a la réunion avec la mere. Quant aux
enfants classifiés comme ambivalents, ils montrent des signes d’'une détresse

importante méme avant I'épisode de séparation alors que dans la phase de
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retrouvailles, ils cherchent le contact mais en méme temps I'évitent. Dans ces
deux conditions, le développement d’'un attachement positif sera donc

compromis.

Pour expliquer 'existence de ces différents types d’attachement, une partie
des travaux de Bowlby s’est focalisée sur I'impact du sentiment de deuil et de
perte sur I'évolution de I'attachement (cité dans Marvin & Pianta, 1996). Cela
a notamment permis de mettre en évidence l'effet des traumatismes non
résolus du caregiver sur la relation avec I'enfant, en laissant supposer que
'attachement serait fortement influencé par la maniere dont le parent réagit
a ces expériences de bouleversement.

Or, comme nous l'avons mentionné, la découverte du diagnostic peut se
révéler un événement réellement traumatisant pour le parent (Casey et al,,
2012) et par conséquent les parents « non résolus » sont susceptibles d’avoir
une relation plus complexe avec leur enfant, en ne pouvant pas favoriser le

développement d'un attachement idéal.

En considérant ce contexte théorique, plusieurs auteurs ont en effet confirmé
le lien entre larésolution du diagnostic et le type d’attachement dans la
relation parent-enfant (Barnett et al., 2006; Lecciso et al., 2013; Marvin &
Pianta, 1996; Oppenheim, Koren-Karie, Dolev & Yirmiya, 2009). Plus
précisément, en se basant sur les trois types d’attachements principaux
identifiés par Ainsworth (1979), les enfants ayant des parents « résolus »
développeraient un attachement sécurisé, alors que ceux avec des parents

«non résolus » auront plutot un attachement insécure.

Mais pourquoi les parents qui n’arrivent pas a dépasser la découverte du
diagnostic de I'’enfant ne réussiraient-ils pas non plus a créer un attachement
idéal et sécurisé ?

Pour répondre a cette question, nous devons introduire un nouveau concept,
celui de sensibilité parentale. 11 s’agit d'une variable déterminée par le
comportement du parent et qui semble étre liée de maniere significative au
développement de l'attachement (Ainsworth, 1979; Feniger-Schaal &

Oppenheim, 2012; Oppenheim, Koren-Karie, Dolev & Yirmiya, 2012;
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Pederson, Moran, Sitko, Campbell & Ghesquire, 1990). On définit la sensibilité
comme la capacité du parent a interpréter correctement les signaux de
I'enfant et a y répondre adéquatement (Biringen, Robinson & Emde, 2000).
Au travers d’'une attitude sensible, le parent sera ainsi capable de lire le
monde a travers les yeux de son enfant en arrivant a bien s’adapter a ses
exigences.

Grace a cela, le parent n’aura pas de difficultés a montrer lors de I'interaction
des comportements d’affection, de préoccupation, de créativité et de
flexibilité (Biringen et al, 2000) en faisant preuve d'une disponibilité
émotionnelle adéquate qui favoriserait la construction d'un attachement

sécure.

Cependant, lorsque le diagnostic de I'enfant s'impose dans la relation parent-
enfant, la sensibilité du parent peut étre fortement compromise, étant donné
que les sentiments qu'y sont associé et l'urgence des soins peuvent limiter
fortement la disponibilité émotionnelle de I'adulte (Feniger-Schaal &
Oppenheim, 2012; Howe, 2006; Oppenheim et al., 2012). La résolution du
diagnostic prend alors une place importante dans ce contexte, en influengant
la maniére dont le parent répond aux signaux de I'enfant.

Ainsi, les parents « résolus » se montrent capables d’adapter leurs réponses
aux exigences et aux actions de I'enfant, alors que les parents « non résolus »,
envahis par des sentiments négatifs, ont plus de difficulté a mettre en place

cette attitude sensible (Feniger-Schaal & Oppenheim, 2012).

A titre d’exemple, I'étude de Feniger-Schaal et Oppenheim (2012), qui s’est
précisément concentrée sur l'influence de la résolution du diagnostic sur la
sensibilité parentale, a mis en évidence que les meres «résolues» sont
capables d’ajuster leur comportement dans un large éventail de situations,
méme les plus particulieres qui nécessitent un niveau d’adaptation beaucoup
plus élevé, par exemple lorsque '’enfant démarre une activité inhabituelle ou
qui n’est pas appropriée a son age. Au contraire, les parents « non résolus »
échouent dans la tentative d’ajuster leurs interventions, en essayant souvent
de transformer le moment de jeu en un moment éducatif, sans prendre en

considération les exigences actuelles de '’enfant. Cela peut créer un sentiment
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de frustration chez l'enfant qui ne trouve pas les conditions pour satisfaire
ses besoins de découvertes et de partage avec la meére. Le développement

d’un attachement sécure sera alors affecté.

4.3. La résolution du diagnostic dans le contexte de I’autisme

Jusqu’a présent, nous avons attesté 'incapacité de certains parents a accepter
le diagnostic de leur enfant, ce qui peut avoir un impact important sur la
sensibilité parentale et, par conséquent, sur la qualité de I'attachement. Mais

comment pouvons-nous intégrer cela dans le contexte de 'autisme ?

Tout d’abord, il est fondamental de souligner la particularité du diagnostic
d’autisme, qui rendra beaucoup plus difficile le fait de I'accepter et de le
dépasser.

La situation que nous avons évoquée dans le chapitre 3 révele toute la
complexité de ce diagnostic. Si on en retrace les caractéristiques principales,
on remarque que le parent se trouve face a un trouble singulier.
Premierement, il s’agit d’'un trouble difficile a diagnostiquer. Les parents
attendent longtemps avant de pouvoir mettre en mots les probléemes de
I'enfant et cette attente ne fera que renforcer la perception d’avoir un enfant
avec un développement normal. Renoncer a cette idée sera alors plus difficile
et douloureux (Dolev et al,, 2016; O’Brien, 2007). Deuxiemement, 'autisme
ne se manifeste par aucun symptéme physique. C’'est un trouble qui existe
mais qui en méme temps, n’est pas visible. Pour le parent, ce sera donc
pénible d’accepter que son enfant, apparemment sain, soit atteint d’'un
trouble qui ne montre aucun signe évident (Dolev et al.,, 2016). Pour finir,
c’est un trouble qui se caractérise par une variété de profils qui rend unique
chaque individu. Le parent en comparant alors les symptomes de son enfant
avec ceux des autres, aura plus de difficultés a accepter qu’il s’agisse

d’autisme (O’Brien, 2007).

Dans ce cadre, I'adulte est donc confronté a une pathologie qui lui apparait
floue ainsi qu'incompréhensible. Le sentiment de « perte ambigué » (O’Brien,

2007) peut alors étre percu comme d’autant plus accentué. Le parent
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pourrait en effet développer la perception d’avoir perdu quelque chose a
cause du diagnostic mais, en méme temps, il n’arrivera pas a identifier
I'enfant dans cette étiquette. Si tel est le cas, le parent, pour modifier les
représentations qu’il avait construites de lui-méme et de son enfant, devra
faire un plus gros effort émotionnel et cognitif, ce qui rendra la résolution du

diagnostic plus complexe.

Les études qui se sont focalisées sur le concept de résolution du diagnostic
dans le contexte de I'autisme ont mis en évidence la présence assez fréquente
de parents «non résolus» (Milshtein et al, 2010; Orme, 2005; Yirmiya,
Seidman, Koren-Karie, Oppenheim & Dolev, 2015).

Cela semble toucher notamment les meres qui sont, entre autres,
accompagnées par une perception beaucoup plus négative de la situation par
rapport aux peres (Milshtein et al,, 2010). En effet, ces derniers adoptent une
attitude plutét « neutralisante » c’est-a-dire qu’ils ont tendance a minimiser
'effet du diagnostic d’autisme sur leur vie et leur vécu émotionnel, alors que
les meéres se focalisent excessivement sur leurs ressentis négatifs.

Cependant, méme si on retrouve deux attitudes différentes chez les meéres et
les peres, on peut supposer que dans les deux cas, on aura des parents qui ne
pourront pas assurer a I’enfant une relation optimale. Comme pour les autres
pathologies, 1'échec a résoudre le diagnostic d’autisme affectera la
disponibilité émotionnelle du parent qui adoptera donc un comportement
pas suffisamment sensible (Dolev et al, 2016; Sher-Censor, Dolev, Said,

Baransi & Amara, 2017).

4.3.1. Une attitude parentale biaisée

La relation entre résolution du diagnostic d’autisme et sensibilité parentale a
bien été mise en évidence par I'étude de Dolev et collaborateurs (2016). Les
auteurs ont indiqué que les sentiments face au diagnostic auraient une
influence sur l'attitude parentale notamment lors de certains domaines
d’interaction.

Dans I’étude, les meéres d’'un enfant atteint d’autisme classifiées comme « non
résolues » ont en effet montré une attitude moins sensible uniquement lors

du contexte du jeu social, c’est-a-dire une situation de jeu ou I'enfant et le
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parent interagissent entre eux librement et sans utiliser aucun jouet. Par
contre, lors du jeu didactique ou il leur est demandé d’accomplir une tache
ludique avec I'enfant (par exemple un puzzle), elles ont révélé un niveau
d’interaction similaire a celui des meres « résolues ». Cette différence serait
surtout liée aux caractéristiques des deux contextes qui nécessitent la mise
en place d’attitudes parentales différentes : dans la premiére situation il est
demandé au parent de faire preuve d’'une bonne sensibilité, alors que dans la
deuxieme il devra montrer d’autres compétences n’étant pas en lien avec ses
sentiments vis-a-vis du diagnostic (par exemple des capacités explicatives ou
de résolution des problémes) (Dolev, Oppenheim, Koren-Karie & Yirmiya,
2009).

On remarque alors que la construction d’un jeu social optimal dépendra
fortement de la capacité du parent a étre émotionnellement disponible avec
I’enfant pour pouvoir ainsi créer avec lui un moment de partage positif, faire
attention a ses besoins et le soutenir dans son jeu. Si les sentiments face au
diagnostic ne sont pas résolus, le parent pourrait étre envahi par des
sentiments négatifs tels que la coleére ou la tristesse et il aura donc une
difficulté majeure a partager avec son enfant des interactions agréables,

compromettant ainsi la bonne réussite du jeu social (Dolev et al.,, 2016).

Ces résultats nous offrent un premier indice pour répondre a notre
hypotheése de départ, selon laquelle la dynamique relationnelle entre le
parent et l'enfant atteint d’autisme jouerait un rdéle important sur
I'amélioration des compétences sociales de ce dernier. En effet, le jeu social
représente un espace unique pour le développement de plusieurs aptitudes
comme la socialisation, la communication ou la capacité d’interaction avec les
autres (Jordan, 2003). Par conséquent, si le parent n’arrive pas a offrir un
espace fonctionnel dans ce domaine, les capacités d’interactions de 'enfant

pourraient étre d’autant plus limitées dans leur développement.

Une deuxiéme étude qui a mis en valeur I'impact du diagnostic d’autisme sur
la relation parent-enfant est celle proposée par Wachtel et Carter (2008). Les
auteurs ont ici mis en avant l'influence possible des sentiments vis-a-vis du

diagnostic sur le style parental, en soulignant notamment que les parents
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classifiés comme «non résolus» auraient une moins bonne qualité
d’interaction dans plusieurs domaines relatifs aux compétences sociales. Plus
précisément, les résultats ont montré que ces parents, en plus de ne pas
réussir a offrir a I'enfant un espace de partage positif favorisé par une
attitude sensible, auraient également des difficultés a adopter un
comportement favorable a leur développement. Par exemple, ces parents
seront plus facilement en échec quant au partage d'un méme point d’intérét
avec l'enfant, en 'empéchant d’améliorer ses compétences dans l'attention
conjointe ou encore, ils n’adopteront pas assez fréquemment un langage en
lien avec leurs actions, le privant ainsi de certains stimuli essentiels pour le
développement du langage.

Cette étude nous permet ainsi de réaffirmer deux constats. Premiérement,
nous observons une fois de plus des résultats qui témoignent de 'impact que
la résolution du diagnostic d’autisme a sur la sensibilité et la disponibilité
émotionnelle du parent. Deuxiemement, en avancant toujours vers notre
hypothese, on constate encore que la maniére dont le parent interagit et
communique avec I'’enfant sera primordiale pour les compétences sociales et

communicatives de ce dernier.

4.3.2. Les conséquences sur I'attachement de I’enfant

Par ailleurs, la sensibilité parentale devient d’autant plus importante si on
considére son lien avec la construction de 'attachement. En effet, nous avons
vu que dans le contexte du développement normal, les conséquences d’une
faible sensibilité agiront principalement sur la qualité de 'attachement en
privant I'enfant d’'un sentiment de sécurité essentiel pour la création d’'un

bon lien parent-enfant.

Avant d’aborder ce lien entre sensibilité et attachement, il est toutefois
important de se questionner quant a la capacité des enfants avec TSA
d’établir un lien d’attachement. Nous pourrions en effet penser qu’a cause
des déficits d’'interaction et d’'un faible intérét envers le domaine social, ces
enfants seraient incapables de développer un tel sentiment a 1'égard du
caregiver. Cependant, une méta-analyse relative au sujet (Rutgers,

Bakermans-Kranenburg, [jzendoorn & Berckelaer-Onnes, 2004) nous révele
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que ce n'est pas le cas, en affirmant que les enfants atteints d’autisme
peuvent montrer les signes d'un attachement sécure malgré leurs

symptomes.

Cela étant dit, les résultats de la littérature semblent, pour la plupart,
retrouver le lien attendu entre sensibilité et attachement pour ce qui
concerne le trouble du spectre autistique (Capps et al., 1994; Koren-Karie,
Oppenheim, Dolev & Yirmiya, 2009; Oppenheim et al., 2012).

L’étude de Capps et al. (1994), tout comme celle de Koren-Karie et al. (2009),
ont par exemple mis en évidence que les enfants atteints d’autisme
présentant un attachement sécure avaient des meres qui exprimaient le plus

une attitude sensible a leur égard.

Oppenheim et ses collaborateurs (2012) ont conduit une expérience
intéressante qui, en plus d’investiguer le lien sensibilité-attachement dans le
contexte de I'autisme, a introduit la variable de la résolution du diagnostic.
Les résultats supportent un modele selon lequel les sentiments du parent vis-
a-vis du diagnostic d’autisme influenceraient le développement de
'attachement sécure et cela, par le biais de la sensibilité parentale.

Par conséquent, grace a cette étude, nous pouvons affirmer non seulement
que l'attitude parentale affecte la qualité de I'attachement de I’enfant atteint
d’autisme mais également que la résolution du diagnostic s’avere étre un

élément essentiel de la relation parent-enfant.

Cependant, il est important d’évoquer une derniere étude qui, au contraire
des précédentes, ne trouve pas de lien entre la sensibilité parentale et la
qualité de I'attachement. Van Ijzendoorn et ses collaborateurs (2007) ont en
effet rejeté ce lien mais uniquement pour ce qui concerne le cas de I'autisme.
Selon cette étude, la qualité de I'attachement dans le contexte de l'autisme
serait uniquement modulée par les caractéristiques de l'enfant qui ayant un
faible intérét pour le contexte social, ne serait pas en mesure de favoriser la

construction d’un lien idéal avec I'adulte.
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L’étude de van Ijzendoorn et al. (2007) reste toutefois un cas isolé. En ne
pouvant pas négliger la majorité des auteurs en faveur du lien sensibilité-
attachement, nous pouvons considérer plausible l'influence de la sensibilité
parentale sur la qualité de l'attachement de l'’enfant atteint d’autisme. De
plus, nous pouvons également affirmer que la résolution du diagnostic joue
un role important dans ce contexte en compromettant la mise en place d’'une

bonne sensibilité du parent.

4.3.3. Les conséquences sur les compétences sociales de I'’enfant

Mais quelles seront les conséquences spécifiques d’un tel contexte ? Celles-ci
seront a rechercher notamment dans les compétences sociales de 'enfant.

En effet, les enfants qui développent un attachement sécure sont sensés avoir
également de meilleures compétences dans plusieurs domaines concernant

I'interaction sociale (DiTommaso et al., 2001).

Plus précisément, Capps et al. (1994) ont mis en évidence les meilleures
capacités communicatives et d’interactions des enfants atteints d’autisme
ayant une bonne qualité d’attachement. Ces enfants seraient notamment plus
réceptifs au langage et plus enclins a débuter une interaction avec leur

parent.

Des résultats similaires ont été retrouvés par Willemsen-Swinkels et al.
(2000). Les auteurs évoquent ici que les enfants avec un schéma
d’attachement insécure sont socialement moins engagés, en interagissant
moins fréquemment avec leurs parents et en étant moins réactifs aux stimuli

sociaux.

De la méme maniere, I'étude de Naber et al. (2007) s’intéressant au lien entre
attachement et attention conjointe, suggere que les enfants avec TSA ayant
un mauvais attachement pourraient avoir plus de difficultés a développer

leurs compétences dans ce domaine.
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De plus, des études ultérieures, bien qu’ils ne considerent pas la variable de
I'attachement, confirment linfluence de Ulattitude parentale sur les
compétences sociales de I'enfant.

Siller et Sigman (2002), grace a une étude longitudinale, ont démontré que
les enfants avec TSA, agés d’'un an et ayant des parents avec une bonne
sensibilité, avaient de meilleures compétences dans le domaine de 'attention
conjointe et de la communication a 10 et 16 ans. Ces résultats sont davantage
supportés par I'étude de Baker et al. (2010) qui met en lumiere des données
similaires en confirmant que le langage de 'enfant atteint d’autisme serait

influencé par le comportement parental.
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5. DISCUSSION

L’ensemble des articles abordés pour accomplir notre analyse a permis
d’explorer de maniére exhaustive la condition des enfants atteints d’autisme
et de leur entourage. Nous avons pu parcourir les difficultés que ces enfants
rencontrent lors des interactions sociales et comment celles-ci influencent de
maniere significative le vécu familial et surtout parental.

Les déficits sociaux mis en lumiere dans le chapitre 2 ont été insérés dans
une logique circulaire qui a permis d’intégrer la figure parentale dans un
systeme d’influences mutuelles.

Les parents, influencés par les difficultés de I'enfant, adoptent en effet une
série de stratégies interactionnelles (Kasari et al., 1988 ; Doussard-Roosevelt
et al., 2003) qui semblent avoir a leur tour un impact sur I'expression des
symptomes de I'enfant (Baker et al,, 2010; Hudry et al., 2013; Siller & Sigman,
2002).

Adopter une telle vision, pourrait donner I'impression de vouloir chercher les
causes de l'autisme au cceur de I'environnement de I’enfant, en évoquant la
possibilité qu’'un changement dans le comportement parental pourrait
arranger la situation. Toutefois, ce n’est pas le cas, étant donné qu’au travers
de cette lecture systémique, nous voulons faire émerger la nécessité de
prendre en considération la condition de I'enfant et également celle du

parent.

Cette logique nous a donc conduit a introduire les théories de Marvin et
Pianta (1993; 1996), qui ont mis en lumiere un contexte ou I'état
psychologique du parent serait fortement lié au développement d'une bonne
relation parent-enfant. Les parents «non résolus » auraient en effet une
attitude moins sensible et, par conséquent, la qualité de l'attachement de
I'enfant serait compromise.

Il s’agit ici d’'un scénario qui n’est pas spécifique a une seule pathologie, étant
donné que le concept de résolution de diagnostic peut étre généralisé a tous
types de situations qui mettent en jeu le diagnostic d’'un enfant. En effet les

auteurs, en intégrant dans leur théorie celle de l'attachement, se sont
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appuyés sur un concept universel qui semble concerner tous les individus
(Tereno et al, 2007). Cela a donc permis d'élargir les réflexions sur la

résolution du diagnostic a toute sorte de pathologie.

Grace aux études évoquées dans le chapitre 4.3, nous avons pu retrouver ce
méme scénario pour ce qui concerne le trouble autistique, en mettant
également en évidence l'influence que I'attitude parentale a sur 'expression

de certains symptomes autistiques.

Toutefois, dans le contexte de l'autisme, le lien entre la sensibilité et
'attachement attire notamment notre attention, car nous avons évoqué a ce
propos des études opposées : certaines supportent le lien (Capps et al., 1994;
Koren-Karie et al, 2009; Oppenheim et al, 2012), une le rejette (van
ljzendoorn et al., 2007).

Ces résultats contrastants mettent en évidence, selon Oppenheim et ses
collaborateurs (2012), deux interprétations différentes. D’'une part van
l[jzendoorn et al. soulignent la particularité de 'autisme en suggérant que les
symptdmes autistiques ne peuvent pas étre laissés de c6té pour comprendre
la relation parent-enfant, étant donné que les déficits de I'enfant auraient une
telle importance que le lien théorique attendu entre sensibilité et
attachement ne serait pas retrouvé. D’autre part, les autres études mettent en
évidence un scénario different qui fait apparaitre la vulnérabilité des enfants
atteints d’autisme: ces enfants seraient d’autant plus réactifs au
comportement parental puisqu’ils ne disposent pas des ressources adéquates

pour surmonter un éventuel environnement défavorable.

Nous retrouvons ici deux interprétations plausibles décrivant des scénarios
opposés. Pourtant, nous ne sommes pas en mesure de contredire avec
certitude 'une des deux, sauf par I'appui du nombre d’études en faveur d’un
des scénarios plutot que l'autre.

Nous pouvons toutefois essayer de formuler une hypothése qui nous
permettra de garder de toute maniere le lien sensibilité-attachement aussi
pour le contexte de l'autisme. En effet, nous pourrions supposer que la

gravité des symptomes est une variable qui devrait étre prise en
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considération, étant donné que selon la méta-analyse de Rutgers et al.
(2004), les enfants avec les symptomes autistiques les plus séveres,
accompagnés par un déficit mental, seraient plus enclins a ne pas développer
un attachement sécure. Dans un tel contexte, l'interprétation de van
ljzendoorn et al. serait alors plausible lorsque les symptomes autistiques sont
particulierement envahissant : l'enfant serait tellement en retrait que
|'attitude parentale n'aurait aucune influence.

Cependant la méme méta-analyse souligne également que la théorie de
I'attachement est compatible avec le trouble autistique. En suivant cette
logique, nous pouvons supposer que le lien sensibilité-attachement sera alors

maintenu lorsque la condition de I'’enfant n’est pas particulierement grave.

Ainsi, en gardant a l'esprit ce lien entre attachement et attitude parentale,
nous pouvons remarquer une similarité importante entre les enfants atteints
d’autisme et les enfants au développement normal. En effet, tout comme ces
derniers, les enfants avec TSA semblent étre soumis aux mémes regles
concernant le développement de I'attachement.

Malgreé les déficits dans les domaines de l'interaction sociale, nous retrouvons
alors des enfants qui sont en mesure de créer des liens avec leurs proches et
qui sont tout aussi influencés par I'attitude de ces derniers.

L’attitude parentale apparait donc comme un véritable facteur protecteur
pour I'enfant atteint d’autisme (Rutgers et al., 2004) : en assurant une bonne
sensibilité, I'enfant pourra parvenir a un meilleur développement social et

améliorer ainsi ses déficits causés par 'autisme.

L’analyse abordée quant a la résolution du diagnostic prend alors tout son
sens en ouvrant des perspectives thérapeutiques alternatives qui pourraient

améliorer non seulement I’état de 'enfant, mais aussi celui du parent.
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6. METHODES D’INTERVENTION

Avec les chapitres précédents, nous avons pu tracer les points clés d’une
situation complexe qui va bien au-dela de la seule pathologie de l'enfant.
Nous avons en effet décrit un trouble qui s’insere dans un contexte plus large
et qui affecte profondément les dynamiques familiales et le vécu parental.
Cela met donc en évidence une vision systémique qui ne peut et ne doit pas
étre ignorée étant donné que l'enfant, bien qu’il souffre d'un trouble causé
principalement par des facteurs génétiques (Lyall et al, 2017), sera
inévitablement influencé par les relations établies avec l'entourage qui
moduleront I'expression de ses symptdomes autistiques. Par conséquent, des
variables telles que la condition psychologique du parent, sa sensibilité ou la
qualité de I'attachement entrent en jeu pour esquisser un contexte ou les

symptdmes de I'enfant ne sont pas les seuls facteurs a tenir en considération.

En reprenant la vision circulaire des relations selon laquelle « A affecte B et B
affecte A en retour » (Salem, 2009, p.39), nous pouvons supposer que pour
améliorer la situation de I'enfant il est essentiel de se focaliser également sur
la condition de son entourage. Cependant, malgré l'importance de cette
vision, dans la plupart des cas, I'enfant souffrant d’autisme est désigné par la
famille comme étant le patient par excellence de la situation (Cottini, 2010).
En effet, si on considere que la famille, en tant que systeme, a la tendance a
organiser ses dynamiques selon un équilibre homéostatique (Picard & Marc,
2015), on se rend compte que I'enfant atteint d’autisme représente I'élément
déviant et atypique qui peut mettre en péril cet état de stabilité recherchée
(Cottini, 2010). L’enfant avec TSA deviendra ainsi le focus principal des
interventions, en obscurcissant le contexte environnant dont la prise en
compte pourrait étre bénéfique non seulement pour I’enfant mais aussi pour
toute la famille.

Nous assistons donc a une prise en charge qui se focalise essentiellement sur
I'enfant avec pour objectif principal de réduire ses symptémes au moyen
d’'une série d’exercices réductionnels et comportementaux (Goin-Kochel et

al, 2007).
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A titre d’exemple, nous pouvons nous référer a la méthode ABA (Applied
Behavior Analysis) qui est une des interventions les plus utilisées aujourd’hui
et qui s’est avérée étre trés efficace pour I'amélioration des symptomes
autistiques (Peters-Scheffer, Didden, Korzilius et Sturmey, 2011). Celle-ci se
base sur les concepts du behaviourisme et notamment sur les théories de
I'apprentissage et du conditionnement opérant. Elle a pour but d’apprendre a
I'enfant un nouveau répertoire de comportements a 'aide du renforcement,
de I'extinction, du contréle des stimuli et de la généralisation (Granpeesheh,
2009). Etant une méthode trés intensive, nécessitant un minimum de 40
heures d’applications par semaine pour avoir des résultats optimaux
(Granpeesheh, 2009), le parent sera tenu a I'appliquer aussi a la maison lors
des taches quotidiennes, prenant alors la place d'un véritable co-thérapeute.

Pour encourager I'’enfant a répéter une certaine action, le parent essayera par
exemple de renforcer cette derniere a 'aide d’un jouet, d’'un bonbon, d’'une
interaction agréable comme le chatouiller ou encore d’'une exclamation tel
que «bravo!». Dans ce contexte, bien que la thérapie se focalise
principalement sur I'enfant, on comprend que le parent occupe une place
active et essentielle dans l'application de ce type d’intervention et que son
attitude vis-a-vis de l'enfant pourrait donc influencer les résultats de la
thérapie. En effet, en suivant la logique de notre travail, si le parent, envahi
par des sentiments négatifs n’arrive pas a adopter une attitude sensible lors
de la mise en ceuvre du traitement, on peut imaginer que 'amélioration des
symptomes en sera limitée. Cela serait dii principalement a l'incapacité du
parent a lire et interpréter adéquatement les signaux de I'enfant qui, dans le
contexte de I'’ABA, pourra rendre plus difficile l'identification des

renforcements les plus adéquats pour 'enfant.

Ce contexte, dans la continuité de notre analyse, fait donc apparaitre la
nécessité de ne pas se focaliser uniquement sur les problemes de 'enfant,
étant donné que certaines difficultés relationnelles et personnelles du parent
pourraient influencer considérablement la bonne réussite de la prise en

charge.
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A ce jour, nous retrouvons quelques thérapies se focalisant sur la relation
parent-enfant qui ont pour objectif principal d’augmenter les compétences de
réciprocité et sensibilité du parent. Ces types de thérapies, bien qu’elles
soient moins fréquemment appliquées, ont montré avoir un impact positif
notamment sur la qualité de l'attachement de l'enfant (Bakermans-

Kranenburg, van IJzendoorn & Juffer, 2003).

Par exemple, il existe un type de thérapie expérimentale qui se focalise sur la
qualité du jeu entre parent et enfant. Il s’agit du Focused Playtime
Intervantion (Siller, Hutman & Sigman, 2013; Siller, Swanson, Gerber,
Hutman & Sigman, 2014), qui se propose d’analyser la situation de jeu pour
examiner de maniere détaillée les composantes de l'interaction et apprendre
ainsi au parent a mieux interpréter les signaux de '’enfant (par exemple son
regard, ses émotions, ses gestes) et a interagir de maniere plus sensible (par
exemple suivre les points d’intéréts de I'enfant ou suivre ses actions avec des
commentaires) (Siller et al, 2013; 2014). Les conséquences d'une telle
amélioration tomberont, comme déja mentionné, sur le développement d’un
attachement plus sécure qui offrira un meilleur contexte pour I’évolution des
compétences sociales, émotionnelles et communicationnelles de l'enfant

atteint d’autisme (Siller et al., 2014).

Un autre exemple de thérapie ayant pour but 'amélioration de l'attitude
parentale lors de [linteraction est le PACT (Pre-school Autism
Communication Therapy) (Green et al., 2010; Pickles et al., 2016). Ce type
d’intervention se base en effet sur le travail avec le parent plutot qu’avec
I'enfant en supposant que I'amélioration de l'interaction dyadique pourra
mener a des bénéfices sur les symptdmes autistiques. Ainsi, au travers d’'un
programme standardiser, le parent aura l'occasion de comprendre les
lacunes de ses attitudes pour les corriger et apprendre a s’adapter aux
exigences de son enfant. La logique de cette intervention est notamment
d’avoir un impact sur la vie quotidienne de l'’enfant au travers de la
modification de la relation avec le parent, étant donné que c’est lors des

taches de la vie de tous les jours que la majorité des apprentissages s’effectue

(Pickles et al,, 2016).
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Ces deux types d’interventions que nous venons de décrire soulignent les
effets bénéfiques d'un type de thérapie qui se déplace du focus sur l'enfant,
mettant l'accent sur la qualité de la relation dyadique. En apprenant au
parent a adopter une attitude plus sensible par rapport aux actions de

'enfant, il sera donc possible d’avoir un effet sur les symptomes autistiques.

Toutefois, pour reprendre la logique de notre travail, nous pouvons aussi
supposer que la relation parent-enfant pourrait aussi subir d'importantes
améliorations a travers une intervention se focalisant uniquement sur le
parent. En effet, nous avons vu que l'attitude du parent peut étre fortement
influencée par ses sentiments concernant le diagnostic d’autisme en
modulant ainsi la qualité de la relation avec I'enfant. Dans un tel contexte, on
peut alors imaginer qu’aider le parent a surmonter ses difficultés liées a la
résolution du diagnostic pourrait avoir un impact positif sur la relation
parent-enfant en améliorant parallelement [l'efficacité des thérapies

traditionnelles ou le parent joue le role de co-thérapeute.

Pour obtenir un tel résultat, nous pourrions nous appuyer sur plusieurs types
d’interventions individuelles.

Par exemple, certains auteurs ont mis en avant l'efficacité de la pratique de la
Mindfulness pour aider le parent a gérer les émotions négatives liées aux
difficultés d’avoir un enfant atteint d’autisme (Ferraioli & Harris, 2013; Singh
et al., 2006, 2014). Au travers de la Mindfulness, le parent peut apprendre a
rentrer en contact avec ses pensées, croyances et émotions, avec I'objectif de
changer sa relation avec les composantes les plus angoissantes et négatives
(Ferraioli & Harris, 2013). Le parent sera ainsi entrainé a se focaliser sur un
élément a la fois et surtout a se concentrer sur l'ici et maintenant. En effet, les
parents «non résolus» qui montrent une faible sensibilité parentale,
n’arriveront souvent pas a se focaliser sur le moment présent et sur les
exigences actuelles de I'enfant (Singh et al., 2006). Avec la Mindfulness, on
veut donc leur apprendre a porter I'attention a I'instant présent sans se faire
envahir par les ressentis négatifs qui normalement sont dominants. Avec

cette pratique, le parent pourra donc mieux accepter sa situation en adoptant
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une attitude plus compassionnelle par rapport a son vécu, ce qui lui
permettra de développer davantage de ressources pour dépasser les défis

rencontrés avec la découverte du diagnostic d’autisme (Neff & Faso, 2015).

Nous pourrions également envisager une intervention évoquant l'approche
systémique dont nous nous sommes appuyé pour ce travail. Une intervention
de ce genre pourrait par exemple mettre en lumiere les effets néfastes de
certaines tentatives de solutions des parents « non résolus ». Pour tentatives
de solutions on désigne tous les comportements apparemment logiques mis
en places pour résoudre un probleme mais qui s’averent au final étre
inefficaces (Piquet, 2018). Il en existe plusieurs types, par exemple les
tentatives qui essayent d’avoir un impact directement sur I’environnement,
ou encore sur les émotions du sujet. Nous pourrions ainsi avancer un large
éventail d’hypothéses concernant les tentatives de solutions des parents
«non résolus ». Pour cibler un exemple d’intervention, nous allons nous
focaliser sur le concept de «but conscient », une tentative de solution qui
amene le sujet a sélectionner ses actions en fonction d'un but, pour ainsi
transformer le monde selon sa conception personnelle (Gerbinet, 2007,

Piquet, 2018).

A ce propos, nous pouvons alors supposer que certains parents « non
résolus » pourraient avoir un but précis qui déterminerait une bonne partie
de leurs actions vis-a-vis de l'enfant. Ce but, dicté par le manque
d’acceptation du diagnostic d’autisme, serait notamment de tenter de
changer a tout prix la situation.

Par exemple, nous retrouvons des parents qui s’engageront a essayer toutes
sortes de thérapies pour améliorer la condition de I'’enfant en faconnant leur
quotidien en fonction d’'un but qui pourrait étre «je dois soigner mon
enfant » ; ou encore, d’autres parents dans un état de déni chercheront
constamment des preuves contraires a la pathologie de 'enfant dont le « but

conscient » pourrait étre de retrouver un enfant sain.

On assiste donc a toute une série d’actions qui affecteront la relation parent-

enfant puisque celle-ci sera centrée principalement sur la pathologie de
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I'enfant. De plus, il s’agit de comportements contre-productifs étant donné
que la recherche persistante de causes et de solutions ne fera qu’aggraver la
situation de 'enfant.

Ces types de comportements liés au « but conscient » sont notamment dictés
par un échec dans la logique circulaire des phénomenes, qui conduit le sujet a
ignorer les feed-back de '’environnement (Gerbinet, 2007). En effet, lorsque
le parent « non résolu» essaye, par exemple, tout type de thérapie pour
trouver la plus efficace, il est en train de penser en terme de causalité
linéaire : « Si j’essaye plusieurs thérapies et je trouve la plus efficace alors mon
enfant pourra améliorer ses symptomes et je pourrai atteindre mon but de le
soigner ». Cependant, dans un tel contexte, le parent ignore ou sous-estime
les réponses de I'enfant aux différents types d’intervention en produisant
ainsi un résultat contraire a celui attendu.

Ainsi, pour sortir de cette logique linéaire dictée par le « but conscient », la
thérapie breve systémique propose de rentrer dans une sorte de paradoxe:
pour atteindre le but, il faut I'abandonner (Gerbinet, 2007). Un des moyens
pour le faire, selon Gerbinet, est I'utilisation de la question « qui débranche »
(cité dans Piquet, 2018). Il s’agit d'un type de question qui a l'objectif de
déclencher une vision d’acceptation chez le parent en le mettant face au pire
scénario concernant la condition de I'enfant. Celle-ci pourrait par exemple
étre formulé ainsi: « Si vous étiez siir sans I'ombre d’un doute, que quoique
vous fassiez, votre enfant conservera toute sa vie des caractéristiques
autistiques importantes, que feriez-vous différemment avec lui dés votre retour
a la maison ? ». Une telle question, permet au parent d’entendre pour la
premiere fois ses plus grandes inquiétudes par rapport a l'autisme et de
rentrer donc en contact avec son « but conscient ». Grace a cela, le parent
pourra ainsi se rendre compte que, malgré ses tentatives persistantes, le
trouble de son enfant ne pourra pas disparaitre et que la seule chose a faire

est d’accepter et d’accueillir I'autisme dans sa vie.

En guise de conclusion, ce dernier chapitre a donc donné quelques exemples
pour voir notre réflexion théorique se concrétiser en certains moyens
d’interventions, ce qui démontre toute I'importance de se focaliser également

sur le parent et sur sa relation avec I’enfant.
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7. LIMITES

Avant de passer a la conclusion de ce travail, il est essentiel de porter
'attention sur certains éléments qui pourraient limiter la véracité de notre

réflexion.

Tout d’abord, il est important de souligner que la plupart des études
mentionnées se basent sur des échantillons constitués notamment par les
meres des enfants atteints d’autisme.

Les études qui se sont focalisées sur les deux parents ou uniquement sur les
peres sont en effet peu nombreuses. Ainsi, par exemple, bien que le concept
de résolution du diagnostic ait été utilisé pour investiguer les réactions de
deux parents face a I'autisme de I’enfant (Milshtein et al., 2010; Yirmiya et al,,
2015), son lien avec la sensibilité parentale a été vérifié uniquement pour ce
qui concerne les meres (Dolev et al, 2016; Oppenheim et al., 2012; Sher-
Censor et al,, 2017). Cela nous oblige donc a généraliser avec prudence notre
réflexion, en considérant que le sexe pourrait influencer la maniere dont le
parent externalise ses difficultés par rapport au diagnostic de I’enfant.

Au travers de ce constat, nous mettons également en lumiere une
problématique plus large qui met en évidence la nécessité d’accorder plus
d’attention a I'attitude paternelle. En effet, la majorité des études explorant la
relation parent-enfant et notamment la qualité de I'attachement ont pendant
longtemps mis l'accent spécialement sur la figure maternelle, en sous-
estimant l'influence du pére sur le développement de l'enfant (Brown,

Mangelsdorf & Neff, 2012).

Une deuxiéme limite que nous pouvons rencontrer met en jeu les résultats
divergents concernant le lien entre la sensibilité parentale et le
développement d'un attachement sécure dans le contexte de 'autisme. Si ce
lien a bien été prouvé depuis longtemps et par de nombreuses études dans le
contexte du développement normal, dans le cas de l'autisme, on peut
rencontrer certains résultats qui se contredisent. Nous avons en effet évoqué
4 études a ce sujet dont trois semblent soutenir le lien attendu (Capps et al,,

1994; Koren-Karie et al, 2009; Oppenheim et al, 2012) tandis qu’une
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derniere semble le rejeter (van Ijzendoorn et al.,, 2007). Vu la majorité des
recherches qui reconnaissent l'influence de la sensibilité parentale sur la
qualité de I'attachement des enfants avec TSA, nous avons opté pour garder
ce lien menant ainsi a bon terme notre réflexion.

Toutefois, pour savoir si ces résultats refletent la réalité ou s’il s’agit
seulement d'un cas isolé, il serait nécessaire d’approfondir le sujet avec des
recherches ultérieures mettant par exemple l'accent sur la sévérité de
symptdmes, ou en comparant la population des enfants atteints d’autisme
avec une autre. En effet, I'étude de van Ijzendoorn a été également la seule a
inclure dans son échantillon des enfants avec TSA et des enfants ayant
d’autres déficits.

Pour le moment, nous nous limiterons a souligner la présence de ces données
différentes, sachant que les résultats opposés s’y trouvant ne sont pas a sous-
estimer, étant donné que si ceux-ci s’avéraient étre vrais, ils pourraient

invalider notre hypothese.

Finalement, il convient de mettre en évidence la nature théorique de notre
réflexion. Au cours de ce mémoire nous avons en effet essayé d’esquisser les
caractéristiques d’une interaction idéale qui devraient exister afin de diriger
I'enfant avec TSA vers une amélioration de ses symptomes. Cependant, la
relation que nous décrivons, c’est-a-dire d'un parent qui adopte une attitude
parfaitement sensible, est assez difficile a retrouver dans les situations de la
vie quotidienne. En effet, bien que la réaction au diagnostic sur laquelle nous
nous sommes basés ait un effet prépondérant sur l'interaction parent-enfant,
nous ne pouvons pas négliger I'influence de nombreuses autres variables qui
quotidiennement peuvent interférer négativement sur la relation.

Ainsi, notre réflexion s’avere étre fondamentale notamment sous un point de
vue théorique étant donné que cela fait apparaitre toute I'importance de

considérer le parent lors de la prise en charge.

50



8. CONCLUSION

Ce mémoire avait pour ambition de mettre en relief une vision alternative de
la prise en charge de l'autisme afin de dépasser I'appui exclusif sur les
thérapies se focalisant uniquement sur I'enfant.

Au travers d’une lecture systémique, qui représente le point clé de ce travail,
nous avons donc parcouru les dynamiques relationnelles entre le parent et
I'enfant suite a la découverte d’'un diagnostic d’autisme en mettant en lumiere
un contexte qui va bien au dela de la seule pathologie de I'’enfant.

Nous nous sommes éloignés de la logique linéaire qui trop souvent a
tendance a réduire toutes difficultés du sujet a la psychopathologie (Piquet,
2018) pour adopter une logique circulaire qui tient en considération le
contexte et les interactions qui accompagnent l'individu (Picard & Marg,
2015). L'importance de l'attitude parentale est ainsi apparue pour donner
lieu a un contexte ou la manifestation des symptomes autistique n’est pas

dictée uniquement par les caractéristiques de I’enfant.

Grace a un tel regard, nous avons donc obtenu tous les éléments nécessaires
pour répondre a notre hypothése de départ selon laquelle la dynamique
interactionnelle mise en place suite a la découverte du diagnostic pourrait
avoir une influence sur l'expression de certains symptomes sociaux de
I'enfant atteint d’autisme.

L’introduction du concept de résolution du diagnostic (Marvin & Pianta,
1996; Pianta & Marvin, 1993) a été a ce propos essentielle. Celui-ci a permis
en effet de définir les difficultés de certains parents face a la découverte du
diagnostic d’autisme en révélant comment les sentiments négatifs qui les
caractérisent peuvent affecter leur interaction avec I'enfant.

La littérature existante nous a donc conduit vers plusieurs liens qui tournent
autour de ce concept. Pour résumer, I'état d’acceptation du parent quant au
diagnostic d’autisme semble avoir un effet sur la qualité de I'attachement de
I'enfant et cela par le biais de la sensibilité parentale (Oppenheim et al,
2012).

Il s’agit ici d’'un ensemble de liens qui déterminent de maniére significative la

dynamique interactionnelle entre parent et enfant, en modulant la relation en
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fonction de I'état psychologique de I'adulte. Les conséquences agiront,
comme on l'a vu, sur les compétences sociales de I’enfant (Baker et al., 2010;
Capps et al, 1994; DiTommaso et al., 2001; Naber et al, 2007; Siller &
Sigman, 2002; Willemsen-Swinkels et al., 2000).

Ce contexte nous permet de trouver la vision alternative que nous
recherchions de la prise en charge de 'autisme. En effet, on remarque que la
condition parentale ne peut pas étre sous-estimée, car celle-ci peut influencer
I'enfant de maniére significative. Ainsi, les interventions visant 'amélioration
de I'état psychologique du parent et notamment a la résolution des difficultés
liées a la découverte du diagnostic, sont une partie de la prise en charge de

I'autisme qui devrait étre davantage considérée et investiguée.

Il est toutefois important de souligner que ce constat ne veut pas désigner le
comportement parental comme étant une cause de I’étiologie de l'autisme
(Milshtein et al., 2010). Bien évidemment, améliorer I'état psychologique du
parent ne guérit pas le trouble autistique, mais cela pourrait quand méme
engendrer des effets bénéfiques sur le bien-étre du parent, la relation parent-

enfant et le développement de I'enfant.
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10. ANNEXE

Annexe 1
Dans Marvin & Pianta, 1996

Table 1. Reaction to Diagnosis Interview

- e 1

. When did you first realize that [child's name] had a medical

problem [probe for details]?

What were your feelings at the time of this realization?

Have these feelings changed over time?

Telt me exactly what happened when you learned of (child's
name]'s diagnosis. Where were you, who else was there. what
were you thinking and feeling at that moment? (If new material
regarding feelings is elicited from this question. then Question
s repeated,)

. Parents sometimes wonder or have ideas about why they have

a child with special needs. Do you have anything like that that
you wonder about? (Prompt if necessary: For example, some
parents feel that they might bave done something to contribute
1o their child's condinon: others believe that God must have a
reason for giving them this child, What do you wonder about?)
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